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RESUMO

A temética dos direitos da pessoa com deficiéncia tem sido um alvo de debates, merecendo
atencdo em diversas pesquisas. Contudo, esta pesquisa tem como objetivo debater sobre a
construcdo de uma rede de apoio familiar para o desenvolvimento escolar da crianga com
Sindrome de Down, descrever essa dindmica familiar e os possiveis esforcos (coletivo) para
solucdo de conflitos e desafios no exercicio do direito a educacdo da crianca com deficiéncia
intelectual (SD) na perspectiva critica e dialogica de Paulo Freire e assentada no modelo
social da deficiéncia defendido por Paul Hunt(1966) como um fendmeno socioldgico e
diverso de conceitos estritamente biomedicos. A analise é qualitativa de cunho documental
fundamentada em material empirico composto da revisdo de literatura, producdo cientifica
nacional no banco de periddico do Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes —
BDTD do Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia- IBICT do Século
XXI (2001 e 2016) e artigos no Scientific Electronic Library Online FAPESP — CAPES —
CNPq — BIREME — FapUNIFESP — Scielo. A analise concentra-se nas estratégias da familia
amparada pela rede de apoio, explicitando essa dindmica social na visdo critica de Paulo
Freire, destacando o modelo de Educacdo do pais, propondo reflexdo sobre o tema. As
conclusdes assinalam que ainda sera necessario percorrer um longo caminho de mobilizacéo
cultural para promocdo de solugbes conjuntas com a sociedade na realizacdo da
escolarizacdo da crianga com Sindrome de Down.
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ABSTRACT

The subject of disability rights has been a subject of debate, deserving attention in several
studies. This research aims to analyze the right to education from the point of view of the
principle of human dignity from the family support network in favor of the school
development of children with Down Syndrome. The qualitative analysis is documented
based on empirical material composed of the literature review, national scientific production
in the periodical of the Brazilian Digital Library of Theses and Dissertations — BDTD /
IBICT Brazilian Institute of Information in Science and Technology of the 21st Century
(2001 and 2016) and articles in the Scientific Electronic Library Online FAPESP — CAPES
— CNPg — BIREME - FapUNIFESP — Scielo. The analysis focuses on family strategies and
support network, explaining that social dynamics in the critical view of Paulo Freire,
highlighting the country's education model, proposing reflection on the theme. The
conclusions point out that it will still be necessary to go a long way of cultural mobilization
to promote joint solutions with the society in the accomplishment of the schooling of the
child with Down Syndrome.

Keywords: Family; Education; Child with Down Syndrome.

RESUMEN

El tema de los derechos de las personas con discapacidad ha sido objeto de debate y merece
atencion en varios estudios. Sin embargo, esta investigacion tiene como objetivo discutir la
construccion de una red de apoyo familiar para el desarrollo escolar de nifios con sindrome
de Down, describir la dindmica familiar y los posibles esfuerzos (colectivos) para resolver
conflictos y desafios en el ejercicio del derecho a la educacion de los nifios con discapacidad
intelectual (DS) en la perspectiva critica y dialdgica de Paulo Freire y basada en el modelo
social de discapacidad defendido por Paul Hunt (1966) como un fendmeno socioldgico y
diverso desde conceptos estrictamente biomédicos. El andlisis es cualitativo a través de
documentales basado en material empirico compuesto por revisién de literatura, produccién
cientifica nacional en la revista de la Biblioteca Digital Brasilefia de Tesis y Disertaciones -
BDTD del Instituto Brasilefio de Informacion en Ciencia y Tecnologia - IBICT del siglo
XXI (2001 y 2016) y articulos en la Biblioteca electrénica cientifica en linea FAPESP -
CAPES - CNPq - BIREME - FapUNIFESP - Scielo. El analisis se basa en las estrategias
familiares apoyadas por la red de apoyo, explicando esta dinamica social en la vision critica
de Paulo Freire, destacando el modelo educativo del pais y proponiendo una reflexién sobre
el tema. Las conclusiones sefialan que aln sera necesario avanzar mucho en la movilizacién
cultural para promover soluciones conjuntas con la sociedad en la escolarizaciéon de nifios
con sindrome de Down.

Palabras clave: Familia. Educacion. Nifio con sindrome de down.

INTRODUCAO

Este artigo é resultado da pesquisa e se constitui como uma oportunidade de debate

sobre a construgcdo de uma rede de apoio familiar para o desenvolvimento escolar da crianga
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com Sindrome de Down, descrever essa dindmica familiar e os possiveis esforcos (coletivo)
para solucdo de conflitos e desafios no exercicio do direito a educacdo da crianga com
deficiéncia intelectual (SD) na perspectiva critica e dialogica de Paulo Freire e assentada no
modelo social da deficiéncia defendido por Paul Hunt(1966) como um fenémeno

sociologico e diversos de conceitos estritamente biomédicos.

Nosso interesse pelo tema surgiu a partir do trabalho desempenhado em uma
Associacdo de Pais de Amigos dos Excepcionais — APAE no interior do Estado da Bahia em
que as relacdes interpessoais eram construidas para o atendimento ndo s6 das criancas com
sindrome de Down, mas como acolhimento familiar para suplantar as dificuldades e
angustias vivenciadas ao longo do desenvolvimento dos filhos sindrémicos. E segundo
Moreira (2009, p.259) a familia é “um recurso para a pessoa ¢ para a sociedade, por inserir 0

individuo em processos fundamentais da construgao da identidade”.

