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RESUMO

CORREA, Leandro. Representacdes sociais de pais de criancas com sindrome de down
acerca da inclusdo social na escola. 2024. 109 folhas. Dissertagdo (Mestrado em
Enfermagem) - Escola de Enfermagem, Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem.
Universidade Federal do Rio Grande, Rio Grande/RS.

A inclusdo social visa proporcionar igualdade de direitos e oportunidades as pessoas com
algum tipo de necessidade especial. Objetivou-se compreender as representacfes sociais de
pais de criancas com Sindrome de Down acerca da inclusdo social na escola. Pesquisa
exploratoria descritiva de carater qualitativo. O estudo teve como cenario a Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais de um municipio do sul do Brasil. Participaram 17 mées de
criancas com Sindrome de Down atendidas nessa Associacdo. Os dados foram coletados em
2023 por meio de entrevistas semiestruturadas e analisados pela técnica do Discurso do
Sujeito Coletivo. Os aspectos éticos para pesquisas com seres humanos foram seguidos
respeitando a resolucdo 510/2016 referente a realizacdo de Pesquisas com Seres Humanos.
Obtiveram-se representacdes sociais acerca do recebimento do diagndstico da Sindrome de
Down pela familia; das vivéncias da familia a partir do diagnéstico; do entendimento da
familia sobre a inclusdo escolar da crianga com Sindrome de Down; das vivéncias da familia
com a inclusdo da crianca com Sindrome de Down na escola regular e na escola especial
(estratégias, facilidades e dificuldades). Os dados possibilitaram concluir que para a inclusdo
escolar de criancas com Sindrome de Down ser efetiva é preciso que todos envolvidos
estejam engajados e preparados para o recebimento destas criangas. Desde o recebimento do
diagnostico pela familia, como a abordagem dos profissionais da salude para dar essa noticia
para a mesma. Assim, a familia se sentird preparada para receber e entender as futuras
demandas que essas criangas apresentam em seu desenvolvimento, dos primeiros dias de vida
até a fase escolar. Tratando-se da escolarizacdo das criancas com Sindrome de Down, vale
salientar que é preciso uma parceria entre a familia, a escola e os profissionais atuantes no
desenvolvimento educativo destas criangas. Porém, atualmente ha uma luta constante entre o
que é de direito por lei de pessoas com necessidades especiais terem acesso a educacéo, e o
que de fato acontece quando ha tentativa de incluir a crianca na escola. Considera-se a
necessidade de capacitacOes dos profissionais da educagdo que atuam na escolarizagdo dessas
criancas, a fim de minimizar as dificuldades que possuem em receber as mesmas na escola.
As escolas regulares necessitam trabalhar em conjunto as escolas especiais, para que se
possamos alcangar um ensino evolutivo e produtivo a fim de desenvolver o potencial das
criangas com Sindrome de Down.

Descritores: Sindrome de Down. Crianga. Familia. Inclusdo educacional. Assisténcia Integral
a Saude da Crianca.



RESUMEN

CORREA, Leandro. Representaciones sociales de padres de nifios con sindrome de down
sobre la inclusion social en la escuela. 2024. 109 paginas. Tesis (Maestria en Enfermeria) -
Escuela de Enfermeria, Programa de Postgrado en Enfermeria. Universidad Federal de Rio
Grande, Rio Grande/RS.

La inclusion social tiene como objetivo proporcionar igualdad de derechos y oportunidades a
personas con algin tipo de necesidad especial. El objetivo fue comprender las
representaciones sociales de padres de nifios con Sindrome de Down sobre la inclusion social
en la escuela. Investigacion cualitativa descriptiva exploratoria. El estudio se llevo a cabo en
la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Discapacidad de una ciudad del sur de
Brasil. Participaron 17 madres de nifios con Sindrome de Down atendidos por esta
Asociacion. Los datos fueron recolectados en 2023 mediante entrevistas semiestructuradas y
analizados mediante la técnica del Discurso del Sujeto Colectivo. Se siguieron los aspectos
éticos para la investigacion con seres humanos, respetando la resolucion 510/2016 sobre la
realizacion de Investigaciones con Seres Humanos. Se obtuvieron representaciones sociales
respecto a la familia que recibié un diagndéstico de Sindrome de Down; las experiencias de la
familia tras el diagnostico; la comprension de la familia sobre la inclusion escolar de nifios
con Sindrome de Down; Experiencias de familias con la inclusion de nifios con Sindrome de
Down en escuelas regulares y escuelas especiales (estrategias, instalaciones y dificultades).
Los datos permitieron concluir que para que la inclusién escolar de nifios con Sindrome de
Down sea efectiva, todos los involucrados deben estar comprometidos y preparados para
recibir a estos nifios. Desde la familia que recibe el diagndstico, hasta el acercamiento de los
profesionales de la salud para entregarles esta noticia. De esta manera, la familia se sentird
preparada para recibir y comprender las demandas futuras que estos nifios presenten en su
desarrollo, desde los primeros dias de vida hasta la etapa escolar. En lo que respecta a la
escolarizacion de nifios con Sindrome de Down, cabe destacar que es necesaria una
colaboracion entre la familia, la escuela y los profesionales implicados en el desarrollo
educativo de estos nifios. Sin embargo, en la actualidad existe una lucha constante entre cuél
es el derecho legal que tienen las personas con necesidades especiales a tener acceso a la
educacion, y lo que realmente sucede cuando se intenta incluir al nifio en la escuela. Se
considera la necesidad de formacion de los profesionales de la educacion que trabajan en la
escolarizacion de estos nifios, con el fin de minimizar las dificultades que tienen para
recibirlos en la escuela. Las escuelas regulares necesitan trabajar en conjunto con las escuelas
especiales, para que podamos lograr una ensefianza evolutiva y productiva para desarrollar el
potencial de los nifios con Sindrome de Down.

Descriptores: Sindrome de Down. Nifio. Familia. Inclusion educativa. Atencion Integral a la
Salud Infantil.



ABSTRACT

CORREA, Leandro. Social representations of parents of children with down syndrome
regarding social inclusion at school. 2024. 109 pages. Dissertation (Master's in Nursing) -
School of Nursing, Postgraduate Program in Nursing. Federal University of Rio Grande, Rio
Grande/RS.

Social inclusion aims to provide equal rights and opportunities to people with some type of
special need. The objective was to understand the social representations of parents of children
with Down Syndrome regarding social inclusion at school. Exploratory descriptive qualitative
research. The study took place in the Association of Parents and Friends of Disabled People in
a city in southern Brazil. 17 mothers of children with Down Syndrome attended by this
Association participated. Data were collected in 2023 through semi-structured interviews and
analyzed using the Collective Subject Discourse technique. The ethical aspects for research
with human beings were followed, respecting resolution 510/2016 regarding the conduct of
Research with Human Beings. Social representations were obtained regarding the family
receiving a diagnosis of Down Syndrome; the family’s experiences following the diagnosis;
the family's understanding of the school inclusion of children with Down Syndrome; family's
experiences with the inclusion of children with Down Syndrome in regular schools and
special schools (strategies, facilities and difficulties). The data made it possible to conclude
that for the school inclusion of children with Down Syndrome to be effective, everyone
involved must be engaged and prepared to receive these children. From the family receiving
the diagnosis, to the approach of health professionals to deliver this news to them. This way,
the family will feel prepared to receive and understand the future demands that these children
present in their development, from the first days of life until the school stage. When it comes
to the schooling of children with Down Syndrome, it is worth highlighting that a partnership
is needed between the family, the school and professionals involved in the educational
development of these children. However, currently there is a constant struggle between what
is the right by law for people with special needs to have access to education, and what
actually happens when there is an attempt to include the child in school. The need for training
of education professionals who work in the schooling of these children is considered, in order
to minimize the difficulties they have in receiving them at school. Regular schools need to
work together with special schools, so that we can achieve evolutionary and productive
teaching in order to develop the potential of children with Down Syndrome.

Descriptors: Down's syndrome. Child. Family. Educational inclusion. Comprehensive Child
Health Care.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1. llustracdo com as categorias geradas a partir da analise dos dados



SUMARIO

LINTRODUGAO. ... e 12
3REVISAO DE LITERATURA . ....cooiiii 18
3.1 A crianca com SINAromME 08 DOWN.......ccuiviies ettt ettt 18

3.21INCIUSA0 ESCOIAY ... e 19

3.3 O papel da familia da crianca com SD na inClUSA0 €SCOIAr...........ccoveveeveeieiieceeie e 26
3.4 O fisioterapeuta N0 aUXilio @ INCIUSAO..........cc.ccveiieiieiie e 28
4. REFERENCIAL TEORICO.......co oottt esas st en s tss st enss s sanenes 30
5. METODOLOGIA. ..ottt ettt ettt et e e be e be e nne e 36
5.1 THPO U8 BSTUD. ... ettt bbbt b bbbt 36
5.2 Local de realizaGao d0 €STUAOD..........ccviiiieieiie it sre s 36
5.3 Participantes d0 ESTUAD. ........cccueiuiiieiieeie ettt ste e sraeste e raenteaneenneas 37
5.4 COleta A0S HAADS. ......c.eiveeeiiitiiteieiese ettt 37
5.5 ANALISE JOS UAUOS. .......eeimieiiiieeieee ettt b e enas 38
5.6 ASPECEIOS BLICOS. ...ttt seete ettt ettt e ettt e sttt st e e b et et e st ebe b e e n e ee e ene e 40
6. RESULTADOS.....ccee ettt et ettt b et e e b et e e be e e te e sreaanees 41
7. DISCUSSAD......oouiiiireiseise s 79
8. CONSIDERACOES FINAIS......c.ooiveeeeeteeeeeesee e seseses s s seseesenassss s nssnessenisnensnes 91
0. REFERENCIAS. ......cooeieteeeteeeeee ettt ss sttt snaaneneas 94
10. APENDICES. .....ooceritaiaeeseieesesesees et 101
APENDICE Aottt 101
APENDICE B.....oiouiieiriieiseees ettt 103
APENDICE C..oooooitairitaesseeseessesses s 104
APENDICE Dottt 105

APENDICE E....ocoeeeeeeee oo e e et er e e e et e e e e s et e e et e e e s et e s et e e e s e e es e e es e e s e 109



12

1 INTRODUCAO

O interesse pela tematica surgiu durante a graduacdo do Curso de Fisioterapia,
no qual realizei trabalhos e atividades em campos de estagio com criangas com
Sindrome de Down (SD), acompanhando o desenvolvimento neuropsicomotor. Além
disso, realizei o trabalho de concluséo de curso com o tema: “A eficicia do tratamento
Equoterapéutico no desenvolvimento de criancas com SD”. Desta forma, pude
aprimorar meus conhecimentos tedricos para melhor desenvolver as delimitacdes
impostas durante o desenvolvimento psicomotor dessas criangas.

Conforme Camara (2018), o termo sindrome é utilizado devido ao conjunto de
caracteristicas fisicas presentes em individuos com SD, e o termo Down foi adotado em
homenagem ao medico John Langdon Down (1828-1896), que foi pioneiro em
descrever semelhancas fisicas e comportamentais em um grupo de pacientes com
deficiéncia mental.

A SD ¢ caracterizada por uma alteracdo genética chamada trissomia no
cromossomo 21, que ocorre durante a fase da meiose, resultando em uma distribuicéo
cromossémica inadequada. Pessoas que ndo possuem essa sindrome tém em cada célula
quarenta e seis cromossomos, distribuidos em vinte e trés pares. No entanto, individuos
com SD possuem um cromossomo extra no par de ndmero 21, totalizando 47
cromossomos (Camara, 2018).

Em relacdo a SD, € necessario destacar dois pontos importantes: ndo se trata de
uma doenca, mas sim de uma sindrome genética que pode levar a presenca de quadros
patoldgicos. Existe grande variabilidade entre os individuos com SD, assim como
acontece na populacdo em geral, porém ndo € apropriado falar em termos de graus
(Marinho, 2018).

Com o avango da idade materna, aumenta a possibilidade de nascer uma crianca
com SD. Para mdes com idade entre 20 anos, a probabilidade é de 1 em 1500. Essa
probabilidade aumenta para cerca de 1 em 380 aos 35 anos e chega a quase 1 em 28 aos
45 anos (Santos, 2017). Segundo Paiva et al. (2018), outras causas também podem estar
envolvidas, como a auséncia de um diagnostico durante o pre-natal, exposicdo materna
a radiacdo, doencas dos pais como tuberculose, sifilis, psicose, mau funcionamento
glandular da mée ou do filho, entre outras.

O diagnostico geralmente é realizado pela aparéncia facial, principalmente nos
recém-nascidos, devido aos tracos especificos da SD. No entanto, para evitar equivocos,

o diagndstico definitivo é obtido por meio do estudo do cariétipo (Marinho, 2018).
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Segundo Pereira et al. (2019), a SD pode apresentar quadros clinicos variados,
sendo caracterizada pela trissomia do cromossomo 21, translocacdo ou mosaico. A
forma mais frequente é a trissomia do 21, que ocorre devido a ndo-disjuncdo meidtica
do vigésimo primeiro par cromossémico. O cariotipo apresentara 47, XX, +21 ou 47,
XY, +21 e isso esta presente em 96% dos casos. Quando had um cromossomo 21
adicional fundido a outro autossomo, isso é chamado de translocacdo. Essa forma é a
mais comum entre 0s pares cromossdmicos 14 e 21, ocorrendo em 3 % a 3,5% dos
casos. No entanto, no caso do mosaico, nem todas as células apresentam trissomia.
Nesse cenario, as células trissomicas estdo presentes ao lado das células normais.

Apesar de existirem diferentes formas de manifestacdo da SD, que podem gerar
variacdes clinicas, fisicas e cognitivas distintas nas pessoas com SD, ha poucos estudos
que comparam e mostram as reais diferencas entre os seus trés tipos (Silva, Ribeiro,
2015). Algumas doencas, transtornos e situacdes também podem afetar criancas com a
SD. Individuos com a sindrome tém certa predisposicdo a desenvolver algumas
enfermidades. No entanto, as manifestacGes, prevencdo e tratamento ndo diferem
significativamente do restante da populagéo infantil (Camara, 2018).

Segundo Oliveira et al. (2018), o processo de amadurecimento e ritmo € proprio
de cada crianca, lembrando que as criancas com SD poderdo apresentar ou ndo
dificuldades quando comparadas as diferentes etapas do desenvolvimento psicomotor.
Criancas com SD poderdo apresentar dificuldades para fixar o olhar, causado pela
hipotonia muscular, utilizando o ambiente para desenvolver a habilidades de atencéo.
No entanto, a dificuldade visual se desenvolve mais rapidamente que a auditiva, devido
ao fato de os estimulos serem mais evidentes, adquirindo maior habilidade em sua
memoria sensorial, permitindo buscar e reconhecer estimulos. Pesquisas comprovam
que existe uma leséo difusa no desenvolvimento cognitivo, resultando em diminuigédo
nas capacidades de sintese e analise, o que compromete a fala (Ferreira-Vasques,
Abramides, Lamonica, 2017).