Nesse sentido, realizamos a revisdo da literatura, da producdo académica stricto
sensu do Século XXI (2001 a 2016) com a qual selecionamos as principais pesquisas que
retrataram a construcdo pela familia de uma rede de apoio para a o desenvolvimento
educacional da crianca com Sindrome de Down. Com a revisdo notamos uma escassez de
estudos sobre estratégias, aqui utilizadas no sentido planos e métodos para definir as acoes,
que podem ser condutas, atividades de enfrentamento das dificuldades e resolucdo de
problemas para a escolarizacdo da crianga SD. Que por sua vez, sdo desenvolvidas pela
familia e sua rede de apoio para promover a escolarizacdo da crianca com Sindrome de
Down. Diante disso, foi possivel categorizar os estudos em dois temas: “a¢des da rede social

familiar” e “a¢des do ambiente escolar” para a escolarizagao da crianga com SD

Vale ressaltar que concebemos a rede social familiar como aquela que desenvolve as
acOes conexas a familia para escolarizacdo da crianca SD representada pelos familiares
diretos com 0s quais a crianca tem uma relacdo cotidiana (mde, pai, irmdos e avos) e por
membros da familia extensiva que tém uma relacdo constante, porém com menor
proximidade e grau de compromisso com a crianga (tios, tias, padrinhos e madrinhas),
sistemas de saude (profissionais da atencdo primaria), entidades institui¢fes, vizinhos e
amigos, sistemas de educacgéo (creches ou pré-escola), agéncias ou organizacfes sociais, etc.
E dentre as func¢des predominantes dessa rede familiar, destacam-se o apoio emocional, guia
cognitivo; regulacdo social, auxilio material e de servicos. O ambiente escolar retrata as
atividades desenvolvidas na instituicdo de ensino para a escolarizagdo da crianga com

Sindrome de Down
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Assim, o apoio social e o fortalecimento da familia sdo compreendidos como
resultados das relacdes estabelecidas em duas dimensdes: relagcbes familiares e sociais e
relacdo pedagdgica educacional. J& que, as relagfes familiares podem ser descritas como o
conjunto de vinculos estabelecidos entre os individuos que compbe o nucleo familiar
imediato da crianca e entre esses, a rede familiar mais ampla ou familia extensiva. A crianca
pequena é concebida como vulneravel e dependente o que determina que ela seja foco de
atencdo da familia e esta, por sua vez, representa o primeiro e principal espaco relacional e
favorecedor da salde e do desenvolvimento da crianca. Nesse contexto em grande parte
desses ambientes retratados nas pesquisas, a mae exerce a funcdo de suprir as necessidades
da crianca, através da sua presenca constante; da alimentacdo; dos cuidados cotidianos de
higiene e conforto; do estimulo oferecido por meio de didlogos, contato e brincadeiras; e do
manejo em intercorréncias de satde. E também o principal vinculo e apoio social para a
crianca e com isso, 0s demais membros da familia assumem uma posi¢édo intermediaria ou
periférica na rede de cuidados e promocdo do desenvolvimento da crianga, com contatos
menos frequentes, relacionamentos e vinculos de menor intensidade e menor compromisso
com o bem-estar da crianca. Onde nesse contexto relacional estdo presentes o pai, 0s avos e
os padrinhos como pessoas importantes na vida da crianca e que exercem influéncias diretas

ou indiretas no seu desenvolvimento.

Desse modo, este trabalho é uma oportunidade de ampliar o debate sobre estratégias
ou ferramentas utilizadas pela familia e sua rede de apoio para a escolarizagdo da crianca
SD, a partir das pesquisas cientificas desenvolvidas no Século XXI no contexto brasileiro.
Pois, de uma forma geral, as pesquisas se debrucaram na relacdo entre a escola e a familia
ou entre os pais e professores. Contudo, diversamente, esperamos revelar outros atores

envolvidos no percurso de escolarizacdo da crianca com deficiéncia intelectual.

Também nas pesquisas selecionadas, a familia é considerada o primeiro local de
educacdo do ser humano, sendo responsavel principalmente pela forma do sujeito entender e
relacionar-se com o mundo, criando um referencial social. E partindo da realidade brasileira,
a Constituicdo Federal (BRASIL,1988) a reconhece como entidade, a unido estavel entre

homem e mulher, ou a comunidade formada por qualquer dos pais e seus descendentes.

Ademais, compreendemos a familia da crianca SD como uma relacdo de afeto
articulada para formacéo de sua identidade, visando seu desenvolvimento e a participagdo na
vida em sociedade, conquanto o Estado somente interferira no que se fizer necessario para

proteger algum dos membros deste grupo, como por exemplo, no caso da lei contra a

Revista Educagao e Ciéncias Sociais (ISSN: 2595-9980), Salvador, v.2, n.2, 2019.

( 1
L % )




Andrea Paula dos Reis Santos Oliveira

violéncia. E neste aspecto, consideramos familia aquela composi¢do por pelo menos um

adulto e uma crianga.

Em relacdo ao contexto escolar, a presenca da familia é revelada na Politica Nacional
da Educacdo (BRASIL,2008), com suas diretrizes gerais e mecanismos que visam
oportunizar a participacdo (acdo) efetiva da familia no desenvolvimento global do (a) aluno

(a) e da comunidade no processo de desenvolvimento da personalidade do educando.

No mesmo sentido, concebemos a rede de apoio como sendo uma construgéo social
para satisfacdo das necessidades da crianca SD, o suporte para que a familia possa guiar e
orientar suas acfes na solucdo de um problema ou, no momento de tomar uma decisao.
Destacamos sua atuagdo como sendo uma conjugacdo de esforcos entre pais, irmaos,
amigos, parentes ou na vizinhanca, médicos (de varias especialidades, fisioterapeutas,
assistentes sociais, psicélogos, psicopedagogos, terapeutas ocupacionais, etc.) como suporte

familiar.

Também Sluzki (1997) define as redes sociais como as relagdes que compreendem
ndo apenas a familia nuclear (pai, mée e irmaos) ou extensa (avds, tios e primos), mas aos
vinculos interpessoais ampliados como, 0s amigos, vizinhos, os colegas de trabalho ou

estudo, e as relacOes estabelecidas na comunidade.

Essa rede de apoio é essencial para a implementacdo da Politica Nacional da
Educacdo para pessoas com deficiéncia, fundada na concepgdo de direitos humanos, que
conjuga” igualdade e diferenca como valores indissocidveis [...]” (BRASIL, 2007). Nesta
perspectiva a familia e sua rede de apoio idealizam a escola como o local para a
disseminacdo ndo apenas de diretrizes relacionadas aos direitos, mas para propagar uma
cultura em direitos, espago privilegiado para a convivéncia, para compreender e vivenciar a
diversidade. Ademais, se a escola conseguir cumprir esse papel, é certo que haverd o
ingresso cada vez mais de criancas com deficiéncia, as quais terdo cada vez mais seus

espacos respeitados.

Contudo, sendo a educacdo um direito essencial para a vida em sociedade, a
educacdo da crianca SD deve atender as suas necessidades especificas, sem se desviar dos
principios basicos propostos para todos. Neste sentido, 0 modelo de educacéo inclusiva que
segundo Crochik (2015, p. 50) “¢ um movimento importante, junto a outros que combatem a
segregagdo, mas tem seus limites indicados socialmente”. Desse modo, podemos constatar

que além da garantia legal, serdo necessarios esforcos coletivos para promover a mudanca
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cultural constituida no acolhimento da crianca SD independentemente de sua condicao

fisica, valorizando a sua esséncia humana.

Ademais, de acordo com a Declaracgdo dos Direitos da crianca e adolescente adotada
pela Assembleia das NacGes Unidas de 20 de novembro de 1959 (BRASIL,1988) e
ratificada pelo Brasil; através do disposto no O art. 49, | e 84, VIII da, da Constituicdo
Federal (BRASIL,1988), a crianca fisica ou mentalmente deficiente tem direito & educacéo e
a cuidados especiais (principio V), direito a crescer dentro de um espirito de solidariedade,

compreensdo, amizade e justica entre 0s povos (principio X)

E, neste sentido, concebemos esses avancos legislativos como um esforco coletivo
(da sociedade brasileira), da familia e sua rede de apoio. Compreendemos neste cenario a
partir da relacdo ciclica entre varios agentes (familia, rede de apoio e escola). Para tanto,
construimos a Figura 1 composta por engrenagens que se encaixam numa orbita ciclica em
torno da escola. Destacamos os principais atores da relacdo: familia, crianca SD e escola.

Figura 1- A dinamica da relacdo familia, rede de
apoio e a escola.

Fte ezt

Autor (2): Producéo prépria.

Fonte: Revisdo da literatura e da producgdo académica stricto senso
do Século XXI no Banco de Teses e Dissertagdes BDTD/CAPES;
SCIELO

Elegemos a familia como a primeira construcdo social da crianca SD,
posteriormente correlacionamos a rede de apoio social (amigos, parentes ou na vizinhanga
(comunidade), médicos de varias especialidades, fisioterapeutas, assistentes sociais,
psicologos, psicopedagogos, terapeutas ocupacionais, etc.) para fortalecer, desenvolver e

construir o ambiente escolar necessario para a crianga SD.
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Diante da dinamica dessas relac6es é possivel constar que havera uma conjugacao de
esforgos para a mudanca cultural e social necessaria a escolarizacdo da crianca SD. E neste
escopo, € sempre prudente analisar o passado (exclusdo, invisibilidade) como ponto de
partida (lutas e reivindicacbes da familia) para formular o presente (integracgéo,
pertencimento, dignidade) e projetar um futuro no qual as criangas com Sindrome de Down

participem ativamente da vida em sociedade.
No mesmo sentido, assevera Freire (1983, p. 33):

N&o ha transicdo que ndo implique um ponto de partida, um processo
e um ponto de chegada. Todo amanha se cria num ontem, através de
um hoje. De modo que o nosso futuro se baseia no passado e se
corporifica no presente. Temos que saber o que fomos e o0 que somos,
para saber o que seremos.

MATERIAL E METODOS

Para a pesquisa, optou-se por um estudo com uma abordagem qualitativa voltada
para a percepc¢ao, intuicdo e a subjetividade. Para tanto, realizamos a analise documental a
partir da revisdo da literatura, da producdo académica stricto sensu do século XXI,
fundamentada em material empirico da producéo cientifica nacional no banco de periddico
do Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacbes — BDTD do Instituto Brasileiro de
Informacdo em Ciéncia e Tecnologia- IBICT do Século XXI (2001 e 2016) e artigos no
Scientific Electronic Library Online FAPESP — CAPES — CNPg — BIREME — FapUNIFESP
— Scielo sobre o tema familia de crianca com Sindrome de Down e o direito a educacéo.
Utilizamos como critério temporal o ano de 2001, em razdo de sua simbologia histérica de
comemoracdo do 23° (vigésimo terceiro) aniversario da Convencdo Americana de Direitos
Humanos.(ONU,1969) E como critério final, o ano de 2016, também pela sua importancia
na histdria legislativa brasileira, pois, retrata o inicio da vigéncia da Lei de Inclusdo, Lei n°
13.146/15 no pais (BRASIL, 2015), perpassado pela correlagcdo com a visdo critica de Freire
(1996) sobre a préatica educativa de forma a promover o debate cientifico do percurso

evolutivo da participagdo familiar na escolarizacdo da criangca com Sindrome de Down.

E a partir desses parametros acima delineados analisamos a rede de apoio familiar
para o desenvolvimento escolar da crianga com Sindrome de Down e com os dados da
pesquisa e discutir a tematica numa perspectiva critica sobre a participacdo e contribuicao
familiar na escolarizagdo dessa crianca em conjectura com o referencial teérico como

sustentaculo da presente atividade cientifica.
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O CONTEXTO DA ESCOLARIZACAO DA CRIANCA COM SINDROME DE
DOWN

A realidade da qual propomos o debate, esta alicercada nos dados do Censo escolar
de 2016 do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira — INEP
(BRASIL, 2016), o qual revela que 57,8% (cinquenta e sete virgula oito por cento) das
escolas brasileiras tém alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento ou
altas habilidades incluidos em classes comuns, conquanto o Censo escolar de 2008 revelava
0 percentual de apenas 31% (trinta e um por cento) de alunos com alguma deficiéncia

matriculados nas escolas brasileiras.