Criangas com SD apresentam dificuldades na fala devido ao atraso psicomotor.
Além disso, diversas alteracbes na audicdo e lentiddo dos movimentos podem afetar a
aprendizagem em comparacdo com individuos que ndo possuem a SD. Nesse contexto,
é importante ressaltar que o estimulo para essas criangas deve ser constante, uma vez
que o processo de alfabetizagdo ocorre de forma mais lenta para criancas com SD
(Felippe, 2019). Escolas regulares combatem atitudes discriminatérias por meio de
orientagdes inclusivas eficazes, criando comunidades acolhedoras com o objetivo de

alcancar e construir uma educacao para todos (Barreto, Francisco, Vale, 2014).
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O olhar atento dos profissionais qualificados € crucial para assistir criangas com
necessidades educacionais especiais, a fim de estimular sua independéncia,
desenvolvimento e socializacdo. O brincar desempenha um papel fundamental no
desenvolvimento de todas as criangas, permitindo a exploracdo de cores e outras
descobertas, além de promover a busca pela socializacdo (Alexander e Walendzik,
2016). Pessoas com SD podem enfrentar discriminacdo e preconceito devido as suas
diferencas, sendo esses desafios especialmente evidentes durante o periodo escolar.

No entanto, apesar de ainda serem tratados com certo descaso em alguns
contextos, as desigualdades sociais e a falta de respeito referente as diferencas
persistem, resultando em interacfes que se reproduzem e refletem no meio escolar.
Diante das barreiras que podem surgir devido a falta de acessibilidade e inadequacao
metodoldgica, torna-se essencial discutir sobre o processo de inclusdo das criangas com
SD nas escolas (Fiorini e Manzini,2016).

Vivemos em uma era globalizada, com grandes avancos e informacdes
disponiveis. No entanto, é crucial que os pais compreendam a sindrome para que
possam estimular as potencialidades de seus filhos, permitindo que eles se desenvolvam
em um ambiente saudavel e enfrentem os desafios do cotidiano com confiante. E
observado que, por meio da estimulagdo precoce e adequada, a crian¢a pode alcancar o
desenvolvimento pleno de seu potencial (Gois, Junior, 2018; Abbasi et al., 2016; Choi,
Van Riper, 2016).

Pais e professores precisam ter uma compreensdo profunda das diferentes
necessidades das criancas e das medidas de inclusdo da crianca com SD na sociedade
(Gois, Junior, 2018). A inclusdo de criancas com SD nas escolas tem como objetivo
garantir 0 acesso e promover a permanéncia delas na educacdo regular, contribuindo
para melhorar do atendimento especializado. Isso requer a formagdo adequada dos
professores e a adaptacdo da estrutura organizacional das instituicdes de ensino para
garantir sua inclusdo. Essas a¢Oes visam reduzir as desigualdades e criar oportunidades,
assegurando o direito das pessoas com necessidades especiais de frequentar escolas
regulares (Machado, 2016).

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), Lei N° 13.146, de 6 de julho de 2015, Artigo 1° tem como objetivo
garantir e promover, em condic¢Ges de igualdade, o exercicio dos direitos e liberdades
fundamentais da Pessoa com Deficiéncia, visando a sua incluso social e civica. 1sso
demonstra claramente o compromisso com a igualdade e a inclusdo social (Brasil,
2015).



15

No seu capitulo IV, a lei trata especificamente do direito a educacao,
assegurando um sistema educacional inclusivo ao longo da vida em todos os niveis de
aprendizado. Alei garante que a educacdo € um direito fundamental para o individuo
com deficiéncia, visando maximizar suas habilidades e potenciais em seu
desenvolvimento nos aspectos sociais, intelectuais, fisicos e sensoriais, de acordo com
suas caracteristicas e necessidades, e alinhadas aos seus interesses de aprendizagem. E
uma responsabilidade compartilhada entre o governo, a sociedade, as familias e as
escolas locais apoiar a educacdo de qualidade para pessoas com deficiéncia. Como parte
disso, o projeto educacional da escola deve incluir a contratacdo de educadores
especializados para atender a todas as necessidades unicas dos alunos com diferentes
tipos de deficiéncia, garantindo o acesso igualitario ao curriculo com o objetivo de
promover o desenvolvimento de autonomia e realizagdo individual no cenério
educacional (Brasil, 2015).

A inclusdo de criancas com necessidades educacionais especiais esta crescendo
nas escolas como resultado da reforma do sistema educacional brasileiro. Essa reforma
teve inicio com o movimento Educagdo para Todos e foi oficialmente estabelecida no
pais em 1996 com a Lei de Diretrizes e Bases - LDB 9.394/96. A LDB determina que
pessoas com necessidades educacionais especiais sejam incluidos no ensino regular em
todas as modalidades e niveis de ensino (Brasil, 1996).

A Teoria das Representagdes Sociais (RS) foi escolhida como referencial teérico
para embasar este projeto de mestrado, uma vez que possibilita a compreensdo dos
conceitos, esclarecimentos e manifestacdes culturais que moldam um determinado
grupo (Moscovici, 2015). A Teoria das RepresentacGes Sociais pode ser util para
desvendar o significado que os pais de criangcas com SD atribuem a incluséo social da
crianga na escola. Ela permitira compreender dos objetivos e processos de ancoragem
que os pais utilizam durante o processo educacional das criancas, explorando os atores
sociais e os ambientes que podem contribuir na formacao dessas representagoes.

O projeto visa identificar as estratégias que possam auxiliar os pais no
enfrentamento didrio de sua realidade, oferecendo informagdes relevantes sobre essa
questdo e contribuindo para aprimorar a integracdo escolar das criangas. Acredita-se que
esse desafio ndo afeta somente aos pais, as criangas e suas familias, mas tem impacto
em toda a sociedade.

A relevancia desta tematica se baseia no fato de que ela ¢ identificada como
uma Prioridade de Pesquisa em Salde da Agenda Nacional, publicada em 2015. No

capitulo nove dessa agenda, é destacada a importancia da salude das pessoas com
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necessidades especiais, evidenciando que ainda existe uma lacuna em pesquisas nesse
campo no Brasil. Especificamente, a subagenda 9.1 apontava a necessidade de pesquisas
que abordassem as representacfes sociais, 0 preconceito, a cidadania e os direitos das
pessoas com necessidades especiais (Brasil, 2015).

Com base nessa contextualizacéo, este estudo teve como questéo central: Como
0s pais de criancas com Sindrome de Down compreendem a incluséo de seus filhos na
escola? Acreditasse ter possibilitado a discussdo da tematica, chamando a atencdo dos

profissionais da salde, da educagdo, do direito, das familias e da sociedade em geral.
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2. OBJETIVO

2.1 Objetivo Geral

Compreender as representacdes sociais de pais de criancas com Sindrome de Down

acerca da inclusdo escolar de seus filhos.

2.2 Objetivos Especificos

Identificar as representacdes sociais acerca do recebimento do diagnostico da SD pela
familia;
Identificar as representacdes sociais acerca das vivéncias da familia a partir do

diagnostico da SD;

Identificar as representac@es sociais acerca do entendimento da familia sobre a incluséo

escolar de crianga com SD;

Identificar as representacGes sociais acerca das vivéncias da familia com a inclusdo da
crianca com SD na escola regular e na escola especial (estratégias, facilidades e
dificuldades).
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3 REVISAO DE LITERATURA

A revisdo a seguir aborda diversos tdpicos relacionados a Sindrome de Down e a
inclusdo escolar. Sdo eles: A caracterizacdo da crianca com Sindrome de Down, A
importancia da inclusdo escolar de criangas com Sindrome de Down, O papel da familia
da crianga com Sindrome de Down na inclusdo escolar e A atuacdo do profissional

fisioterapeuta na incluséo de criangas com Sindrome de Down.

3.1 A caracterizacdo da crianca com Sindrome de Down

Uma das caracteristicas distintivas da SD é sua alteracdo genética resultante de
uma distribuicdo anémala de cromossomos durante a fase embrionéaria da meiose,
levando ao aumento do nUmero de cromossomos no par 21. Essa condigdo é
prontamente identificavel no momento do nascimento devido as suas alteracOes
genotipicas peculiares associadas a essa sindrome. A noticia de que um bebé nasceu
com SD geralmente é comunicada logo ap6s o nascimento (Camar, 2018).

Conforme Paiva (2018), o diagnostico da SD é atualmente possivel antes mesmo
do nascimento da crianca, gracas aos avancos tecnoldgicos nos exames de pré-natal.
Quando ha suspeita de alguma alteracdo no fendtipo, um exame de cariotipo é solicitado
para confirmar a presenca de SD. Atualmente, o diagndstico pré-natal é cada vez mais
comum, podendo ser realizado por meio de um simples exame citogenético.

A mutacdo genética pode acorrer independente da raca, nivel social, econémico
e ambiente, embora fatores ambientais, como a exposicdo a radia¢do, possam ter
influéncia. E relevante observar a idade das gestantes, pois mulheres acima de 35 anos
tém uma maior suscetibilidade a dar a luz bebés com SD. No entanto, é importante notar
gue mulheres jovens também podem ter filhos com SD, uma vez que existem hipoteses
inconclusivas sobre as provaveis caudas das alteracGes genéticas (Pereira et al., 2019).

A crianga com SD pode manifestar diversas alteracbes em suas caracteristicas
fisicas, incluindo modificacdes clinicas patoldgicas em sistemas como o auditivo,
ocular, digestivo, cardiovascular, nervoso, endocrino, locomotor e hematologico
(Cravo, 2019). No diagnostico clinico de SD, nem todas as caracteristicas fisicas
precisam estar simultaneamente presentes, uma vez que a presenca isolada de alguma

delas ndo é suficiente para confirmar o diagnostico. Isso se deve ao fato de que cerca de
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5% da populagdo pode apresentar algumas das caracteristicas fisicas associadas a SD
(Fellipe, 2019).

De acordo com Oliveira et al. (2018), ao analisar os marcos do desenvolvimento
infantil, € possivel notar que criancas com SD podem apresentar atrasos em diversas
areas, incluindo linguagem, fungdes cognitivas e habilidades motoras. Isso pode
influenciar o aperfeicoamento de habilidades como sentar, engatinhar e andar. Portanto,
é essencial fornecer estimulos intensivos para maximizar suas habilidades e facilitar
uma socializacdo saudavel. E importante ressaltar que o tempo de aprendizado e
desenvolvimento dessas criangas pode variar significativamente, mesmo entre
individuos a mesma condicéo, devido as suas caracteristicas individuais (Oliveira et al.,
2018).

Cada crianga com SD possui suas préprias diferencas e necessidades especificas,
ndo havendo uma abordagem Unica para lidar com essa condi¢cdo. Geralmente, essas
criancas sdo atendidas por uma equipe multidisciplinar de profissionais. Terapias de
aprendizado prévio sdo frequentemente empregadas para auxiliar nas dificuldades de
aprendizado e linguagem associadas a SD. Terapias fisicas também podem ser utilizadas
para desenvolver o controle muscular e a coordenagdo motora da crianga (Alexander;
Walendzik, 2016).

3.2 A importancia da incluséo escolar de criangas com Sindrome de Down

E reconhecido que as Pessoas Com Deficiéncia (PCD) tém capacidade de
desenvolver autoconhecimento, pensamento e acdo, e devem ser integradas ao sistema
de ensino regular. Essa inclusdo possibilita uma compreensdo mais ampla das
diferencas entre todos 0s membros da sociedade, independentemente de qualquer
diagnostico especifico (Jung e Santin, 2021).

De acordo com a perspectiva de Dos Santos e Dos Santos (2021), é fundamental
uma reflex@o profunda sobre a inclusdo escolar, com o objetivo de assegurar os direitos
das pessoas com necessidades especiais a conviverem em ambientes que promovam
igualdade e respeito. Eles enfatizam a importancia das politicas publicas ao garantirem
os direitos dos estudantes com deficiéncia no contexto da educag&o inclusiva.

Durante a década de 1990, houve um movimento significativo em direcdo a
incluséo social e educacional, o que resultou em mudancas nos documentos normativos,
adaptando-os para o conceito de educacdo inclusiva. Nesse contexto, houve uma énfase

nas estratégias metodoldgicas do ensino, que passaram a ser orientadas para respeitar as
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diferencas e atender as necessidades educacionais individuais das pessoas com
necessidades especiais (Zerbato e Mendes, 2018).

A escola inclusiva tem como propdsito proporcionar uma educacdo de alta
qualidade para todos os alunos, respeitando as neurodivergéncias e evitando qualquer
forma de exclusdo. Alunos com necessidades especiais possuem habilidades, potenciais
e capacidades diversas no processo de aprendizagem, e através da abordagem inclusiva,
eles tém a oportunidade de desenvolver essas capacidades plenamente (Jung e Santin,
2021).

A inclusdo esta se tornando uma pratica cada vez mais comum em VArios paises.
A abordagem preferencial € oferecer atendimento educacional especializado nas escolas
regulares, podendo também ser disponibilizado através de instituicbes como a
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) (Luiz et al., 2008).

De acordo com Jung e Santin (2021), epistemologicamente, o termo inclusdo
deriva do verbo incluir, que implica compreender, fazer parte ou participar. A
implantacdo da Educacdo Especial no Brasil possibilitou a inclusdo de diversas criancas
com desafios fisicos ou psicoldgicos em salas de aula do ensino regular. Oferecer
educacdo para criangas com necessidades educacionais especiais € um direito
constitucional, visando promover uma educacdo de exceléncia para todos os alunos.

A lei datada de 24 de outubro de 1989, conhecida como Lei 7.853, aborda
normas que visam assegurar o pleno exercicio dos direitos sociais e individuais da
pessoa com deficiéncia em diversas areas, como salde, educacdo, trabalho, lazer,
previdéncia e transporte. Além disso, estabelece uma quantia minima obrigatoria de
vagas para pessoas com deficiéncia em estabelecimentos publicos e privados (Brasil,
1989). A Constituicio Brasileira de 1988, o Estatuto da Crianga e do Adolescente e a
Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (LDB) também garantem o direito a
educacdo de qualidade tanto em escolas regulares quanto em escolas especializadas
(Brasil, 1988; Brasil 1990; Brasil, 1996).

O objetivo da educacdo inclusiva no Brasil é assegurar a inclusdo de criangas
com necessidades educacionais especiais no ambiente do ensino regular. Essa meta esta
encontra respaldo na Constituicdo Federal de 1988, que estabelece o direito a igualdade
(art. 5°. Além disso, o artigo 205 da Constituicdo destaca o direito universal a
educacdo, com énfase no desenvolvimento integral da pessoa, na preparacdo para a
cidadania e na qualificagéo profissional (Brasil, 2004).

Conforme apontado por Brasil (2005), a educacédo especial € amparada no Brasil

por um conjunto abrangente de leis, sendo recentemente fortalecido pela Lei de
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Inclusdo. Essa base legal inclui diversos documentos normativos, tais como as
Diretrizes Nacionais para um Educacdo Especial na Educacdo Béasica (2001), a Politica
Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacdo Inclusiva (2008), a
Resolucdo n° 4, (2009), o Decreto n® 7.611 (2011), entre outros. Estas legislacOes
contribuem para definir os principios e as orientacbes que regem a implementacdo da
educacdo especial inclusiva no contexto educacional brasileiro.

Ao discutir sobre politicas de inclusdo escolar, Glat (2018) destaca que 0s
estudantes que entram em uma escola trazem consigo diferengas substanciais em termos
de ritmo de desenvolvimento e aprendizado. Anteriormente, essa responsabilidade
estava principalmente a cargo da Educacdo Especial. Contudo, na atualidade, essa
pratica escolar transformou as instituicdes de ensino regular em ambientes que
frequentemente seguem uma abordagem meritocratica, classificatoria e tendem a
homogeneizar os alunos.

De acordo com Sheehy, Kaye e Rofiah (2019), tem ocorrido um aumento na
busca por escolas inclusivas para criangas com necessidades educacionais especiais. Os
autores realizaram um estudo com o objetivo de compreender as as representacdes
sociais (RS) relacionadas a inclusdo social, explorando os tipos de escolas e as
experiéncias dos professores. O propdsito desse estudo era identificar como as
representacdes influenciam as crencas dos professores em relacdo a educacéo inclusiva.