Diante do quantitativo populacional apresentado, faz-se necessario a realizacdo de
estudos para a construcdo de estratégias e tomada de decisdo sobre o0s recursos e as medidas
para a escolarizacdo de todos. Neste aspecto surgem também os desafios que a familia tera
que suplantar para a efetividade do direito a educacao assegurados dentre outras normas, na
Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), no Estatuto da Crianga e do Adolescente-ECA
(BRASIL,1990), na Lei Brasileira de Incluséo (BRASIL, 2015).

Ademais, a literatura revela o qudo importante € investigar a familiar e os sujeitos
que participam dessa convivéncia dinamica, para produzir conhecimento sobre este tema,
promover reflexdo e estimular o debate, fornecer subsidios para a pratica pedagogica,
fomentar as acgOes dos profissionais e de que forma essas relagcbes contribuem para o
desenvolvimento educacional das criancas SD. (ALVES (2009; RABELO 2007; ROCHA
2014).

Segundo Costa (2011 p.165) ”ao se admitir a diversidade dos (as) alunos (as) na
escola publica, a experiéncia da educacéo inclusiva € iniciada. A organizacdo do ensino deve

se voltar ao atendimento as demandas de aprendizagem”.

Silva (2011); Lopes (2011) descrevem a importancia de conhecer a intervencédo
domiciliar como treinador no desenvolvimento da crianca e na percepc¢ao do funcionamento
familiar e do suporte social nessa trajetoria de escolarizacdo da crianga SD, compreendendo
que a crianga pequena precisa vivenciar a escrita como necessidade para percorrer o0
processo de desenvolvimento pedagdgico. Ademais, a escolarizagdo € um caminho para o
desenvolvimento cognitivo de qualquer crianga e apos a Edicéo de Lei Brasileira de Incluséo

(BRASIL, 2015) ha uma nova perspectiva para esse desenvolvimento e autonomia.
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O acesso ao aprendizado € um dos multiplos desafios da escola atual. E nesse
processo de aprendizagem, o papel do professor é provocar, instigar a curiosidade, provocar
0 estabelecimento de relacGes interpessoais. Essas a¢0es servem para transformar a realidade
das familias de criancas SD que aguardam por uma oportunidade de participacdo em
sociedade. E um movimento de transformacdo da realidade humana descrito por Freire
(2000) que” [...] através de sua permanente acdo transformadora da realidade objetiva, os

homens, simultaneamente criam a historia e se fazem seres historicos-sociais”.

Na pesquisa de Ribeiro (2009) restou demonstrada a contribuicdo da familia para a
possibilidade de incluséo da crianca SD e propde o acolhimento pela escola ndo sé a crianca
SD, mas sua familia. Além disso os pais, reivindicam suporte emocional e esperam ser
melhor orientados. Dias (2016), examinou e analisou o desempenho de alunas com
deficiéncia intelectual infantil, apds intervencdo planejada pautada nos componentes do
letramento emergente, por meio de leitura compartilhada, autonomia das escolhas dos livros,
audicdo de diversas histdrias com participacao efetiva que contribuiram para a aquisicéo dos
componentes do letramento. Conclui que ndo houve uma evolugdo porque as acOes
implementadas ndo estavam presentes no repertdrio das participantes, reiterando a
necessidade precoce de estimulacdo e desenvolvimento de habilidades no ambiente familiar,
sendo também um desafio da escola. PropGe a mudanca de paradigmas na sociedade para
que contemple a diversidade, trazendo a tona a concepcdo de respeito, aceitacao,

solidariedade, compreensao como atributos essenciais a inclusao.

Ademais, quando a pesquisa de artigos cientificos, excluimos aqueles derivados das
dissertacOes e teses ja apresentadas e aqueles que revelam experiéncia médico terapéutico e
tratamentos para a criangca SD. Contudo, com o estudo de Ferraz (2010) destacamos que 0
fundamento da escola inclusiva é promover o desenvolvimento educacional de todas as
criancas independentemente das dificuldades ou diferencas a partir da interacdo entre pais e
escola nesse processo. Para tanto, descreve o relato dessas experiéncias como primordiais
para diminuir as expectativas dos pais em matricular o (a) filho (a) na escola regular como
possibilidade de aprendizado da escrita e da leitura e o sentimento dos professores que
declararam despreparo para essa realidade em razéo da falta de orientagdo e de recursos e

estrutura fisica das escolas.

E do mesmo modo, Pereira-Silva (2007) que destaca a crenca de pais e de

professores sobre as mudangas no desempenho escolar das criangas (SD) bem como em seus
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relacionamentos sociais, desenvolvimento motor e expectativas para o futuro a partir do

apoio e o envolvimento da familia.

Com essas consideracOes e para sintetizar graficamente a correlagéo entre o direito a
educacéo, a acdo familiar e sua rede de apoio para a escolarizagéo da crianca SD elaboramos
a Figura 2 a seguir, com a qual destacamos essa correlacdo (simbidtica) como elos que
interligam o direito a educacdo a familia e por conseguinte a familia como supedaneo da
promogéo da escolarizagdo da crianga SD. Desse modo, as pesquisas indicam que as ac¢oes
familiares colaboraram com o processo de inclusdo na escola regular. E essa trajetoria pode
ser precedida de informacOes desses direitos como forma de solucdo de problemas e

resolucdo de conflitos neste percurso.

Figura 2 — Correlac@es entre o Direito e a Familia, para a
escolarizacdo da crianca SD.
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Fonte: Autora

Vale ainda destacar que essa relacdo (entre os varios atores sociais: politicos,
familiares e educacionais) possibilita a evolucdo do conceito e das praticas de inser¢do da
crianca SD na escola e na sociedade. E neste contexto a legislacdo é responsavel pela
inauguracédo e apresentacdo de novos paradigmas de compreensdo e protecdo para a familia
e para a pessoa com deficiéncia, estimulando a acdo familiar para a efetivagdo desses
direitos e consequentemente promovendo uma reorganizacdo do modelo de educagdo com a

inclusdo de todas as pessoas independentemente de suas deficiéncias.

Para Werneck (2000, p. 560) “evoluir € perceber que incluir ndo ¢ tratar igual, pois
as pessoas séo diferentes! Alunos diferentes terdo oportunidades diferentes para que o0 ensino

alcance os mesmos objetivos. Incluir ¢ abandonar esteredtipos.
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AS ESTRATEGIAS FAMILIARES E SUA REDE DE APOIO

Descrever a configuracdo da rede de relagbes sociais na realizacdo do
desenvolvimento educacional da criangca com Sindrome de Down € necessaria para entender
como essa relagdo pode influenciar o processo de desenvolvimento da crianga com
Sindrome de Down. Do mesmo modo, verificar de que forma a evolucdo legislativa
(legislacéo e sociedade) oferece suporte a familia na construcédo de estratégias adequadas a
escolarizacdo dos (as) filhos sindrémicos. Vale ressaltar que ndo se trata em obter a
participacdo (colaboracdo) de um grande numero de pessoas ou instituicdes, mas, contar

com aquela que verdadeiramente possam ser acionadas em um momento de necessidade.

Do mesmo modo, é importante caracterizar a rede de apoio e apontar as principais
estratégias de enfrentamento adotadas no percurso de escolarizacdo da crianga com
Sindrome de Down. Identificar os aspectos que possibilitem o planejamento,
desenvolvimento de intervencGes comportamentais e cognitivos para desenvolvimento das
habilidades da crianca, j& que 0 acompanhamento da escolarizacdo da crianca com Sindrome
de Down gera apreensao (sobrecarga emocional) a familia na dificuldade no convivio social.
E segundo Crochik (2015, p.23) ” a educagdo deve se voltar, sobretudo a defesa da vida de
todo (as); de uma vida que evite dores e sofrimentos que ndo lhe sdo inerentes”. Neste
sentido a familia é a grande defensora da vida da crianca SD e de sua educacéo de qualidade

para sobrepujar as deficiéncias fisioldgicas derivadas da Sindrome.

O mesmo autor afirma que:

O preconceito € um fendémeno social, que indica a restricdo as
experiéncias individuais, as quais sao necessarias para a constituicdo
desses individuos. Se o problema tem origem social, a educacao
escolar, que uma instituicdo social ndo pode por si mesma superar 0
que ndo produziu sozinha, mas pode contribuir com a formacdo de
consciéncias que levem a pensar 0 que nos torna insensiveis e nisso
contribuir com o combate a perseguicao de todo (as), alguns (mas) dos
(as) quais, como forma de defesa, desenvolvem preconceitos,
enquanto outros (as) sdo seus alvos. (CROCHIK ,2015, p.50).

Com essa reflex&o podemos afirmar que o processo de escolarizagdo da crianga com
Sindrome de Down é uma importante contribuigdo para a construgdo de uma sociedade que
acolha as diferencas, receba cada pessoa independentemente de sua condi¢do fisica. Em
razdo disso, grande parte dos estudos sobre a educacéo da criangca SD retratam a realidade da

escola publica no Brasil, da atividade do profissional aliada a convivéncia familiar.
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Segundo Carvalho (2016, p. 104):

A escola como espaco social de inclusdo é a mais concreta estratégia
de resisténcia as desigualdades sociais. Um combate permanente
contra as dificuldades de acesso aos bens simbolicos e materiais que
as minorias raciais, criangas e jovens carentes, entre outros grupos
encontram para serem reconhecidas como sujeitos de direito.

Assim, a construcdo dessa nova escola perpassa também pela construgdo uma nova
sociedade, de um novo conceito cultural sobre a deficiéncia, como destaca Werneck (2000, p
41) “uma sociedade inclusiva tem compromisso com as minorias € nao apenas com as
pessoas deficientes. Tem compromisso com ela mesma porque se auto exige transformacoes
intrinsecas”. Assim, a familia e a escola assumem, assim, papel primordial nesse processo,
extrapolando o compromisso restrito a aprendizagem e propondo esforcos também para a
mudanga de valores culturais da sociedade, propondo uma reflexdo e novos olhares para a
deficiéncia.

Buscamos identificar as acdes (atividades, condutas) da familia para promover a
insercdo dessa crianca na escola. Outrossim, a rede de apoio é toda a estrutura profissional e
social destinada ao desenvolvimento das potencialidades da crianga sindromica. A
comunidade (vizinhos, parentes, cuidadores) e todas os profissionais envolvidos no
atendimento da crianca SD constituem a rede de apoio para essa familia. Assim o pediatra,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, professor, enfermeiro, etc., sdo 0s
sujeitos dessa rede de apoio. Cada participagdo € auxilio necessario a familia da crianca SD
que persiste no propdsito de integrar seu (ua) filho (a) sindrémica na sociedade, perpassando

pelo ambiente escolar.

A pesquisa de Juca (2010) destaca o ambiente escolar e familiar como pilares
fundamentais ao processo de desenvolvimento e na construgdo de didlogos envolvendo a
crianca SD em situacdo de interagdo com suas maes e professoras, entendendo essas
interacdes como situacdes de co-construcdo dos contextos familiar e escolar. As pesquisas
de Smeha, 2006; Araujo, 2007; Rabelo, 2007; Vital, 2009 destacam a investigacdo as
demandas dos alunos com Sindrome de Down e suas familias para formulacéo do servico de

apoio especializado.

Lopes (2011) informa que a atuagéo pedagogica empregada para o desenvolvimento
da escrita da crianga SD esta associada a questdes macrossociais (escola familia sociedade
politicas publicas) que influenciam diretamente no desenvolvimento escolar dessa crianca.

De outro modo, Pascoali (2001) propde o uso do computador como meio para 0
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desenvolvimento de estratégias cognitivas da crianca SD, ampliando os limites de
aprendizagem, apoiando-se na teoria construtivista que tem como base o bindmio: Motivar e

Desafiar.

Outrossim, Geraldi (2005) destaca a necessidade de mais preparo dos professores no
que tange ao conhecimento, técnicas educacionais em Educacdo Especial e um curriculo
pedag6gico mais condizendo com a perspectiva de incluir a crianga com necessidades
especiais e para ndo de segrega-la ainda mais.