A Declaracdo de Salamanca (1994) enfatiza a importancia da identificacdo
precoce e do estimulo as criancas com necessidades especiais, visando aprimorar seu
desempenho nas escolas inclusivas. O documento discute também o desenvolvimento
de programas de educacdo infantil que atendam criancas de até seis anos, com o
objetivo de promover um desenvolvimento intelectual, fisico e social. Esses programas
buscam garantir que as criancas estejam preparadas para atender todas as demandas
curriculares de forma satisfatoria (Brasil, 2019).

Segundo Glat (2018), nos dias atuais, todos os professores, independentemente
do nivel de ensino, passaram a ser capacitados para receber em suas salas de aula alunos
com uma variedade de caracteristicas de desenvolvimento, que abrangem desordens nas
vias cognitivas, psicologicas, motoras e sensoriais. No entanto, é fundamental
estabelecer um ambiente verdadeiramente inclusivo, pois a efetiva inclusdo ndo depende
somente das agOes dos professores dentro de uma sala de aula, mas sim de todo o
contexto o qual o aluno esté inserido (Zerbato e Mendes, 2018).

Frequentemente, os curriculos escolares, a formacdo dos profissionais, as

estruturas e 0s programas educacionais ndo estdo alinhados com as demandas da
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educacdo inclusiva no contexto brasileiro. As escolas regulares ttm como a obrigagéo
de receber matriculas de criangas com necessidades especiais, sem que Seja necessario
matricula-las em escolas especiais. Portanto, € crucial que as escolas desenvolvam
projetos que oferegcam novas oportunidades de desenvolvimento para todos os alunos,
visando a promogéo da incluséo efetiva (Zerbato e Mendes, 2018).

E importante ressaltar que os professores, em suas formag@es, precisam estar
cientes da persistente dicotbmica entre o0 ensino especial e o ensino regular, que ha cerca
de trés décadas as politicas de inclusdo escolar ainda ndo conseguiram superar. Esse
ponto de vista dualista gerou uma representacdo social que muitas vezes estd enraizada
na mente dos educadores e do publico em geral. Essa representacdo divide os alunos em
dois grupos distintos: normais e especiais. Consequentemente, surgem duas categorias
de professores: os regulares e os especializados. Cada segmento é visto como tendo uma
formacdo e competéncia Unicas, o que resulta em objetivos e préaticas educacionais
diferenciados (Glat, 2018).

De acordo com Jung e Santin (2021), ao considerar a inclusao escolar como um
processo de integracdo do aluno, tornando-o ativo e participativo em sala de aula, é
essencial direcionar a atencdo para a estrutura da escola, as habilidades do aluno e seu
processo de aprendizagem. Dessa forma, sera possivel atender de maneira eficaz as
necessidades de todos os alunos e garantir uma educacdo equitativa para todos. Para
efetivamente promover a inclusdo de alunos com necessidades especiais, a escola deve
colaborar com a familia e a comunidade, além de enriquecer a experiéncia educacional
por meio de qualificacdo e aprimoramento (Silva, Nascimento e Soares, 2018).

Para alcancar de fato os direitos de incluséo escolar, é necessario percorrer um
longo percurso, reconhecendo que a busca por mudangas de paradigmas enfrenta
resisténcias, conflitos e gera reflexdes sobre a tematica das pessoas com deficiéncia
(Dalla Déa, 2022). Além de adquirir conhecimentos académicos especificos, a crianca
também desenvolvera habilidades praticas ao longo de sua trajetdria escolar, incluindo a
capacidade de se movimentar no ambiente escolar e planejar suas proprias necessidades
(Daunhauer e Fidler, 2014).

A promocdo da inser¢do de uma crianga com SD na sociedade é facilitada
através da inclusdo, que por sua vez contribui para o desenvolvimento integral de suas
habilidades sociais, cognitivas e expressivas (Jung e Santin, 2021). Embora tenham
ocorrido melhorias significativas no sistema educacional brasileiro para criangas com
SD, ainda existem desafios a serem superados para alcancar uma educacdo que

verdadeiramente apoie 0s objetivos da diversidade humana, incluindo acesso, a
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admissdo e a continuidade desses programas especializados por meio de praticas de
educacdo inclusiva (Silva, de Sousa e da Silva, 2020).

A escolha da abordagem de intervencdo a ser adotada para pessoas com SD apés
sua escolarizacdo deve levar em consideracdo os desafios de aprendizagem e as
necessidades individuais que precisam ser atendidas. Isso decorre do fato de que a
aprendizagem depende da integracdo de processos neurais e esta relacionada ao
desenvolvimento de varias habilidades cognitivas, incluindo linguagem, coordenagéo
muscular, percepcdo e lateralidade (Silva, 2021).

Nesse contexto, a instrucdo especializada tem como objetivo abordar e superar
as dificuldades especificas enfrentadas pelos alunos com SD, abrangendo areas como
leitura, escrita, matematica, linguagem, adaptacdo e interacdo social. Proporcionar uma
educacdo inclusiva a esses alunos contribui para torna-los mais adaptaveis e integrados
na sociedade (Jung e Santin, 2021). O foco esta em oferecer suporte e estratégias
personalizadas que permitam aos alunos com SD desenvolver suas habilidades ao
méaximo, facilitando sua participacdo em atividades académicas e sociais de forma
eficaz e significativa.

Para efetivar a inclusdo de criancas com SD no ambiente escolar, é fundamental
adotar praticas diversificadas no curriculo, que atendam as necessidades individuais de
todos os alunos. Isso envolve diversos aspectos, desde o investimento na formacao
continua dos professores até a adaptacdo dos ambientes e materiais de ensino. A
metodologia adotada deve ser flexivel e sensivel as necessidades especificas dos alunos
(Santos e Santos, 2021).

A escola desempenha um papel central na promocdo da incluséo, garantindo que
os alunos com SD sejam envolvidos em todas as atividades escolares, promovendo seu
desenvolvimento social, emocional e académico. Ao criar um ambiente acolhedor, que
valoriza a diversidade e apoia a participacdo ativa de todos os alunos, a escola contribui
para 0 bem-estar emocional e o sucesso educacional desses alunos (Lamonica e
Ferreira-Vasques, 2015).

Conforme Jung e Santini (2021), a diversidade de atividades que uma crianca
pode empreender em sua busca por aprendizado, com o auxilio, colaboracdo e
orientacdo de outras pessoas, esté intrinsecamente ligada ao nivel de desenvolvimento
potencial avaliado. Portanto, para efetivar uma aprendizagem educacional
verdadeiramente eficaz, & imprescindivel um esforco que englobe a identificacdo de

solucgdes apropriadas para os conflitos cognitivos que estimulam as criancas.
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Ao discutir o sucesso da inclusdo de uma crianca, é fundamental considerar
alguns fatores-chave. Esses fatores ndo se limitam apenas as criangas com SD, mas
devem ser aplicados a todas as criangas que requerem um curriculo personalizado e
adaptado as suas necessidades individuais. O foco deve ser proporcionar um ambiente
estruturado e adaptativo, juntamente com uma abordagem educacional que facilite a
aprendizagem, independentemente das condicGes especificas (Luiz et a.l, 2008). Termos
como adaptaces curriculares, adequacBes educacionais, adequacbes curriculares
individualizadas e flexibilidade curricular s&o comuns na literatura oficial e descrevem
as praticas educacionais em salas de aula inclusivas (Zerbato e Mendes, 2018).

Segundo Luiz et al. (2008), a escola a escola desempenha um papel crucial como
ambiente de aprendizado, convivéncia e desenvolvimento. Nesse ambiente, sdo
transmitidos valores essenciais, proporcionando a crianga com SD a oportunidade nao
apenas de adquirir conhecimentos académicos, mas também de aprender sobre cuidados
com a saude e se desenvolver em praticas pedagogicas. Além disso, as escolas tém o
potencial de facilitar interacdes sociais enriquecedoras. No entanto, ao abordar as
dificuldades na implementacdo da educacéo inclusiva, muitas vezes se destaca a falta de
preparo técnico e emocional dos professores para acolher alunos com deficiéncias e/ou
necessidades especializadas em suas turmas (Glat, 2018).

A inclusdo da crianca com SD no ensino regular pode contribuir
significativamente para o seu desenvolvimento. No entanto, é crucial destacar que essa
inclusdo s sera verdadeiramente eficaz se a crianga se sentir genuinamente integrada
nas atividades propostas (Santos e Santos, 2021). Ao comparar escolas regulares e
escolas especiais, observa-se um aumento do nimero de criangcas com SD matriculadas
em ambientes convencionais de ensino ao longo da Gltima década. A maioria dessas
criangas que ingressa no ensino primario tem entre cinco e seis anos de idade;
entretanto, essa faixa etéria varia de acordo com as politicas locais (Luiz et al., 2008).

De acordo com Luiz et al. (2008), é importante ressaltar que ao inserir uma
crianca em diversos contextos, ela tem a oportunidade de alcancar o sucesso de
diferentes formas, uma vez que diferentes escolas tém abordagens distintas para lidar
com essas criancas. Para atender as necessidades individuais de cada crianga, promover
a diversidade e preparar os jovens para a vida, lazer e emprego na sociedade, 0s
curriculos das escolas inclusivas devem ser altamente flexiveis.

Um estimulo cuidadosamente elaborado é empregado para facilitar o
desenvolvimento cognitivo de cada crianca e sua interacdo com o ambiente. Isso auxilia

as criangcas com SD a explorar todo o seu potencial, reduzindo as dificuldades e
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evidenciando a possibilidade de plasticidade cerebral. (LUIZ et al., 2008). Quando se
discute o desenvolvimento fisico e mental de individuos com SD, é crucial compreender
que cada pessoa tera caracteristicas individuais que podem resultar em atrasos em
diversas areas de aprendizado. Por esse motivo, os educadores devem receber
treinamento para lidar com essa diversidade e melhorar tanto suas abordagens
pedagdgicas quanto os processos de aprendizagem de seus alunos (Juinor, 2022).

Conforme Lamonica e Ferreira-Vasques (2015), ao discutir o processo de
aprendizagem, € de suma importancia ressaltar o papel significativo desempenhado pela
escola e, principalmente, pelo professor na criagdo de um ambiente estimulante que
atenda as necessidades das criancas. A preparacdo dos educadores para lidar com uma
crianca com SD é essencial, e a escola deve investir no desenvolvimento profissional de
sua equipe. Além disso, é importante preparar 0os demais alunos da turma, promovendo
um ambiente escolar onde todas as criangas possam se desenvolver social, emocional e
academicamente (Luiz et al., 2008).

O professor desempenha um papel fundamental na promoc¢do da inclusdo da
crianca com SD na sala de aula regular. Devido ao seu contato continuo com esses
alunos, ele desempenha um papel crucial na identificacdo de ajustes necessarios no
ambiente de aprendizagem, visando facilitar a interacdo da criangca com 0s outros
colegas e promover habilidades sociais positivas (Luiz et al., 2008).

A presenca de um professor assistente ou auxiliar pode contribuir para o
aumento da eficacia no apoio as criangas com SD. No entanto, é importante que esse
auxilio seja oferecido de maneira seletiva, atendendo as solicitacBes da crianca, para
evitar uma dependéncia excessiva do adulto (Luiz et a., 2008l). Os assistentes
profissionais também trazem vantagens devido as suas habilidades de comunicacéo,
especialmente em ambientes escolares (Ld&monica e Ferreira-Vasques, 2015).

Ao planejar o curriculo educacional, é essencial considerar os comportamentos e
as habilidades de comunicagio que devem ser enfatizados para as criancas com SD. E
fundamental respeitar a individualidade de cada crianca, buscando metodos que
facilitem a integracdo social, aquisicdo de novos conhecimentos e participacdo em
atividades interativas (Millanez et al, 2014). Isso contribui para a promoc¢do de um
ambiente inclusivo e propicio ao desenvolvimento das habilidades das criangas com SD.

Ao planejar o curriculo educacional, é fundamental compreender o0s
comportamentos e as habilidades de comunicacdo que devem ser enfatizados e
utilizados por pelas criancas com SD, respeitando sua individualidade. Esses aspectos

s8o essenciais para promover a integracdo social, a aquisi¢cdo de novos conhecimentos e
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0 acesso a atividades interativas (Luiz et al., 2008). A maneira como a crianca €
integrada ao ambiente social e como ela interage com professores e auxiliares
desempenha um papel importante na construcdo de sua linguagem e nas relacdes
interativas e dialdgicas. Isso, por sua vez, tem reflexos positivos no seu
desenvolvimento global e no processo de aprendizagem (Millanez et al, 2014).

Desta forma, torna-se relevante estabelecer interacdes significativas com o
propdsito de integrar a crianca com SD na rede de ensino regular (Ldmonica e Ferreira-
Vasques, 2015). O ambiente escolar e as relagcBes construidas nele desempenham um
papel crucial no desenvolvimento da crianga, influenciando sua linguagem, interacdo
social e aprendizado de maneira abrangente.

Como aponta Barbosa et al. (2018), ha necessidade de pesquisa e atuacdo junto
ao publico-alvo nas mais diversas areas. No caso da SD, um fator que pode impactar
diretamente na qualidade de vida e nas relagBes sociais dos individuos é a presenca de
alguma limitacdo na comunicacdo. Aprender para eles é uma atividade dificil, para dizer
0 minimo. Isso se deve a necessidade de introduzir modificagbes curriculares que
exijam o acompanhamento cuidadoso de educadores, pais, sociedade e ambiente
educacional (Jung e Santin, 2021).

O ingresso de uma crianga com SD na escola regular, bem como sua adaptacéo e
aprendizagem sdo preocupacdes de pais e professores, uma vez que essas criangas
apresentam atrasos globais em seu desenvolvimento de linguagem critica e reflexos de
aprendizagem académica. Esses atrasos estdo diretamente relacionados a alteragfes no
desenvolvimento motor, cognitivo, linguistico, social e autondmico (Lamonica e

Ferreira-Vasques, 2015).

3.3 O papel da familia da crian¢a com SD na incluséo escolar

Conforme mencionado por Luiz et al. (2008), é essencial expandir o
entendimento acerca da inclusdo escolar. Isso implica em explorar diversas experiéncias
ligadas a integracdo de criangas com SD no ambiente educacional convencional. Além
disso, € crucial compreender os obstaculos enfrentados por essas criancas e suas
familias, garantindo assim uma educacdo de qualidade aprimorada para todos os
envolvidos.

O processo de incluséo e diretamente moldado pela politica local, entretanto, é
crucial destacar que os pais desempenham um papel fundamental e podem participar

ativamente desse processo. Incumbe a eles a deciséo de matricular a crianga em uma
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escola regular ou especial. Isso porque o desempenho académico da crianga se
configura como indicador fundamental utilizado pelos pais para avaliar a evolugédo de
seus filhos ao longo de sua jornada educacional (Luiz et al., 2008).

Proporcionar a realizagdo de encontros entre pais e profissionais emerge como
uma estratégia valiosa para facilitar a integracdo das criancas com SD. Atraves desses
encontros, é viavel oferecer apoio as familias ao enfrentarem e solucionarem questdes
vinculadas a preconceitos enraizados, dissipando assim 0s equivocos que circundam a
aceitacdo de uma crianca com SD em um ambiente escolar (Jung e Santin, 2021).