Jezine (2011) destaca que as criancas com Sindrome de Down lidam bem com
questdes visuais, mas podem ter problemas para chegar na etapa alfabética. Diante disso,
sera preciso desenvolver outras habilidades para o processo pedagdgico: nocdo de imagem
corporal, coordenagdo motora, atencdo, orientacdo espacial e temporal. Destaca a
necessidade de construir um ambiente favoravel que desperte o interesse de forma prazerosa.
O processo deve ser ludico, incluindo jogos, musicas e outras atividades divertidas,
apresentacdo gradual de novas informacgfes para favorecer a memorizagao, trabalhar com

objetos concretos, que possam ser manuseados.

Ademais, Mineto (2016) conclui que na escola e em casa (com a familia) é
interessante fazer atividades em grupo para estimular a cooperacdo e a interacdo social da
crianca. Neste aspecto compreendemos que a crianca deve ser estimulada a copiar, sublinhar
ou circular a resposta correta, completar os espagos em branco, escrever dentro de baldes e
caixas, utilizar letras de varios tamanhos; o ensino da articulacdo dos fonemas, ou seja, falar
corretamente, estimular o uso de habilidades manuais e postura corporal, incentivar a
utilizacdo de conceitos temporais e espaciais como: atras, na frente, direita, esquerda, em
cima, embaixo ou ontem, hoje, amanhd, no fim de semana, identificar simbolos gréficos
como letras, silabas; organizar sequéncias da esquerda para a direita; organizar ideias em
sequéncias logicas (com cartbes com imagens). E, Anunciacdo; Costa; Denari (2015)
destacam que além das atividades de estimulo motor, € oportuno adaptar as atividades de
leitura e escrita ao contexto da crianca. Por exemplo, se ela gosta de animais, descrever o
animal, o som, as caracteristicas. Diversificar os materiais de estimulo, ndo usar apenas lapis
e papel, usar o computador ou tablet; quadros e painéis, diferentes tipos de lapis, papéis com

linhas ou quadriculado.

Além dessas estratégias e estimulos e seguindo 0 modelo social da deficiéncia (Hunt,
1966), consideramos que o desenvolvimento da crianga SD n&do deveria estar centrada na
atividade essencialmente terapéutica, mas na politica educacional de mobilizagdo social. A
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deficiéncia ndo deve ser entendida como um problema do individuo, uma trajetéria pessoal,

mas como consequéncia dos arranjos sociais pouco sensiveis a essa diversidade.

O tema precisa ser discutido pela sociedade e essa discussdo deve se refletir nas
politicas publicas de apoio ao deficiente. Essa mudanca se inicia com o entendimento do que
se define por deficiéncia e como a sociedade pode ser responsavel por ela. Esse debate
comporta varias dire¢es, uma delas diz respeito a terminologia a ser usada quando se
aborda o tema e neste aspecto a Lei Brasileira de Inclusdo ou Estatuto da pessoa com
Deficiéncia (BRASIL, 2015) se incumbiu de disciplinar quando conceituou a pessoa com
deficiéncia como aquela “que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigfes com as demais
pessoas”, revogou, dentre outros, os incisos I, II e III do art. 3° da Lei no 10.406, de 10 de
janeiro de 2002 — Cddigo Civil (BRASIL, 2002) ndo existindo mais, no sistema privado
brasileiro, pessoa absolutamente incapaz que seja maior de idade. Como consequéncia, néo
ha que se falar mais em acdo de interdicdo absoluta no nosso sistema civil, pois 0s menores
ndo sdo interditados. Todas as pessoas com deficiéncia, das quais tratava o comando
anterior, passam a ser, em regra, plenamente capazes para o Direito Civil, o que visa a sua

plena inclusdo social, em prol de sua dignidade.

Essa alteracdo vai além de uma mudanca terminoldgica de incapacidade, mas de
afirmacdo do principio da dignidade humana (BRASIL,1988). A regra passa a ser a garantia
do exercicio da capacidade legal por parte do portador transtorno mental, em igualdade de
condicdes com os demais sujeitos. A curatela passa a ser medida excepcional e
extraordinaria, devendo constar da sentenca as razfes e motivacGes de usa definicdo,
preservados 0s interesses do curatelado. O art. 84, 81°, da Lei Brasileira de Incluséo
(BRASIL, 2015), enfatiza que, quando necessario, a pessoa com deficiéncia sera submetida
a curatela, proporcional as necessidades as circunstancias de cada caso, durando o menor
tempo possivel. Segundo Freire (1978)“a partir deste saber fundamental: ‘mudar ¢ dificil,
mas € possivel’, que vamos programar nossa acao politico-pedagdgica, ndo importa se o

projeto com o qual nos comprometemos ¢ de alfabetizag¢do de adultos ou de criancas|...]".

A mudanga que as familias aguardam estd intrinsecamente relacionada com a
conjugacéo de esforcos por todos os agentes envolvidos com a escolarizacao da crianga SD.
E para representar graficamente essa rede de apoio familiar construimos o Grafico 1 (

Participacdo da rede de apoio familiar na escolarizacdo da crianca SD) a seguir, como forma de
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condensar as principais normas de protecdo familiar que influenciaram diretamente na
protecdo dos direitos da pessoa com deficiéncia, na evolugdo legislativa nacional (especifica
para defesa dessa parcela populacional) como forma de impulsionar a¢bes concretas no
processo de desenvolvimento social para realizacdo da escolarizacdo da crianca com

Sindrome de Down com dignidade e autonomia.