De acordo com Santos e Santos (2021), ressalta-se a crescente relevancia da
familia nesse processo, especialmente quando consideramos sua influéncia cultural, a
qual desempenhara um papel substancial na educacdo da crianca com SD. Isso se
justifica pelo fato de que o engajamento dos pais, aliado a um vinculo positivo com a
escola, desempenha um papel crucial no éxito da inclusdo. Isto se da pelo fato de que os
pais detém o conhecimento e as competéncias essenciais para educar 0s seus proprios
filhos.

Conforme discutido por Luiz et al. (2008), quando uma crianga esta matriculada
em uma escola regular, porém encontra dificuldades em acompanhar o ritmo das aulas
ou permanece por dois anos ou mais no mesmo nivel, é possivel que os pais enfretem
frustracGes e optem por transferir seus filhos para uma escola especializada. As criancas
com SD podem manifestar uma ampla gama de variacbes comportamentais, revelando
uma heterogeneidade em seus padrdes pessoais de comportamento. Tais variagoes tém
suas raizes na saude da crianca e sao influenciados pelos ambientes sociais que
frequentam, incluindo o ambiente familiar e a escola (Ldmonica e Ferreira-Vasques,
2015).

E crucial fornecer orientacdo as familias e outras pessoas que convivem com
criangas com Sindrome de Down (SD) sobre as perspectivas e trajetoria educacional.
Baseando-se nas suposi¢Ges que embasam essa sindrome, como a possibilidade atrasos
no desenvolvimento ou deficiéncia intelectual, tais informacfes podem resultar em
expectativas desfavoraveis em relacdo ao progresso escolar, 0 que por sua vez pode
impactar negativamente a motivacdo e o processo de aprendizado dessas criancas
(La&monica e Ferreira-Vasques, 2015).

O diagnéstico clinico de uma crianca com SD pode inicialmente suscitar
sentimentos de deséanimo. Entretanto, ¢ fundamental ressaltar que um vasto nimero de
pesquisas tem se dedicado ao estudo da aprendizagem nesse contexto. Dessa forma, é

possivel evidenciar conquistas notdveis que podem ser alcancadas em termos de
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autonomia ao longo da vida da crianga. Essas conquistas tém inicio com intervencoes
indispensaveis para o seu desenvolvimento, e tais intervencdes desempenham um papel
crucial em pavimentar o caminho para a sua independéncia (Santos e Santos, 2021).

Acreditar no potencial de aprendizagem dessas criangas requer fornecer estimulo
académico, um aspecto crucial que se mantém fundamental mesmo diante de previsdes
negativas. Com frequéncia, o principal obstaculo para o aprendizado reside no
preconceito em proprias habilidades (Lamonica e Ferreira-Vasques, 2015).

Conforme Barbosa et al. (2018), a esséncia de todo esforco reside em fomentar a
autonomia do individuo, buscando compreender suas atitudes e métodos de
comunicacdo. Uma contribuicdo para a efetiva defesa dos direitos de criancas, jovens e
adultos com SD esta relacionada ao engajamento em acBes e mobilizacbes que
frequentemente sdo lideradas por grupos minoritarios, visando aprimorar a qualidade de
vida e ampliar a independéncia individual (Barbosa et al., 2018).

3.4 A atuacao do profissional fisioterapeuta na inclusdo de criancas com SD

Acredita-se que a fisioterapia desempenhe um papel de grande relevancia nesse
contexto, uma vez que a concepcdo de atividades adaptadas e moderadas para criangas
pode substancialmente elevar sua qualidade de vida e impulsionar o desenvolvimento de
suas capacidades, promovendo simultaneamente a aceitacdo de suas limitagdes
(Nascimento, Costa, Laureano, 2015).

Duarte e Santos (2005) apresentam uma visdo abrangente da inclusdo no
ambito da fisioterapia, que vai além da simples conducéo de atividades fisicas. O papel
do fisioterapeuta se estende para auxiliar no desenvolvimento integral da criangca como
cidaddo completo. Sua abordagem educativa facilita ndo somente o aprendizado, mas
também promove a melhoria das habilidades de adaptacdo da crianga as demandas
educacionais especificas, bem como a sua rotina diaria e interagdes fisicas (Santos e
Santos, 2021).

As sociedades reconhecem as diversas formas de deficiéncia e a limitada
capacidade de pessoas com necessidades especiais de varias maneiras. No entanto, sem
uma conscientizacdo abrangente e o cultivo de suas habilidades, essas pessoas
enfrentam o risco de serem marginalizadas, excluidas e rejeitadas. Muitas vezes, elas
acabam sendo superprotegidas por suas familias, que as enxergam como incapazes. A
escola possui mecanismos que podem gradualmente contribuir para uma educacgéo

inclusiva, respaldada por bases legais que asseguram uma educacdo de alta qualidade
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para todos, como previsto na Lei de DiregOes e Fundamentos da Educacdo. A escola
desempenha papel integral na construcdo da sociedade, especialmente quando utiliza a
fisioterapia como parte integrante desse processo (Nascimento; Costa; Laureano, 2015).

No decorrer do ano escolar, o fisioterapeuta desempenha um papel fundamental
para essas criangas visto que ndo apenas auxilia o fortalecimento de seus musculos,
0ssos e articulagbes, mas também estimula seu desenvolvimento psicomotor. As
atividades fisicas ndo apenas contribuem para aprimorar a atencdo e concentracdo, mas
também favorecem a discriminacdo auditiva, o raciocinio l6gico, a criatividade, a
percepcdo das formas e a progressdo fisica. A presenca do fisioterapeuta é de suma
importancia, uma vez que ndo somente aprimora a interacdo social, mas também
promove a autoestima (Andrade e Sousa, 2018).

E crucial ressaltar que as abordagens da educacao fisica nas escolas precisam
ser reconfiguradas considerando tanto as oportunidades sociais quanto 0S recursos
disponiveis. Isso implica que as circunstancias podem variar entre as escolas,
ressaltando a importancia de reconhecer e valorizar a diversidade, além de manter um
compromisso com praticas inclusivas (Brasil, 2017).

Dentro desse contexto, abarca-se uma ampla gama de conhecimentos
relacionados ao corpo, experiéncias estéticas, emocionais, literarias e competitivas os
quais se entrelacam, mas ndo se restringem, as abordagens cientificas que usualmente
orientam as praticas educacionais nas escolas. Uma das capacidades intrinsecas desse
ambito na Educacdo Bésica é a exploragdo e analise das diversas formas de expressao
que transcende as fronteiras dessa logica rigorosa. Além da imersdo nas vivéncias, 0
valor das experiéncias de atividades fisicas eficazes capacita os estudantes a se
engajarem de forma autdbnoma em contextos de lazer e cuidados com a saude. (Brasil,
2017).

Com efeito, é crucial que os fisioterapeutas estejam ativamente envolvidos nas
empreitadas educativas de inclusdo. A conducédo pedagdgica direcionada a criangas com
necessidades especiais demanda uma atencdo detalhada e dedicada. Ademais, a inclusédo
de uma criangca com necessidades especiais requer ndo apenas sua participacdo, mas
também a disponibilizacdo dos recursos essenciais para assegurar seu continuo
desenvolvimento (Santos e Santos, 2021).

Individuos com essa condigdo beneficiam-se ao iniciar a fisioterapia 0 mais cedo
possivel, visto que ela pode abordar diversas das enfermidades para as quais essas
criancas tém predisposicdo, especialmente distirbios psicomotores. 1sso é possivel por

meio de estimulos posturais e emocionais, diminuindo a raiz subjacente desses
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problemas, o que, por sua vez, ajuda a prevenir deformidades Osseas e questdes
articulares (Marinho, 2018).

4. REFERENCIAL TEORICO: TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

A escolha da teoria das Representacfes Sociais (RS) como embasamento deste
estudo decorre de seu carater para a compreensao das manifestacfes culturais presentes
em um grupo especifico (Moscovici, 2015). Para contextualizar adequadamente, é
relevante primeiramente discorrer sobre a génese dessa teoria antes de apresentar o seu
cerne conceitual.

Os fundamentos das RS tém suas raizes na psicologia, mais precisamente na
psicologia social, e foram inicialmente propostas pelo psic6logo social de Serge
Moscovici em Roma, sendo posteriormente desenvolvidos por Denise Jodelet.
Moscovici introduziu a primeira teoria das representacfes sociais na Franca em 1961,
ao incorporar pesquisas do campo da psicanalise. Isso implicou em uma nova
abordagem a nocdo de representacdes coletivas de Durkheim (1989), baseando-se na
compreensédo de que os fendmenos coletivos ndo poderiam ser devidamente entendidos
ao considerar somente individuos isolados, mas sim como resultados do sistema social,
comunidade ou de um grupo.

Conforme Moscovici (2012, p. 103), “a psicanalise é um acontecimento cultural
que, ultrapassando o estrito circuito das ciéncias, da literatura ou da filosofia, afeta o
conjunto da sociedade”. Ele a descreve como uma ciéncia explicativa, que é vista como
uma técnica linguistica, uma medicina desprovida de medicamentos e uma teoria em
processo de desenvolvimento. (Moscovici, 2012).

Serge Moscovici empreendeu pesquisas sobre representacdes sociais e analise
psicolégica, que eventualmente levaram ao desenvolvimento da teoria das
representacdes sociais. Inspirado pelas ideias de Durkheim, ele percebeu que o modelo
de sociedade predominante era excessivamente tradicional e, consequentemente,
estatico e inadequado para sociedades dindmicas. A intencdo da teoria ndo era rejeitar as
representacdes coletivas de Durkheim, mas sim estabelecer uma base para investigacoes
futuras. Durkheim considera “as representagdes coletivas como formas estaveis de
compreensdo coletiva, com o poder de obrigar que podem servir para integrar a
sociedade como um todo” (Moscovici, 2015, p.15).

Como resultado, a pesquisa de Emile Durkheim serviu como base para os

estudos de Serge Moscovici. No entanto, € importante notar que, apesar da relevancia
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do trabalho de Durkheim sobre as representagdes coletivas, ele ndo foi o primeiro
pesquisador a explorar o fendmeno das representagdes. Conforme mencionado
anteriormente, a TRS surgiu na Europa em 1961 com a publicacdo do estudo de Serge
Moscovici intitulado La Psychanalyse: Son Image and Son Public, posteriormente
confirmada por Denise Jodelet. Essa teoria encontra suas raizes na psicologia social, que
busca compreender a relacdo entre o individuo e a sociedade em que vive (Moscovici,
2015).

O autor sugere que as representagcdes sociais sao uma forma de criagéo coletiva
que ocorre na sociedade moderna. De acordo com as ideias de Moscovici, explorar a
diversidade e pluralidade de ideias geradas coletivamente nas sociedades
contemporaneas sempre foi um fascinio. Essa proximidade com 0s processos sociais
esta relacionada as diferencas que existem na sociedade moderna. Assim, ele apresenta
sua pesquisa no primeiro capitulo de sua tese, enfatizando como as representacdes
sociais influenciam a maioria das relagdes que estabelecemos, as coisas que produzimos
ou consumimos e as comunicacgdes que realizamos (Moscovici, 2015).

Moscovici iniciou conservando o conceito de representacdo e substituiu o termo
coletivo das RC devido ao seu carater mais estatico e positivista pelo termo social. Para
0 autor, “o que eu proponho € considerar como um fendmeno o que antes era visto
como um conceito” (Moscovici, 2015. p. 45).

A TRS discute como tornar operacional o pensamento social em relacdo a
dindmica e ao seu universo de possibilidades, partindo da premissa de que existem
varias formas de comunicacdo e interacdo que sdo guiadas por objetivos mdveis (S,
1998). Moscovici (2012) explica a diferenca entre uma realidade consensual e uma
realidade cientifica ou reificada. Ou seja, 0 RS é 0 senso comum acessivel a todos,
enquanto a realidade cientifica ou reificada é aquela em que a ciéncia reflete a realidade
independente de nossa percepgéo consciente.

Além disso, o autor afirma que a ideia de representacdes sociais ndo é Unica, e
essa diversidade conceitual € importante, pois permite varias analises da metodologia
utilizada (Si, 1998; Si, 2002). Aceitar a ideia de representagdes como uma unidade de
significado possibilita a analise de diversos objetivos de pesquisa, seja na psicologia
social, na sociologia ou em outras areas do conhecimento (Moscovici, 2015).

Como resultado da interagcdo e comunicagdo ocorrendo simultaneamente, as
representacdes sempre assumem uma determinada forma e configuragdo em um
determinado momento, como resultado do equilibrio particular desses processos de

influéncia social (Moscovici, 2015). Conforme Serge Moscovici (2015, p. 10) “as
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representacdes sociais sdo entidades quase tangiveis. Elas circulam, se entrecruzam e se
cristalizam continuamente, através duma palavra, dum gesto, ou duma reunido, em
nosso mundo cotidiano”. Para que um estudo com RS seja realizado, é fundamental que
0 pesquisador compreenda as circunstancias e 0 contexto em que 0S sujeitos se
encontram. Isso ocorre porque somente compreendendo o sujeito em toda a sua
complexidade sera possivel explicar os fendbmenos do ponto de vista coletivo, mantendo
a identidade pessoal do sujeito.

A compreensdo do senso comum é desenvolvida e compartilhada socialmente
por meio de contetdos simbdlicos e praticos, auxiliando na construgdo de uma realidade
social. A expressao representacdo social deve ser usada para se referir especificamente
ao conhecimento especializado que se concentra exclusivamente com o
desenvolvimento da comunicacdo interpessoal e do comportamento na vida cotidiana
(Moscovici, 2015).

As RS possuem uma natureza convencional e prescritiva. Sao convencionais no
sentido de que agrupam eventos, objetos e pessoas em categorias e, ao longo do tempo,
transformam essas categorias em modelos especificos que se destacam dos demais e sdo
compartilhados por um grupo de pessoas. A medida que esses modelos recém-criados se
aproximam e se sintetizam, “mesmo quando uma pessoa ou objeto ndo se adequa
exatamente ao modelo, n6és o forcamos a assumir determinada forma, entrar em
determinada categoria, na realidade, a se tornar idéntico aos outros, sob pena de néo ser
compreendido, nem decodificado” (Moscovici, 2015, p. 34).

Segundo Moscovici (2012), as RS desempenham funcdes que sdo prescritivas e
convencionais, ou seja, elas “convencionalizam” as coisas, pessoas ou eventos que
encontramos. Nés pensamos usando linguagem e organizamos nossos pensamentos de
acordo com um sistema ditado por nossas representacOes e nossa cultura, ambas
exercendo uma influéncia restritivas sobre nos. Essa influéncia é resultado da interacéo
entre uma estrutura subjacente que existe antes mesmo de comegarmos a pensar e uma
tradicdo que especifica como 0 pensamento deve ocorrer. Essas representacfes Sao
compartilhadas por outros e exercem influéncia sobre eles. A circulagdo de todos os
sistemas de classificacdo, imagens e descricbes, mesmo as cientificas, € o que da
significado as representacdes (Moscovici, 2015).

As representacGes sociais ndo podem ser consideradas como réplicas exatas da
realidade, pois s@o impostas aos seres humanos, transmitidas de geracdo em geragédo e
evoluem com o tempo. Elas nédo sdo entidades fisicas que direcionam um objeto para

dentro do espaco cognitivo, mas sim um processo que equilibra concepc¢éo e percepcéo.
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Segundo Moscovici (2015), as representagdes nem sempre estdo relacionadas a como
alguém deve se comportar. Por serem impostas e transmitidas as pessoas, Sd0 0
resultado de uma série de desenvolvimentos e mudancas que ocorrem ao longo do
tempo e através de sucessivas geragoes.

Ao utilizar elementos afetivos, psicolégicos e sociais, as RS devem estudar o
individuo em sua totalidade e integralidade, integrando linguagem, comunicacao,
relacGes sociais e realidade material e social. Como conceito, elas estabelecem um
conhecimento pratico que é compartilhado socialmente, com a finalidade de
compreender e controlar o meio ambiente circundante. Conforme Jodelet, 2001.

“O conceito de representagdo social designa uma forma
de conhecimento especifico, o saber do senso comum,
cujos contetdos manifestam a operacdo de processos
generativos e funcionais socialmente caracterizados.
Em sentido mais amplo designa uma forma de

pensamento social” (Jodelet, 2001, p. 36).

Conforme Moscovici (2015), a representacdo envolve um modo especifico de
conhecimento que estd em constante circulacdo e tem como finalidade o
desenvolvimento de comportamentos interpessoais e de comunicacdo, além de educar
os individuos sobre coisas e situacbes que sdo percebidas como incomuns por sua
cultura. De acordo com a teoria da RS, o ser humano é um sujeito ativo na sociedade,
distinguindo-se por meio das interacBes interpessoais, da comunicacdo e das relacdes
gue emergem no cotidiano. Constru¢6es mentais sdo desenvolvidas a partir do real, com
0 objetivo de interpretar e (re)elaborar esse proprio real. Essa construcdo é realizada
pelo sujeito por meio de dois processos fundamentais de formacéo de RS: ancoragem e
objetivacao.

A técnica conhecida como ancoragem tem como objetivo categorizar, localizar e
nomear qualquer coisa para situar o ndo familiar, ou ancora” imagens e, posteriormente,
coloca-las em contextos familiares. Essa abordagem contextualiza a um objeto
apresentado ao sujeito e atribuiu a ele significado. Além disso, permite ao sujeito
relacione o objeto a um ponto de referéncia da memdria, onde ele sera classificado
(Moscovici, 2015).

Para atribuir sentido a esse objeto e diferencia-lo de outros objetos irreais,

inclassificaveis ou sem nome, a ancoragem transforma o desconhecido em familiar.
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Conforme Moscovici (2015, p. 61) destaca: “nds experimentamos uma resisténcia, um
distanciamento, quando ndo somos capazes de avaliar algo, de descrevé-lo a noés
mesmos ou a outras pessoas”. Classificar alguém ou algo implica escolher um dos
paradigmas incorporados em nossa memoria e estabelecer uma relagcdo positiva ou
negativa com ele, conforme explica Moscovici (2015). “A lenta assimilacdo da
psicanalise pelo corpo social e a influéncia dos valores de referéncia sobre a sua
evolucdo se relacionam com a ancoragem” (Moscovici, 2012 p. 100), que é direcionada
internamente e constantemente armazena e exclui objetos, pessoas e eventos.

A objetivacgdo, por sua vez, tem o propdsito de transformar algo abstrato em algo
reconhecivel, utilizando dois processos: 0 primeiro é a naturalizacdo, que acrescenta
elementos significativos a realidade; o segundo é a classificacdo, que possibilita
escolher entre sistemas de classificacdo, regras de conduta e separacdo de entidades e
atributos. Conforme Moscovici (2012), a objetivacdo conecta a nogdo de algo nédo
familiaridade com a realidade, tornando-se a verdadeira esséncia da realidade apds ser
fisica e acessivel. Inicialmente considerado como um universo intelectual e distante,
objetivar significa “descobrir a qualidade icénica de uma ideia, ou ser impreciso; é
reproduzir um conceito em uma imagem. Comparar € ja representar, encher o que esta
naturalmente vazio, com substancia” (Moscovici, 2015, p. 71). Portanto, objetivar é ser
impreciso, é reproduzir um conceito em uma imagem.

E notéavel ressaltar a conclusio de Moscovici (2012) de que a ancoragem e a
objetivacdo representam "maneiras de lidar com a memoria", demonstrando como a
ancoragem mantém a memdria em movimento, enquanto a objetivacdo direciona a
memoria internamente, constantemente classificando e nomeando coisas, pessoas e
eventos, 0 que € explicado pelo processo de objetivacdo. De acordo com Moscovici
(2012), isso é percebido como uma orientacdo mais voltada para o exterior (em relagdo
0S outros), extraindo ideias e imagens para combinar e reproduzir em outros contextos,
a fim de comunicar a partir do que ja é conhecido.

A teoria da RS se mostrou relevante para o propoésito deste estudo, pois contribui
para esclarecer a importancia da assisténcia fisioterapéutica para criangas com sindrome
de Down sob a perspectiva dos pais. Essa abordagem permite compreender os métodos
de apoio e objetivos adotados pelos pais que cuidam dessas criangas, delineando os
contextos sociais e as influéncias que contribuem para moldar essas representacdes. O
entendimento dessas RS pode ser instrumental na organizacdo e desenvolvimento de
iniciativas voltadas aos profissionais envolvidos no processo de integracdo das criancas

com sindrome de Down no sistema educacional.
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A realizagdo deste estudo, fundamentado na Teoria das Representagdes Sociais,
tem o potencial de gerar conhecimentos que podem ser compartilhados com
fisioterapias e demais profissionais de salde e que trabalham com criangas com
sindrome de Down. Essa partilha de conhecimentos visa auxilia-los na adocdo de
estratégias mais eficazes para lidar com os desafios do dia a dia. Esses profissionais sao
aconselhados a promover essa troca de informacdes, fornecendo orientacfes relevantes
sobre esse tema.

Além disso, 0 estudo podera sugerir estratégias de intervencdo apropriadas,
possibilitando que essa populagdo passe por um processo de inclusdo na escola de
maneira efetiva e humanizada. E importante ressaltar que o impacto ndo se limita
apenas as criangas, suas familias e a escola; ele abrange toda a sociedade. Portanto, a
compreensdo aprofundada das representacfes sociais nesse contexto pode contribuir
para a construcdo de uma sociedade mais inclusiva e sensivel &s necessidades das

criancas com sindrome de Down.
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5. METODOLOGIA

A seguir, apresentam-se as etapas que foram utilizadas para a operacionalizacédo

do estudo.

5.1 Tipo de estudo

Para atender o objetivo do presente estudo, foi realizada uma pesquisa
exploratoria descritiva de cunho qualitativo. Neste tipo de estudo, o pesquisador teve a
intencdo de obter respostas as suas indagacOes e procurou estabelecer as relacfes
necessarias entre os dados obtidos e o referencial tedrico ja existente, buscando novas
interpretacdes (Minayo, 2017).

A pesquisa descritiva € um estudo caracterizado pela necessidade de explorar
uma situacdo ndo conhecida, da qual se necessita obter informagdes mais detalhadas.
Explorar uma realidade significa identificar suas caracteristicas, suas mudancas ou suas
regularidades. Esse tipo de pesquisa pode adotar diversas formas incluindo o estudo
exploratorio, que possibilita ao pesquisador aprofundar sua compreensdo sobre um
determinado problema, criando uma maior familiaridade para investigar e se aproximar
do tema (Minayo, 2017).

A escolha da abordagem qualitativa decorre ao fato de que esta pesquisa aborda
questdes relacionadas aos significados intrinsecos de acGes, relagdes e estruturas sociais.
A abordagem qualitativa € relevante para compreender constru¢cbes humanas
significativas e identificar fatores que ndo podem ser observados por meio de dados

quantitativos (Minayo, 2017).

5.2 Local de realizacédo do estudo

O estudo foi conduzido na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) de um municipio da regido sul do estado do Rio Grande do Sul, Brasil. A
APAE é uma organizacdo social com o objetivo principal de proporcionar atencéo
integral as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla. Atualmente, existem 2.201

APAEs em todo o Brasil, além de entidades filiadas, coordenadas por 24 FederacGes
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Estaduais, abrangem todos os estados do pais. A APAE desempenha um papel
fundamental, atendendo diariamente cerca de 250.000 pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla. Foi realizado um contato prévio com a direcdo da APAE para

uma aproximagao com as familias e criangas com SD atendidas.

5.3 Participantes do estudo

A pesquisa envolveu a participagdo de mées de criangas com SD que sdo
atendidas na APAE. Os critérios de inclusdo para participar do estudo foram: ter 18
anos ou mais e desempenhar cuidados diretos com a crianca no ambiente domiciliar,
além de garantir que a crianca esteja devidamente matriculada em uma instituicdo de
ensino regular. Foram excluidos do estudo os pais de criangas com SD com menos de
quatro anos, que ainda nédo estdo em idade escolar de acordo com a legislagdo, bem
como criangas com idade escolar que ndo estavam matriculadas no ensino regular.

As mées que concordaram em participar do estudo foram convidadas a assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (conforme APENDICE A), em
duas vias. A selecdo das participantes foi realizada com base no nimero de criancas
com SD (idades entre 5 a 12 anos incompletos) que estavam vinculadas a APAE
durante periodo da coleta de dados. Para cada uma dessas crian¢as, um dos pais (mée ou
pai) foi convidado a participar do estudo. Participaram deste estudo 17 méaes de criangas
com Sindrome de Down, ndo participaram pais, pois apenas as maes assumiam o papel

de cuidadora principal.

5.4 Coleta dos dados

A coleta dos dados foi conduzida pelo pesquisador e sendo iniciada assim que 0
projeto foi aprovado pelo Comité de ética da FURG e pela direcdo da APAE, instituicdo
onde os pais foram recrutados para participar da pesquisa em uma reunido geral, onde
foi apresentado o projeto durante uma reunido com as mées de criangas com Sindrome
de Down. Para a coleta de dados, foi utilizada uma abordagem de entrevista
semiestruturada (ver APENDICE B). Durante as entrevistas, os pais foram questionados
sobre suas percepgdes e experiéncias em relacdo a inclusdo de suas criancas na escola
regular.

As entrevistas foram realizadas em um ambiente apropriado dentro das

instalacbes da APAE, visando garantir a privacidade e o conforto dos participantes.
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Cada entrevista foi gravada para garantir a precisdo das informacdes coletadas.
Posteriormente, as gravacGes foram transcritas na integra para permitir uma analise
detalhada dos dados.

5.5 Analise dos dados

A andlise e interpretacdo dos dados foram realizadas utilizando a técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), desenvolvida por Lefévre e Lefevre (2012). Essa
técnica envolve a organizacdo e tabulagdo dos dados qualitativos verbais coletados,
como depoimentos, artigos de periddicos e materiais de revistas e jornais. A ideia foi
extrair das expressdes verbais as ideias centrais e 0s temas recorrentes presentes em
cada fonte de informagé&o.

O objetivo do DSC é reconstruir fragmentos discursivos individuais que refletem
uma determinada forma de pensar ou representar socialmente um fenémeno através de
depoimentos. O resultado final é uma representacédo coletiva que ilustra o conjunto de
representagdes que compdem uma determinada representacdo social imaginada. De
acordo com Lefévre e Lefévre (2012), esse imaginario é refletido em um painel de falas
que expressam 0 que poderia ser pensado em uma formacdo sociocultural especifica
sobre um determinado assunto.

Para realizar os DSCs, foram desenvolvidas as seguintes etapas metodoldgicas:
ExpressGes-chave (ECH): Sdo partes ou trechos especificos do discurso que sao
destacados sublinhados ou realcados pelo(s) pesquisador(es) para revelar a esséncia do
conteddo discursivo presente nos segmentos da documentacdo. Geralmente, esses
segmentos correspondem as questdes de pesquisa abordadas. “As expressdes-chave sao
uma especie de prova discursiva-empirica da verdade das ideias centrais e das
ancoragens e vice-versa” (Lefévre, Lefévre, 2005, p. 17).

Por meio da identificacdo e sublinhado das expressbes-chave, é possivel
construir os Discursos do Sujeito Coletivo (DSCs), que representam a sintese das ideias
e temas recorrentes presentes nas falas dos participantes. As expressdes-chave atuam
como elementos que permitem extrair e consolidar os pontos centrais das falas,
contribuindo para a compreensao das representacdes sociais em estudo.

Ideias centrais (IC): Sdo nomes ou expressdes linguisticas que capturam e descrevem
o significado de cada discurso analisado da maneira direta, precisa e fiel. Essas ideias
centrais sdo fundamentais para a construcdo do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC),

que é uma sintese das representacdes sociais presentes nas falas dos participantes. As
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ideias centrais representam a esséncia de um sentimento, conceito ou conjunto de
ocorréncias presentes nos discursos analisados. Elas servem como uma descrigdo
concisa dos elementos mais importantes e recorrentes encontrados nas falas,

contribuindo para a compreensao das representacdes sociais sob investigacao.

Ancoragem: E a expresséo linguistica explicita de uma crenga que o autor do discurso
mantém e o locutor esta utilizando para enquadrar uma situacdo especifica. De acordo
com Lefévre e Lefevre (2005), praticamente todo discurso possui uma agenda, pois é
quase invariavelmente fundamentado em pressuposicdes, teorias, conceitos e hipoteses.
A ancoragem se refere a maneira pela qual as ideias centrais sdo sustentadas e
justificadas por meio de expressdes ou afirmacdes especificas presentes no discurso,
revelando as convicgcBes ou perspectivas do falante. Ela contribui para contextualizar e
dar suporte as ideias centrais, oferecendo uma compreensdo mais profunda das

representacdes sociais presentes no discurso.

Discurso do Sujeito Coletivo (DSC): E uma forma de sintese discursiva formulada na
primeira pessoa do singular, a partir de trechos extraidos de discursos individuais. O
DSC é indicado por estar em italico, ressaltando que se trata de uma expressdo ou
depoimento coletivo. Essa técnica, utilizada para processamento de dados visando
capturar 0 pensamento coletivo, resulta em um conjunto de discursos de sujeitos
coletivos, simulando uma pessoa coletiva falando como se fosse um individuo falante
(Lefevre; Lefevre, 2005). Para criar um DSC, comega-se com os discursos individuais,
que apds uma analise inicial sdo desmembrados, com a extracdo de expressdes-chave e
principais ancoragens e/ou ideias centrais. 1sso culmina em uma sintese que reconstroi,

discursivamente, a representacdo social subjacente (Lefevre, Lefevre, 2005).

Na construcdo do DSC, ¢é fundamental considerar os principios de coeréncia e
posicionamento individual. Coeréncia refere-se a habilidade de combinar pontos
discretos de discurso para formar uma estrutura coesa, na qual cada conjunto é
constituido por esses pontos e suas posi¢Ges individuais. Cada discurso deve sempre
expressar uma posicéo singular, distinta, original e relacionada ao tema de pesquisa.

Ao construir o DSC, € importante empregar critérios de diferenciacéo,
antagonismo ou complementaridade na analise dos discursos individuais. Esses critérios
ajudam a criar uma estrutura coesa para 0 DSC. Ao discutir discursos complementares,
é necessario apresentd-los de forma distinta; no entanto, a escolha entre apresentar
discursos especificos ou mais gerais dependera dos objetivos da pesquisa. Discursos que

apresentam diferencas, mas ndo sdo intrinsecamente contraditorios, podem ser
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combinados sem gerar confusdo ou incoeréncia. Da mesma forma, esses discursos
podem ser subdivididos conforme a necessidade de estabelecer declaracGes de
posicionamento.

Para criar um discurso coletivo, é importante simplificar as particularidades dos
trechos selecionados de um relato, de modo a criar uma estrutura sequencial clara e

coesa que possa ser atribuida ao coletivo. Conforme Lefévre, Lefevre 2005.

“Para a construcdo do DSC, € preciso aproveitar todas as
‘pecas’, isto €, todas as ideias presentes nos depoimentos para
que a figura ndo fique incompleta; entre as ‘pegas’ repetidas ou
muito semelhantes, escolhe-se apenas um exemplar” (Lefevre,
Lefevre, 2005, p. 21).