Do mesmo modo, no eixo gréfico da evolucdo normativa (sobre os direitos
humanos) inserimos como base a Declaracdo Universal de Direitos Humanos-DUDH
(UNICEF BRASIL, 1948) que delineia os direitos humanos basicos, adotada pela
Organizacdo das Nac¢des Unidas em 10 de dezembro de 1948, adotada e proclamada pela
Resolugédo n. 217A, da Il Assembleia Geral das Nagdes Unidas de 10.12.1948, assinada
pelo Brasil na mesma data e ratificada em 24.01.1992. Documento universal importante que
dentre os varios principios norteadores, exalta a igualdade de todo ser humano,
independentemente de qualquer aspecto individual e extensivo aos povos de todas as nacdes
e que influenciou: 1-A elaboracdo da Declaracdo dos Direitos da Crianca-DDC (UNICEF,
BRASIL 2000), foi proclamada pela Resolucdo da Assembleia Geral 1386 (X1V), de 20 de
Novembro de 1959.Tem como base e fundamento os direitos a liberdade, estudos, brincar e
convivio social das criangas que devem ser respeitadas e preconizadas em dez principios,
dentre eles o direito a educacdo e a cuidados especiais para a crianca fisica ou mentalmente
deficiente (Principio V); 2- Convencdo de Direitos da Pessoa com Deficiéncia- CDPD
(BRASIL,2006), Convencdo aprovada pela Assembleia Geral das Na¢bes Unidas em 13 de
dezembro de 2006 e promulgado pelo Brasil em 25 de agosto de 2009. E um instrumento
internacional de direitos humanos das Nacdes Unidas com a finalidade de proteger os
direitos e a dignidade das pessoas com deficiéncia, assegurar o exercicio pleno de seus
direitos humanos com plena igualdade perante a lei; 3- Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
denominado de Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia-LBI (BRASIL 2015).
Lei Nacional N°13.146, de 6 de junho de 2015, sancionada pela presidente Dilma Rousseff
no dia 6 de julho de 2015 e publicada no Diario Oficial da Unido na edi¢éo de 7 de julho de
2015, diploma legal compete assegurar e a promover, em condi¢Oes de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a

sua inclusédo social e cidadania.

Gréfico 1 — Participacdo da rede de apoio familiar na escolarizagdo da crianga SD.

Revista Educagao e Ciéncias Sociais (ISSN: 2595-9980), Salvador, v.2, n.2, 2019.
( )|
105
L J




A crianca com sindrome de down e sua familia: estrateégias para a educagao

A evolucdo legislativa (internacional e nacional) de protecdo afamilia
gque reverbera na participacdo dos atores envolvidos na processo de
escolarizacdo da crianca com Sindrome de Down

Evolucio normativa
o
0
L]

Escolarizacdo da criancash

ESCOLA mREDE mFAMILIA

Fonte: Autora (Banco de Teses e Dissertaces BDTD/CAPES;SCIELO)

Contudo, vale ressaltar que no direito internacional as acOes de assinatura e
ratificacdo de atos possuem conotagdes especificas e importantes para compreensao dessa
dindmica de construcdo e realizacdo desse ramo do direito. Assim, segundo Portela (2009,
p.101-102) em sintese, 0 ato da assinatura significa que o pais se compromete com 0s
principios de diretrizes do documento internacional. Ratificacéo significa que o pais tem leis
que proibem a atos ou a¢des contra aqueles principios elencados no documento internacional
e que ira fiscalizar e impedir todas acGes contrarias a implementacdo das diretrizes

internacionais no plano interno e externo.

Por outro lado, em que pese a importancia do desenvolvimento legislativo e social
para a protecdo de direitos, as pesquisas de Smeha (2006); Araujo (2007); Rabelo (2007);
Nogueira (2007); Ribeiro (2009); Vital (2009); Lopes (2011); Flabiano (2010); Feistauer
(2014); Rooke (2014); Almeida (2014); Cavalheiro (2016); LIMA (2002)) reforcam a
necessidade de constante interacdo entre a familia e os demais participantes da rede de apoio
(professores, médicos, psicopedagogos, fisioterapeutas, fonoaudiologos, assistentes sociais,
terapeutas ocupacionais) de forma a revelar informagdes sobre a realidade da cada crianga

com Sindrome de Down e construir estratégias coletivas para o seu processo educacional.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Com a revisdo da literatura vislumbramos a necessidade de adotar um modelo de
educacdo centrado ndo s6 na crianca SD, mas na familia, conhecer essa intervencdo
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realizada com suporte social (escola, profissionais e comunidade) como adequado ao
desenvolvimento dessa parcela populacional. Com destaque as pesquisas de Geraldi (2005);
Lopes (2011); Jezine (2011); Mineto (2016).

Do periodo pesquisado (Séc. XXI) do total de 192 (cento e noventa e duas)
dissertacdes e 86 (oitenta e seis) teses, apos a analise dos objetivos, constatamos que o tema
estudado pode ser sintetizado em dois polos de investigacdes: estratégias pedagdgicas e
pesquisas sobre a Sindrome de Down no seu viés terapéutico de tratamento médico e de

resiliéncia familiar a partir do diagnostico da sindrome.

Dentre as pesquisas sobre a escolarizacdo da crianca SD destacamos 07(sete) Teses:
Munhoz (2003); Carneiro (2010); Flabiano (2010); Silva (2011); Luiz (2013); Carvalho
(2014); Feistauer (2014) e 14 (catorze) Dissertagdes: Pascoali, 2001; Geraldi, 2005; Smeha,
2006; Araujo, 2007; Pereira, 2007; Nogueira, 2007; Rabelo, 2007; Anhdo, 2009; Vital,
2009; Carneiro, 2010; Jucd, 2010; Lopes, 2011; Dias, 2016; Santos, 2016.

De outro modo 58 (cinquenta e oito) Teses e 128 Dissertagdes tinham como objetivo
principal revelar o sentimento familiar e a resiliéncia ap6s o diagndstico da Sindrome de
Down. E com objetivo de revelar tratamentos terapéuticos para as criancas com Sindrome
de Down encontramos 21(vinte e uma) Teses e 50 (cinquenta) Dissertacdes sobre avangos
da area médica, dentre outros, para desenvolvimento psicomotor dessa parcela populacional
e que ndo serdo aqui destacados por retratarem realidade diversa do objetivo do presente
trabalho.