Ao analisar todos os depoimentos coletados, diversas ideias centrais emergiram,
0 que permite construir multiplos DSCs. Cada DSC representa uma perspectiva
especifica da representacdo social compartilhada pelos sujeitos em relacdo ao tema em
investigacdo. A compilacdo dos diversos DSCs elaborados neste estudo ofereceu uma
visdo abrangente da representacdo social dos pais de criangas com SD acerca da

inclusdo escolar.

5.6 Aspectos éticos

O estudo foi iniciado somente apds a aprovacdo do projeto de pesquisa pelo
Comité de Pesquisa da Escola de Enfermagem (COMPESQ) e pelo Comité de Etica da
Universidade Federal de Rio Grande (FURG) (CEP/FURG) sob parecer nimero
6.030.555, CAAE nimero 68183023.6.0000.5324.

O TCLE foi assinado em duas vias. Uma ficou com os participantes, enquanto a
outra sera mantida no Grupo de Estudo e Pesquisa em Enfermagem e Saude da Crianga
e do Adolescente (GEPESCA) durante cinco anos. Todo O processo segue as
recomendacdes da Resolugdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL,
2016), garantindo a ética e a privacidade dos participantes. As falas dos participantes
foram identificadas pela letra P para Pai e M para mée de crianga com SD, seguidas

pelo nimero da entrevista, assegurando o sigilo e 0 anonimato das mesmas.
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6. RESULTADOS

A seguir apresenta-se a caracterizacdo dos participantes do estudo, assim como as

categorias geradas a partir da analise dos dados:
Caracterizagao das participantes do estudo

Participaram da pesquisa, 17 maes de criangcas com Sindrome de Down do sexo
feminino. Destas, nove maes trabalhavam, quatro eram aposentadas e quatro do lar. As

idades variaram entre vinte e oito e cinquenta e um anos, com média de idade 39,5 anos.

Figura 1. ilustrativa com as categorias geradas a partir da analise dos dados.
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Fonte: Resultados obtidos na coleta de dados e organizados por Corréa e Gomes (2024).



42

1 Representacdes sociais acerca do recebimento do diagnéstico da SD pela familia.

Verificou-se a dificuldade das familias para aceitar o diagnostico da SD da
crianca. Frente ao diagndstico a familia procurou um mecanismo de fuga no qual iria
desviar a atencdo da SD. As familias se depararam com o despreparo dos profissionais
para dar as noticias dificeis, tendo que identificar sozinhas o que a crianca apresentava.
Mesmo as familias que durante a gravidez foram informadas da possibilidade de a
crianga nascer com SD tinham a esperanga de que esse diagndstico ndo se confirmasse.
Frente ao recebimento da possibilidade do diagndstico ou da confirmacdo desse,
algumas familias reagiram negando, tentando esquecer essa possibilidade e néo
buscando informacgdes acerca da Sindrome. Varias familias vivenciaram o luto pela
perda do filho idealizado. Ao se depararem com o diagndstico apresentaram diversos
sentimentos e reacfes negativas, como choque, susto, impacto, baque, choro, perda da
voz e tristeza, referindo dificuldade de lidar com o diagnéstico da SD. Algumas familias
referiram ter sentido culpa, questionando-se acerca do que poderiam ter feito para evitar
esse diagndstico ou causa-lo. Apoés um tempo verifica-se que as familias sdo capazes de
aceitar o diagnostico da SD da crianca e se mobilizar para o seu cuidado.

Ideia central 1: Verificou-se a dificuldade das familias para aceitar o diagnéstico da
SD da crianga.

Expressdes chave:
Entdo a gente sabia que ela ia ter alguma coisa, mas ndo sabia o que era. (M12)

Porque a pediatra comecou a tratar ja como SD. E me dando informacéo e falando que
eu tinha que fazer exame, isso e aquilo do outro. E eu naquilo ali apavorada. Entéo,

ndo teve preparo de nada como varias pessoas ja relataram. (M17)

DSC: A gente sabia que ela iria ter alguma coisa, mas ndo sabia o0 que era. A pediatra
comegou a tratar como SD. Em seguida foi me dando informacdes e falando que tinha
que fazer determinados exames. E eu fiquei apavorada com aquilo ali. Entdo, nédo tive

preparo, assim como Varias outras pessoas relatam. (M17)

Ideia central 2: Frente ao diagnostico verificou-se o0 uso de um mecanismo de fuga no

qual a familia procurou outra coisa para desviar a atencdo da SD.
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Expressoes chave:

Eu olhava para ela sempre clarinha, ndo, ela é albina também. Agora a SD estimulou o
albinismo. O que que eu faco? Mas ndo, ela ndo tinha, acho que era uma fuga minha

ficar prestando mais atengédo nisso do que, no momento, encarar de fato a SD. (M1)

DSC: Olhava para ela, pois parecia albina. E agora sera que a SD estimulou o albino,
me perguntei: - 0 que eu faco? Mas ndo, ela ndo era albina, acho que era uma fuga
minha, querer prestar mais atencdo nisso, do que no momento encarar de fato a SD.
(M1)

Ideia central 3: As familias se depararam com o despreparo dos profissionais para dar

as noticias dificeis, tendo que identificar sozinhas o que a crianca apresentava.
Expressoes chave:

Mas eu sabia todo o tempo. Coisa de mée de instinto, ndo sei. [...]. Eu, desde que
engravidei, eu senti aquilo. Nao sei o porqué. Por incrivel que parega, eu sabia. [...].

Eu acredito que seja. (M9)

Ninguém me disse nada, mas eu percebi que havia algo ali. Era diferente, porque eu
tenho mais de duas filhas. [...]. E 0 meu marido também percebeu, mas ndo falou nada
para mim. Nem eu para ele. Vou esperar os dias passarem para eu ver, ter certeza. [...].
Mas eu vi que havia uma diferenca ali. O pediatra ndo me falou nada. [...]. Era tipo um

tabu. Mas eu percebi. Para mim aquilo ali ndo interferiu em nada. (M13)

Eu disse para ela, pode trazer ela e tal. E ai me trouxeram ela. E ai eu ndo rejeitei de
maneira nenhuma. E ai s, eu achei muito agressiva a maneira como a pediatra tratou
tudo. (M17)

DSC: Eu sabia o tempo todo, coisa de mde ou o destino ndo sei. Desde que eu
engravide eu senti. Por mais incrivel que pareca, eu sabia. Ninguém me disse nada, era
algo diferente que havia ali, porque eu ja tenho duas filhas e meu marido também
percebeu, mas ndo falou nada para mim, nem eu para ele. Porém eu havia notado uma
diferenca, ja o pediatra ndo, pois era tipo um tabu. Mas para mim aquilo ndo interferiu
em nada. Eu pedi para me trazerem ela, eu ndo rejeitei de maneira alguma, s6 achei

muito agressiva a forma como o pediatra tratou tudo. (M9, M13, M17)
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Ideia central 4: Mesmo as familias que durante a gravidez foram informadas da
possibilidade da crianca nascer com SD tinham a esperanca de que esse diagnostico nao

se confirmasse.
Expressoes chave:

Ficamos sabendo, de fato, quando ela nasceu, mas ja sabiamos por um alerta. Entéo,

aquilo nédo foi aquele choque. (M4)

Quando o médico falou que era SD, para mim foi uma espécie de alivio até. Eu fiquei
feliz, porque das opcBes que tinham, para mim era a mais conhecida. [...]. Ai eu fiquei
muito tensa na aminiocentese, porque eu ndo esperava a SD. Eu achei que pegaria
outras sindromes, assim, [...]. Entdo, € um pouco capacitista eu falar isso, assim. De eu
estar esperando outras sindromes piores, vamos dizer assim. [...]. Eu falei: _ Porque nédo
para mim? (M10)

E ai se declarou que tinha. Claro, eu chorei muito. Obvio, por ndo conhecer. Por ndo
saber como lidar. Por ndo saber o que fazer. [...]. Foi tudo muito tenso, assim. Ela
nasceu antes do tempo. Entdo, juntou tudo. Por isso que eu acho que foi mais dificil os
primeiros dias, mas como a gente sabia que ia ter alguma coisa. E a SD poderia ser
mais leve. Entdo ndo foi, assim, algo absurdamente ruim. [...]. Porque tu sempre tens
uma esperanca. Hoje é estranho falar isso. Mas tu tens uma esperanc¢a que ndo tenha a
sindrome. (M12)

Bom, agora vamos ver o que vai vir. Como também eu tinha fé que podia ndo acontecer
nada. Porque é possivel, também, de ndo acontecer nada. [...]. Ndo que eu ndo quisesse
ela. Ao contrario, eu queria pegar ela e fugir do hospital, queria me sumir com ela.
(M16)

DSC: Ficamos sabendo de fato quando ela nasceu, mas ja havia um alerta, entdo aquilo
ndo foi um choque. Quando o médico falou que era SD, para mim foi uma especie de
alivio, porque pelas opcdes que tinha era a mais conhecida. Eu fiquei tdo tensa durante o
exame, pois ndo esperava a SD, até mesmo porque poderia ser outras sindromes. Chega
até ser capacitista da minha parte pensar assim, de eu esperar outras sindromes piores,
vamos dizer assim. Ai eu falei: _ Porque ndo para mim? Claro eu chorei muito, por ndo
saber lidar, por ndo saber o que fazer. Foi tudo muito tenso. Ela nasceu antes do tempo.
Entdo, foi tudo junto. Por isso acredito ter sido mais dificil nos primeiros dias. A SD
poderia ser leve. Entdo, nédo foi assim, algo absolutamente ruim, porque tu sempre tens

esperanga. Bom, agora vamos ver o que Vvai vir. Eu tinha fé que poderia ndo acontecer
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nada, ndo que eu ndo quisesse. Pelo contrario, eu tinha vontade de pegar ela e fugir do
hospital. Queria sumir com ela. (M4, M10, M12, M16)

Ideia central 5: Frente ao recebimento da possibilidade do diagnéstico ou do
recebimento do diagnéstico da SD algumas familias reagiram negando, tentando

esquecer essa possibilidade e ndo buscando informacg6es acerca da Sindrome.
Expressdes chave:
A gente € ignorante. A gente ndo sabe, ndo sabia até entdo sobre a SD. (M2)

A gente vai tentar esquecer isso e deixar pra quando ela nascer, a gente ter a certeza.
[...] Claro, meu marido passou mal, ele ficou gelado, porque a gente botou aquilo num

lugar esquecido e nunca mais mexeu naquela caixinha. (M4)

Entdo nosso foco estava no problema que realmente existia € eu ndo me preparei, ndo

estudei, ndo li nada sobre a sindrome, procurei tirar aquilo de cabeca. (M5)

Negacdo, porque eu sO enxergava um bebé perfeito. Que eu precisava alimentar e

manter limpo. (M7)
N&o, vou fazer esse exame quando ela tiver maiorzinha para mostrar bem. (M9)
Porque tu estéa perdida. Tu ndo sabe nada. (M14)

DSC: A gente € ignorante, ndo sabe 0 que € SD. A gente tenta esquecer isso e até deixar
para quando ele crescer, para gente ter certeza. Claro meu marido passou mal. Ele ficou
gelado. Porque a gente colocou aquilo em algum lugar guardado e nunca mais mexeu
naquela caixinha. Entdo, focamos no problema que realmente existia e eu ndo me
preparei, ndo estudei, ndo li nada sobre a SD, procurei tirar aquilo da cabeca. Minha
negacao era porque eu enxergava um bebé perfeito. Eu precisava alimentar e manté-la
limpa. Entdo vou fazer esse exame quando ela estiver maiorzinha. Porque tu estas
perdida, sem saber nada. (M2, M4, M5, M7, M14)

Ideia central 6: Varias familias vivenciaram o luto pela perda do filho idealizado.
Expressdes chave:
Eu ndo me preparei. Embora existisse uma suspeita eu ndo me preparei para isso. (M5)

N&o vou te dizer que ndo chorei muito, ndo tive meu tempo de luto. Eu tive tudo isso.
(M11)
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Para mim assim, foi meio, como é que se diz que a gente fica de luto. Eu chorei muito e

tudo assim. Ndo sabia como eu ia ser como mée. (M15)

Depois conversamos, depois de muito luto. Porque foram me explicando, na verdade,
aquele bebé ndo nasceu. Aquele que eu esperava, aquele ndo nasceu. Nasceu outro.
Entdo, eu estava de luto por aquele idealizado. (M16)

DSC: Eu ndo me preparei, mesmo que existisse uma suspeita, eu ndo me preparei para
isso. Nao vou dizer que ndo chorei muito e que ndo tive meu tempo de luto. A gente fica
de luto, pois ndo sabia como iria ser como mde. Depois conversamos, depois de muito
luto. Porque foram me explicando, pois na verdade aquele bebé que eu esperava nao
nasceu, nasceu outro. Por isso eu estava de luto, pelo bebé idealizado. (M5, M11, M15,
M16)

Idea central 7: Frente ao diagndstico apresentaram diversos sentimentos e reacoes
negativas, como chogue, susto, impacto, baque, choro, perda da voz e tristeza, referindo

dificuldade de lidar com o diagndstico da SD.
Expressoes chave:
Porque eu levei aquele choque, eu sabia que era SD. (M3)

A gente, o médico falou, olha, eu tenho que falar para vocés, isso pode ser uma
deficiéncia relacionada, geralmente, a SD. A gente saiu arrasado.[...]. Porque aquele

choque a gente ja tinha tido antes. (M5)
Tive uma tristezinha que durou uma noite. (M7)
A familia, por parte de pai, ndo aceitava a situacao, foi dificil.(M8)

Entédo, foi um periodo bem, assim, eu ndo conseguia amamentar e fiquei com depressao
pos-parto. (M9)
Entdo, foi um susto muito grande. Porque enquanto a gente ndo tem contato com esse

tipo de coisa, tu ndo dabola, tu ndo visualiza tu pode enxergar, mas ndo visualiza. (M11)

Né&o foi... ndo foi legal. Mas ao mesmo tempo era a sindrome mais leve que ela poderia

ter. Entdo foi um choque, foi um baque. (M12)

Na realidade, no inicio, assim, o primeiro momento. Quando tu recebes a noticia. Tu

tens aquele Impacto, assim. (M14)
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Eu ndo sabia para onde que eu ia. Sai bem chocada, assim, ai eu fui com a minha mae,
mas eu fiquei, me segurei. [...]. Depois que eu recebi até o cariotipo dele, que deu
trissomia do 21 e tudo, também fiquei meio abalada, mas ja sabendo que ele era. SO
para confirmar mesmo, para ter o laudo, como eu digo. Fiquei um pouco abalada, chorei
bastante. (M15)

Era inverno, para olhar o rostinho e ver que estava perfeitinho. Néo faltava nada. E eu
ndo disse mais nada. Parece que me faltou a voz. Eu ndo disse mais nada. Foi
chocante! (M16)

Porque eu acho que, assim como eu vejo algumas criangas na internet que estdo fazendo
até a faculdade. Eu fico pensando, sera que a minha filha vai conseguir? Porque essa
semana que passou mesmo, eu fiquei bem triste. Porque eu nunca levei ela em um

neurologista. Porque até entdo, nunca tinha sido pedido. (M17)

DSC: Eu levei aquele choque, pois ndo sabia que era SD. O médico falou essa
deficiéncia era relacionada a SD, a gente saiu arrasados, porque aquele choque ja
haviamos tido anteriormente. Tive uma tristeza que durou uma noite. A familia por
parte de pai, ndo aceitava a situacdo, foi dificil. Entdo foi um periodo, que eu nem
estava conseguindo amamentar e fiquei com depressao pés-parto. Aquilo foi um susto
muito grande. Porque enquanto a gente ndo tem contato com esse tipo de situacdo, tu
acabas ndo dando muita bola, tu ndo vizualizas, ndo enxergas. Nao foi legal, mas com o
tempo era a SD mais leve que poderia ter, mesmo sendo um choque, foi um baque. Na
realidade te da aquele impacto no primeiro momento em que tu recebe a noticia. Eu ndo
sabia para onde eu ia, sai bem chocada, ai fui direto para minha mée, mas eu me
segurei. Apos a confirmacdo pelo cariotipo, eu fiquei muito abalada, mesmo ja sabendo,
era sO para confirmar mesmo. Mas, como eu digo, fiquei sim muito abalada e chorei
muito. (M3, M5, M7, M8, M9, M11, M12, M14, M15, M16, M17).

Ideia central 8: Algumas familias referirdo ter sentido culpa, questionando-se acerca do

gue poderiam ter feito para evitar esse diagndstico ou causa-lo.
Expressoes chave:

Ai vem aqueles questionamentos. O que que eu fiz de errado? O que que eu néo fiz no

pré-natal para evitar essa mutacdo entre a 112 e a 122 semana de gestagdo? (M1)

Foi um sofrimento muito grande para mim, porque eu nao sabia nada, era um territério
totalmente, eu sempre gostei de ter um controle sobre tudo e ai, hoje eu ja consigo falar

sem chorar, antes eu ndo conseguia, porque me sentia culpada. (M5)
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Porque eu ndo aceitava, ndo por ela ter sindrome, eu achava, eu me achava culpada pela
idade. (M9)

E eu pensava, como é que eu vou cuidar do bebé que eu ndo consigo nem ver uma foto

na internet. Aquilo me deixou muito nervosa. (M10)

Entdo eu comecei a pensar assim, meu Deus, olha o que eu fiz. Porque agora, 0 que eu
vou fazer por ela? Tudo que ela tiver que sofrer, ela vai sofrer por minha culpa. Porque

fui eu que insisti com isso. Entdo eu comecei a me culpar. (M16)

DSC: Ai vem aqueles questionamentos: - o que eu fiz de errado? O que eu ndo fiz no
pré-natal para evitar? Foi um sofrimento muito grande para mim, porque eu ndo sabia
nada, era um territorio totalmente novo e eu sempre gostei muito de ter controle sobre
tudo, hoje eu ja consigo falar sem chorar, mas antes eu ndo conseguia, porque me sentia
culpada. Porque eu ndo aceitava, ndo por ela ter SD, mas porque eu me achava culpada
pela minha idade. Eu pensava como eu vou cuidar de um bebé que eu ndo consigo nem
ver uma foto na internet, isso me deixava ainda mais nervosa. Entdo, eu comecei a
pensar. Meu deus olha o que eu fiz, porque agora? O que eu vou fazer por ela? Tudo
que ela tiver que sofrer ela vai sofrer por minha culpa, pois fui eu quem insisti com isso.
Entdo eu comecei e me culpar (M1, M5, M9, M10, M16).

Ideia central 9: Ap6s um tempo verifica-se que as familias sdo capazes de aceitar o

diagndstico da SD da crianga e se mobilizar para o seu cuidado.
Expressdes chaves:
A gente tem que cuidar e pronto. (M2)

Né&o, agora vai nascer e deu. E ai, quando ela nasceu, ai sim. Ai, aquela coisa ja estava
mais, fluindo. (M4)

Eu fiquei super, eu nunca tive problemas com nada disso. Para mim, assim, ta tudo bem.
(M6)

Essa quebra, essa projecdo de um bebé que ndo veio. Para mim, o melhor quadro seria
sempre 0 meu bebezinho com SD passeando no meu patio. [...]. Ele veio pra nos
mostrar algumas coisas. E daqui a pouco a gente, agora € uma oportunidade da gente
também mostrar para as pessoas que a coisa € diferente. (M10)

Mas sé aquela coisa assim, a maneira carinhosa com que elas me deram a noticia, para

mim foi acolhedor. [...]. Porque eu dizia para ela quando era pequenininha minha filha,
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vocé tem SD, vocé ndo é doente. E tudo o que vocé quiser vocé vai conseguir. Vocé é

poderosa. (11)

DSC: A gente tem que cuidar e pronto. Vai nascer e deu, porém quando ela nasceu as
coisas ja estavam fluindo. Eu nunca tive problemas com isso. Para mim, assim, esta
tudo bem. Essa quebra de projecdo de um bebé que ndo veio, para mim seria o melhor
quadro ver um bebé com SD passeando pelo meu pétio. Ele veio para me mostrar
algumas coisas, daqui a pouco para mostra para as pessoas que a coisa é diferente. Mas
sO aquela coisa, a maneira carinhosa que me deram a noticia, ja foi acolhedor. Porque
depois eu dizia para ela na frente do espelho, minha filha vocé ndo é doente, tudo que

VOCE quiser voceé vai conseguir, vocé € ponderosa. (M2, M4, M6, M10, M11)

2 Representacdes sociais acerca das vivéncias da familia a partir do diagnostico da
SD.

E frequente as familias se depararem com o medo do preconceito. Verificou-se
que algumas familias realizam a busca pelo conhecimento vivendo o dia a dia da SD,
sendo contra 0s termos tipico e atipico para identificar a crianca especial, 0 que torna
um peso ser méde de uma criancga atipica. Observou-se que algumas mées trabalham e
ndo conseguem viver em funcdo apenas da crianga com SD. Verificou-se que a crianga
com SD necessita de algumas terapias, sendo entre elas citadas a fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicomotricidade, psicopedagogia e psicologia.
Referiram dificuldades com os custos das terapias, queixa com a falta de acesso as
terapias e interrupcdes das terapias devido a enfermidades apresentadas pela crianca.

Ideia central 1: E frequente as familias se depararem com o medo do preconceito.
Expressoes chave:

E ai, tudo que eu mais pensava era 0 quanto, se ela seria aceita pela familia, pelos
amigos, se ela passaria por situag0es de preconceito devido as limitagcGes impostas pela
SD. (M5)

E a Unica coisa que eu lembro de ter falado para minha mae, assim, foi dizer pra ela que
cabia na nossa familia. [...]. Ent&o, eu tinha muitos preconceitos, assim. E sabe que eu
acho que isso € bom? Porque eu acho que a gente hoje lida com as pessoas sem tanta...

Sem tanta raiva da pessoa ndo saber certas coisas. (M10)

Ela sofreu muito, levou muito preconceito, coitadinha. (M11)
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Eu, particularmente, tenho um pouco de preconceito. Porque eu penso que... Todos vao

ter as mesmas limitacées ali. (M17)

DSC: Tudo o que eu mais pensava, era se ela seria aceita pela familia, pelos amigos, se
eu passaria por situacdes de preconceito devido as limitagcbes impostas pela SD. A Unica
coisa que eu lembro é de ter falado para minha mée que ela cabia na nossa familia. Eu
tinha muitos preconceitos. E sabe que eu acredito que tenha sido bom. Ela sofreu muito,
sofreu muito preconceito. Particularmente eu tenho muito preconceito, porque eu penso

que todos véo ter a mesmas limitagoes. (M5, M10, M11, M17)

Ideia central 2: Verificou-se que algumas familias realizam a busca pelo conhecimento

vivendo o dia-a-dia da SD.
Expressdes chave:

Eu deixava de aproveitar, algumas vezes, de estar em momentos de lazer com ela para
estar pesquisando sobre a sindrome de Down. Mas eu acho que é uma caréncia que eu

tinha, que eu precisava. (M1)
Quando tu sentes na pele, tu vai descobrindo as coisas. Procura saber! (M2)

E comecei a ler sobre aquilo. Mas eu nunca vi, eu nunca vi, assim, nada negativo. Eu
fui tentar me capacitar... Para ver o que eu poderia auxiliar ela. Para melhorar a satde
dela. (M3)

Entdo, para mim, em relacdo a SD, foi sempre tudo muito tranquilo. Eu sempre gostei
muito, assim, de estudar, de entender sobre a estimulacdo precoce, tudo assim que
envolvia. (M10)

Entdo, como eu ja te falei, tive meu periodo de luto, mas ao mesmo tempo eu ja comecei

a correr atras de tudo que eu tinha que fazer com ela. Entdo, foi muito rapido. (M11)
Naquela madrugada mesmo eu ja sai para a internet e ja fui pedindo ajuda. (M14)

Eu comecei absorver a ideia. Comecei a ler sobre os assuntos, tudo eu entrava no

Google, pegava, lia sobre. (M15)

DSC: Eu deixava de aproveitar alguns momentos do nosso lazer, para estar procurando
sobre a SD, mas eu acredito que era mais uma caréncia minha, que eu precisava.
Quando tu sentes na pele, tu procuras saber, vai descobrindo sobre. E comecei a ler
sobre a SD, porém nunca vi nada negativo, eu tentar me capacitar, para poder auxiliar
ela e para prover a saude dela. Em relagdo a SD, para mim foi tudo sempre muito
tranquilo. Eu sempre gostei muito de estudar, entender sobre a estimulagdo precoce e
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tudo que envolvia. Como ja comentei, houve um periodo de luto, mas ao mesmo tempo
eu ja estava correndo atras de tudo. Eu tinha que fazer por ela. Entdo, foi tudo muito
rapido. Naquela madrugada mesmo, eu ja sai procurando na internet e pedindo ajuda.
Comecei a absorver a ideia e ler sobre os assuntos. Tudo que tinha no google pegava
para ler. (M1, M2, M3, M10, M11, M14, M15)

Ideia central 3: Sendo contra os termos tipico e atipico para identificar a crianca

especial, 0 que torna um peso ser mae de uma crianca atipica.
Expressdes chaves:

E os termos tipicos e atipicos, isso eu sou muito contra. Porgue qualquer que seja a

disfuncdo da crianca, ndo faz com que ela seja diferente da outra. (M1)

DSC: Eu sou muito contra os termos tipicos e atipicos, porque qualquer que seja a
disfungéo da crianga, ndo faz com ela seja diferente da outra. (M1)

Ideia central 4: Observou-se que algumas méaes trabalham e ndo conseguem viver em

funcdo apenas da SD.
Expressdes chave:

O que acontece? Eu sigo trabalhando. Entdo, eu ndo sou aquela mae que vive s0 isso.
(M17)

DSC: Eu ndo sou aquela m&e que vive sé em torno da SD, eu sigo trabalhando. (M17)

Ideia central 5: Verificou-se que a crianca com SD necessita de algumas terapias,
sendo entre elas citadas a fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicomotricidade, psicopedagogia e psicologia.

Expressoes chave:

Ela realiza a Fonoaudibloga, direto. Era uma vez por semana, agora esta duas. [...]. A
terapia ocupacional com alteragdo sensorial e a psicopedagoga, que era duas vezes por

semana, mas por questdes financeiras eu tive que parar e ficar em uma vez por semana
s0. (M1)
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Ela faz fora da APAE. Faz fora daqui ela faz fisioterapia. T4. Faz terapia ocupacional.

[...]. Faz fonoaudidloga e faz equoterapia. (M2)

Fez fonoaudiologo, terapia ocupacional, ai em seguida, agora até estou procurando uma
fonoaudiodloga para ela, porque ela fala muito e pouco, mas ele fala, e as vezes, eu
acredito que seja assim. [...]. Fez dois, trés anos de equoterapia aqui na cidade. Ele fez

natacdo, agora ele parou, faz um ano que ele parou com a natacao. (M3)

Hoje ela faz psicoterapia, ela faz fonoaudidloga, faz terapia ocupacional, ela fazia
também fisioterapia aquética na piscina, s6 que ai comecgou a esfriar, a gente tem um
tempo. (M4)

Hoje ela faz Fonoaudiologa, terapeuta ocupacional, psicomotricidade e psicopedagoga.

[...]. Ai ela esta fazendo psicéloga também. (M5)

Ela fez terapia ocupacional, fisioterapia, equoterapia, fonoaudidlogo, estimulacdo
precoce. Fisioterapia ela faz bastante. As pessoas ndo conhecem o trabalho da
fisioterapia. (M®6)

Ele faz terapia ocupacional, fonoaudiologo, fisioterapia e psicoterapia. (M7)

Entdo, a gente faz em casa. Praticamente, ela faz uma aula de reforgo e uma
psicopedagoga. (M8)

Agora esta s6 com a fonoaudiéloga no momento. (M9)

Hoje ela faz aquele protocolo do treini que é um protocolo de como é que fala assim
intensivo. O treini envolve varias terapias conforme as necessidades dela. [...]. Entéo,

hoje ela faz fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, musicoterapia,

psicopedagogia e psicologia. (M10)

Ela sempre estudou no contraturno. Tinha alguém que trabalhava com ela, uma
psicopedagoga, que fazia as tarefas, que ajudava ela, ajudava ela a estudar. [...]. Ela
fazia fonoaudiologa, tanto que ela fala corretamente. [...]. Agradeco a todos dela,

Fonoaudiéloga, psicopedagoga, fisioterapeuta. (M11)
A fonoaudidloga trabalha integrado com a escola também. (M12)
Ela realizou psicopedagogia e fonoaudidloga. Para dar um suporte na escola. (M14)

Dentro da escola ela faz psicopedagoga. [...]. Ela faz duas vezes por semana
fonoaudiologa, duas vezes por semana terapia ocupacional, e uma vez por semana

psicologa. (M15)
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Ela comegou com a psicopedagoga, ai depois a gente teve as duas coisas,
psicopedagoga e fonoaudidloga, e hoje a gente nunca parou com a psicopedagoga.
(M16)

Ela faz fonoaudidlogo duas vezes por semana e uma vez por semana ela faz terapia
ocupacional. E agora eu estou vendo uma coisa que ela nunca fez, que eu acho que é

muito necessario, que é a psicopedagoga [...]. (M17)

DSC: Ela realiza com a fonoaudidloga entre duas vezes por semana. A terapia
ocupacional com alteragdes sensorial e a psicopedagoga por questdes financeiras eu
precisei passar para uma vez por semana. Ela faz fora da APAE fisioterapia,
fonoaudiologia e equoterapia. A fonoaudidloga ela faz porque fala muito pouco, e faz
um ano que parou com a natacdo. Ela também faz psicomotricidade e psicopedagoga,
com o frio paramos a fisioterapia aquatica. As pessoas ndo conhecem o trabalho da
fisioterapia. Entdo, a gente faz também uma aula reforco em casa com a psicopedagoga.
Hoje ela faz um protocolo chamado treini, onde envolve diversas terapias conforme a
necessidade dela no momento. (M1, M2, M3, M4, M5, M6, M7, M8, M9, M10, M11,
M12, M14, M15, M16, M17)

Ideia central 6: As familias referiram dificuldades com os custos das terapias, queixa

com a falta de terapias, interrupcdes das terapias devido a enfermidades.
Expressdes chave:

Vou colocar na escola Publica, o dinheiro que iria gastar com a escola Particular eu vou
pagar terapias para ela que ela precisa. [...]. Depois que veio a pandemia ele parou as
terapias. (M9)

Nos grupos que eu participo, 0 que mais tem é sobre terapia, queixa com o custo das
terapias, infelizmente, assim. Falta de dinheiro. As pessoas querendo mais terapia e néo
tendo condigdes. (M10)

Ou seja, eu tinha passado 4, 5 anos. Sem nenhuma estimulagdo. Sem nenhum
atendimento especifico.  Ou seja, um comprometimento que ndo foi. Um

comprometimento de formag&o cognitiva. (M14)

Depois da operacdo do coracao, ele fez bem pouquinho de terapia, sé depois dos quatro

meses em diante, cinco meses, que foi quando ele comegou a fazer mesmo. (M15)

DSC: Vou colocar em uma escola publica e o dinheiro que iria investir em uma escola

particular eu vou pagar as terapias que ela precisa, depois com a terapia ela parou todas
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as terapias. Nos grupos que eu participo o assunto mais abordado é sobre as terapias, as
méaes se queixam muito com os custos das terapias, infelizmente é assim. A falta de
dinheiro, as pessoas querendo mais terapias e nao tendo condi¢cfes. Ou seja, de 4 & 5
anos sem estimulagdo nenhuma, sem nenhum atendimento especifico, acabou
ocasionando um comprometimento que ndo foi de formacéo cognitiva, por falta de
estimulos. Depois da operacdo do coracdo, ela fez bem pouquinho de terapia, apds
passar cinco meses do procedimento foi que ela comecou a fazer mesmo. (M9, M10,
M14, M15)

3 Representacdes sociais acerca do entendimento da familia sobre a incluséo

escolar de criangca com SD.