Considerando que o desenvolvimento de cada crianca € singular, ndo podendo ser
diretamente compardvel ao de outra, as agBes dos adultos identificados nas diversas
pesquisas estiveram algumas vezes relacionadas a um desenvolvimento imediata do
desenvolvimento da crianca com Sindrome de Down (RIBEIRO,2009; VITAL,2009). E em
outros estudos, observaram-se indicadores da influéncia do adulto nas acbes de
desenvolvimento das criangas SD ocorrida de forma progressiva. Também, de maneira geral,
foi possivel destacar alguns aspectos do desenvolvimento da linguagem das criancas
participantes, como facilitadora da interagdo, comunicacdo em sociedade (CARNEIRO,
2014; LOPES, 2011).

Outras pesquisas demonstraram que alunos (as) com Sindrome de Down aprenderam
a linguagem escrita no ensino regular. Mas, para isso, foi fundamental que a escola

empreendesse uma serie de acles, entre as quais a disponibilidade de recursos e apoios
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psicopedagdgico e multidisciplinar para esse fim; avaliacdo do nivel de desenvolvimento
real dos (as) alunos (as) e, planejamento deliberado do processo de ensino-aprendizagem em
um contexto compartilhado de interagdes. (ARAUJO, 2007; PEREIRA, 2007; PEREIRA-
SILVA, 2007; JUCA, 2010; NUNES, 2011; GRISANTE, 2012; RODRIGUES, 2015;
SANTOS, 2016).

Corroborando com o posicionamento de Werneck (2000, p. 53) em que “no sistema
educacional da inclusdo cabe a escola se adaptar as necessidades dos alunos e ndo aos alunos
se adaptarem ao modelo da escola”. Neste aspecto, para que a educagdo da crianga SD
(especial, inclusiva) seja implementada, a escola precisa investir também na formacéo
continuada dos docentes e profissionais da educacdo. Sem isso, ndo ha como contar com 0s
subsidios técnicos necessarios para planejar e implantar um ensino eficaz para todos (as) os

(as) alunos (as).

Além disso, Geraldi (2005) identificou a necessidade de mais preparo dos
professores no conhecimento de técnicas educacionais em educacao especial e a construgédo
de um curriculo pedagdgico mais condizente com a perspectiva de inclusdo da crianga com
necessidades especiais e ndo como forma de segrega-la ainda mais. Bem como, fomentar o
envolvimento e a mobilizacdo de todos aqueles que atuam no espaco escolar, ndo basta o
preparo e formacdo do professor. Para receber os alunos com deficiéncia também ¢é
necessario a existéncia de uma estrutura fisica adequada, sem barreira arquitetdnicas, a

participacdo da comunidade e da familia. E o que afirma Silva (2015, p.107):
Ao pensarmos na formacdo docente, (...) compreendemos que se faz
necessario deixar claro o papel da instituicdo escolar do (da) docente e
dos processos pedagdgicos que devem constituir um todo articulado

em uma comunidade de aprendizagem, de forma a contribuirem para a
obtencdo dos objetivos dessa formacdo.

Assim, todos aqueles que se encontram envolvidos com a escola e com a
comunidade devem promover esforcos durante todo o processo de escolarizacao da crianca
SD em busca de seu desenvolvimento e autonomia. E o que aponta Freire (1996, p. 94) “[...]
No fundo, o essencial nas relagdes entre educador e educando, entre autoridades e
liberdades, entre pais, maes, filhos e filhas € a reinvencgéo do ser humano no aprendizado de

sua autonomiaf{...}”.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Esta pesquisa ndo teve a pretensdo de esgotar o tema. Novas linhas de investigacio
podem ser elaboradas para empreender estudos sobre o contexto familiar da criangca com
Sindrome de Down no processo de escolarizacdo e captar os sentimentos e perspectivas de
desenvolvimento a partir dessa relagdo parental. Outra linha de pesquisa possivel seria
estabelecer um estudo comparativo da escolarizacdo da crianga com Sindrome de Down

apos implementacdo das normas da Lei Brasileira de Inclusdo no Brasil (BRASIL, 2015).

Compreendemos que esta investigacdo auxilia na ampliacdo e aprimoramento de
estudos sobre a educacdo da crianga SD. Nosso intuito foi desenvolver uma pesquisa de
carater qualitativo e representativo dos estudos stricto sensu do Século XXI sobre as
estratégias familiares para a escolarizacdo da crianca SD como possibilidade de anélise da

importancia desse suporte familiar para seu desenvolvimento e insercédo social.

Acreditamos que o objetivo da pesquisa foi alcancado, uma vez que foi possivel
conhecer alguns aspectos da dindmica familiar, de construir sua propria rede de apoio,
contribuindo para o conhecimento sobre o tema, promovendo o debate desde a necessidade
de formacdo dos profissionais que trabalham com essa clientela e da participacdo da

sociedade neste percurso.

Os dados da literatura sugerem alguns aspectos caracteristicos das familias
pesquisadas: a ressignificacdo do termo deficiéncia, participacdo e mobilizacdo para o
desenvolvimento saudavel do (a) filho (a), sentimento de pertencimento, construcdo de uma
rede de apoio (necessidade de relacionamento com outros sistemas sociais), reestruturacéo e

adaptacdo para o estabelecimento de papéis e fun¢bes dentro do contexto familiar.

Com isso, acreditamos que a familia e sua rede de apoio podem influenciar no
desenvolvimento da crianca SD, uma vez que possibilitam intervencbes cada vez mais
precoces para a solucdo de problemas ou dificuldades na trajetoria escolar dessas criancas.
Concebendo como uma importante estratégia a ser sempre aprimorada ao logo do percurso

escolar. Um caminho a percorrer.

Em relagdo aos estudos futuros, consideramos plausiveis aqueles que abordem outras
questdes sociais de enfrentamento que suplantem as barreiras culturais que impegam o
desenvolvimento escolar da crianga com deficiéncia intelectual. Também seria muito
interessante a realizacdo de um estudo sobre a participacdo paterna na escolarizacdo da

crianga SD, uma vez que, o resultado da revisao da literatura (aqui apresentada) forneceram
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em grande parte a dados relacionados precipuamente a participacdo materna para a

escolarizacédo e desenvolvimento do (a) filho (a) sindrémico.
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