Inclusdo é uma utopia, pela contradicdo entre o direito e a realidade da incluséo.
Verificou-se que as familias entendem a inclusdo como um direito por lei. Observou-se
a dificuldade no atendimento das necessidades individuais, em um olhar voltado para o
desenvolvimento individual da crianca com SD. O olhar globalizado ainda é muito
capacitista, as familias identificam uma romantizacdo preconceituosa sobre o
capacitismo. A familia apresenta uma expectativa com a inclusdo na escolarizacao.
Observou-se a dificuldade da crianga com SD se sentir incluida. A familia busca pela
escola inclusiva e encontra dificuldades das escolas para promoverem a incluséo.
Verificou-se que algumas familias tiveram o acesso negado & escola, devido ao
despreparo. Observou-se que algumas familias encontram facilidades nas escolas para

promoverem a inclusao escolar das criangas com SD.

Ideia central 1: As familias referiram que a inclusdo é uma utopia, pela contradicao

entre o direito e a realidade que vivenciam.
Expressdes chave:

Inclusdo € uma utopia no primeiro momento. Eu até parei de ler um pouco sobre a lei.
[...]. Ela € muito utdpica. Ela te traz coisas de tantos direitos que tua filha tem. E
guando tu vais de fato iniciar na fase escolar. Seja o termo que queiram usar. Nao tem.
[...]. S6 que eu preciso desenvolver minha filha num lugar que eu me sinta inclusa com
ela. (M1)

O que eu desejo, de verdade, é que a inclusao, de fato, ela exista na escola. (M4)
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Olha, a teoria, a gente sabe tudo como é que teria que ser. O problema € as pessoas
voltarem na pratica, e ver que a inclusdo ndo € um bicho de sete cabecas, ndo é.[...].
Porque, para mim, inclusdo ndo é matricular a crianga. [...]. Nunca deram o tratamento

que ela precisava e isso nao é incluséo. (M5)

Eu acho que o erro esta na lei. Porque quem fez a lei, s6 fez a lei. Mas ela ndo disse
qguem ia ser 0 monitor por exemplo. [...]. A lei é linda. Ela é enorme, assim, vou colocar
na minha bolsa. Porque eu dependendo do que é. Eu ja estou com ela ali. Ela é
maravilhosa, mas o erro esta 14 na lei. N&o porque ela foi feita, mas porque ela ndo

disse, da onde ela ia tirar o suporte para tudo. (M6)
Olha, a inclusdo é complicada. (M9)
Olha, incluséo escolar é uma coisa muito complicada. (M11)

O que eu entendo € o que ndo € feito, na verdade. Eu acho que em nenhum aspecto a
gente tem inclusdo. O que a gente vé é que eles estdo ali. [...]. Mas ndo ha uma
incluséo, de fato. (M12)

Eu ndo acredito nesse sistema. Que todas as escolas sdo inclusivas. (M14)

Inclusdo escolar para mim é, eles tém que ter uma capacidade, assim, para atender eles.

E eu noto que eles ndo tém, assim, ndo sei te explicar direito. (M15)

DSC: A inclusdo é uma utopia no primeiro momento. Eu até parei de ler um pouco
sobre a lei, pois ela te traz tantos direitos que a tua filha tem e quando tu de fato inicias
a fase escolar, seja l1a o termo que queiram dar para a inclusdo, ndo tem. S6 que eu
preciso desenvolver minha filha em um lugar que ela se sinta inclusa. O que eu desejo
de fato é que a inclusdo exista na escola. Na teoria a gente sabe tudo como deveria ser.
O problema é que na pratica € um bicho de sete cabecas, porque para mim a incluséo
ndo é apenas matricular a crianca. Nunca deram o tratamento que ela precisava ter e isso
ndo € inclusdo. Eu acho que o erro esta na lei, porque quem fez a lei, s6 fez a lei e ndo
disse quem seria, por exemplo, o monitor. A lei é linda, enorme, assim, vou colocar ela
dentro da bolsa, porque dependendo do que acontecer eu estou com ela ali. O erro esta
na lei, pois ndo diz de onde iria ser tirado todo o suporte para tudo. Olha, a incluséo é
complicada. O que eu entendo é que em nenhum aspecto a gente tem incluséo, o que eu

vejo que nossos filhos estdo ali, mas ndo ha inclusdo de fato. A inclusdo escolar para
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mim ¢ eles terem a capacidade de atender eles e eu noto que eles ndo tém. (M1, M4,
M5, M6, M9, M11, M12, M14, M15)

Ideia central 2: Verificou-se que as familias entendem a inclusdo como um direito por

lei.
Expressdes chave:

Mesmo sabendo que a minha filha teria direito. E era tudo tdo novo. E era tudo tdo
assustador. [...]. Eu ndo podia como mae querer exigir os direitos dela e bater de frente.
Sabendo que eu néo ia ter. (M1)

Eu a matriculei varias vezes através de uma lei que eu sei que pode, que eles tém o

direito. E fui atras, sempre batalhando. (M3)
Porque a gente sabe que tem um monte de lei. (M4)

Peguei a Lei Brasileira de Inclusdo, fiz um requerimento. Colocando tudo o que a lei

dava direito para ela, solicitando para a escola uma vaga para o ano seguinte. (M5)
E foi uma luta enorme para ter o direito dela assegurado, de estudar. (M8)

Sobre a incluséo. Entdo, assim, papel aceita tudo. Tu vés muitas leis, tu vés muitas
coisas. O pessoal falando muito que tem muitas leis, que tem muita coisa. Onde esta

ativamente sendo feito isso? (M9)
Mas ndo é bem assim. A realidade ndo acompanha o direito deles. (M13)

DSC: Mesmo sabendo que minha filha teria direito por lei, era tudo tdo novo e tdo
assustador, que eu ndo podia como mée querer exigir os direitos dela e bater de frente,
pois sabia que ndo iria ter. Eu a matriculei varias vezes por meio de uma lei, que eu sei
que pode, que eles tém direito. Eu fui atrds sempre batalhando. Porque a gente sabe que
tem um monte de lei. Peguei a lei Brasileira de inclusdo e fiz um requerimento.
Colocando tudo o que a lei dava direito para ela e solicitei para a escola uma vaga no
ano seguinte. E foi uma luta enorme para ter o direito de estudar assegurado por lei. E
sobre a inclusdo, no papel todos sdo aceitos, tu vés muitas leis, porém onde esta
ativamente sendo feito isso? Pois ndo é bem assim. A realidade ndo acompanha o direito
deles. (M1, M3, M4, M5, M8, M9, M13)
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Idea central 3: Observou-se a dificuldade no atendimento das necessidades individuais,

em um olhar voltado para o desenvolvimento individual da crianca com SD.
Expressdes chave:

A gente ndo pode fazer o aprendizado por SD, pois cada crian¢a é uma crianca. [...].
Cada crianca tem a sua dificuldade, tem a sua facilidade. Dentro da SD tem algumas
questdes de saude que as vezes comprometem o desenvolvimento. [...]. Entdo eu acho
que a SD qualquer outra condi¢do que a crianca tenha, seja ela especial ou ndo. As

criancas tém que ser tratadas de forma individual. (M1)

Porgue a escola tem um sistema que é uma raiz que aquilo ndo muda. S6 que quando
entra a pessoa com deficiéncia, ela ndo se enquadra nesse sistema. [...]. Tem coisas que
a minha filha faz coisas, por ela ter SD, mas tem criancas que nao fazem. Entdo, a gente
ndo pode se basear em cima disso. [...]. Ai daqui a pouco a escola pode dar ndo uma
nota, mas pode dar um parecer sobre argumentos individuais do aluno. (M4)

Aquela pessoa, profissional que esta ali aberta, olhando para aquela crianca e vendo 0s

potenciais daquela crianca. (M5)

Cada um é diferente. Cada um tem uma resposta. Cada um tem... E ndo cabe a
nenhum de nds. Nem os pais, nem a escola limitar. Eu tenho que oportunizar. [...]. Eu
preciso oportunizar. Porque as vezes o resultado ndo vem naquele ano. As vezes é dai
de trés, quatro anos. [..]. Entdo, acho que é a minha grande dificuldade, é que,
principalmente, é que olhem como ser uma, na sua individualidade, mas que olhem,
acho que essa € a principal dificuldade. E que as pessoas ndo, ndo, nio enxergam eles.
(M6)

E um individuo. Acima de sindrome, acima de transtorno, & um ser humano. Que eu
preciso olhar com amor. Independente da condicéo. [...]. E tu capacitar uma massa de
pessoas dentro de um quadrinho que ndo existe. (M7)

N&o importa que ela fique, se ela tiver que repetir quantos anos forem preciso. Eu quero
que ela vé indo conforme o entendimento dela e as condi¢des dela. [...]. Eu ndo quero
um tratamento diferenciado para a minha filha. Se ela precisar me chamar, que me
chame [...]. Mas as pessoas ndo acreditam no potencial. Mas as vezes nds, os pais,

também. As vezes a gente também deixa a desejar. (M9)
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Sempre aquilo que eu te digo. Tudo planejado, diferenciado para ela, as cobrancas das
coisas diferenciadas, ndo eram iguais aos demais. Ndo eram mesmo, mas eram tudo

coisas que ela iria utilizar mais tarde, entendesse? Mas era tudo adaptado. (M11)

Ela ndo tem que fazer tudo igual aos outros. Ela tem que fazer aquilo que é direcionado
para ela. Ela tem que ter os objetivos dela, que certamente sdo diferentes dos outros.
[...]. Entdo ela, certamente, ela vai frequentar a escola, ela tem total capacidade, ela

aprende muito. [...]. Eu acho que tem que ter um olhar muito individualizado. (M12)

DSC: A gente ndo pode fazer o aprendizado por SD, pois cada crianca é Unica. Cada
crianga tem as suas dificuldades e tem suas facilidades. Dentro da SD tem questdes de
salde que comprometem o desenvolvimento, muitas vezes. Entdo, eu acho que a SD ou
outra condicdo que a crianca tenha, seja ela especial ou ndo as criangas precisam ser
tratadas de forma individual. Porque a escola tem um sistema que € raiz e ndo muda, s
que quando ingressa uma pessoa com deficiéncia ela ndo se enquadra nesse sistema.
Tem coisas que minha filha por ter SD ela faz e que certamente criancas que nao tem a
SD néo fazem. Entdo, a gente ndo pode se basear por isso, pois ao invés de a escola dar
uma nota ela pode dar um parecer sobre os argumentos individuais do aluno. Aquele
profissional que se disponibiliza a atender ele precisa estar vendo os potenciais daquela
crianca. Cada um ¢é diferente, cada um tem uma resposta e ndo cabe a gente pais e a
escola limitar. Eu tenho que oportunizar, pois muitas vezes o resultado esperado nédo
vem naquele ano. Eu acho que a minha maior dificuldade é que olhem para ela como
um ser com suas individualidades, mas que olhem, acho que essa é a principal
dificuldade. E que as pessoas ndo os enxergam. Acima da SD, vale salientar que é um
individuo, um ser humano. Que eu preciso olhar com amor, independente da condicéo.
N&o me importo em ela repetir quantos anos for preciso. Eu quero que ela va indo
conforme o seu entendimento e as condi¢cdes dela. Eu ndo quero um tratamento
diferenciado para minha filha. Muitas vezes, as pessoas nao acreditam no potencial, mas
as vezes nos como pais, também deixamos a desejar. Eu sempre digo que tudo tem que
ser planejado. E preciso que sejam tudo coisas que ela vai utilizar mais tarde, no caso
adaptado. Ela ndo tem que fazer tudo igual aos outros. Ela tem que fazer aquilo que €
direcionado para ela. Ela tem que ter os objetivos dela, que certamente séo diferentes
dos demais. Eu acho que tem que ter um olhar muito individualizado. (M1, M4, M5,
M6, M7, M9, M11, M12)
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Ideia central 4: O olhar globalizado ainda é muito capacitista e as familias identificam

uma romantizacao preconceituosa sobre o capacitismo.
Expressdes chaves:

Sé que fica sistemético. E ai, quando entra uma crianga com deficiéncia, como que ela
vai passar por isso? [...]. Tipo, hoje a atividade vai ser cortar com papel. Com a tesoura.
Ela ndo vai fazer. Porque ela ndo tem essa habilidade. Porque mesmo que ela nédo corte

com a tesoura, ela pode cortar com a méo. (M4)

As pessoas precisam acreditar no potencial dessas criangas, olharem para capacidade, e
ndo pra limitagdes comerciais. (M5)

Mas o olhar geral ainda é muito capacitista e muito para aquilo que me da menos
trabalho. Esta todo mundo muito ocupado. Isso que todo mundo hoje faz. [...]. Eu acho
que isso é uma das grandes dificuldades. E a questio da romantizacdo do capacitismo,
do preconceito. (M6)

Eu acho que o capacitismo estd muito atrelado ao preconceito. [...]. O capacitismo vem
de uma questdo cultural. [...]. O capacitismo, para mim, nada mais € do que tu

determinares que todos os individuos com SD s&o daquele jeito. (M7)

Investir no potencial. E, investir sim, parece que eu nio acreditava que ele poderia fazer
algo. (M9)

Eu aconselho os pais é sempre colocarem a realidade para a crianca. Nunca ir esconder.
Sempre dizer, tu tens SD, sim, mas isso ndo te torna menos capaz do que os demais. Eu

acho que isso ai é a arrancada principal. (M11)

DSC: Ainda fica muito sistematizado, pois quando entra uma crianca com deficiéncia
como ela vai passar por isso? Por exemplo: hoje a atividade sera de cortar o papel com
uma tesoura, ela ndo vai fazer, pois ndo possui habilidades. Entdo porque ela ndo pode
ao invés de cortar com a tesoura, ela pode cortar com a mao. As pessoas precisam
acreditar no potencial dessas criangas, olhando para as capacidades e ndo para as
limitagdes. Porém o olhar geral ainda é capacitista e muito para aquilo que d& menos
trabalho, pois esta todo mundo ocupado. Eu acho que uma das grandes dificuldades é a
romantizacdo do capacitismo e do preconceito. Acredito que o0 capacitismo esta atrelado
ao preconceito, vem de uma questdo cultural. O capacistimo nada mais é do que
determinar que os individuos com SD sdo daquele jeito e ponto. Investir no potencial é

investir sim, dizer que eu ndo acreditava que ela era capaz de fazer algo, é capacitismo.
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E muito importante os pais sempre colocarem a realidade para a crianca, nunca
esconder. Sempre dizer tu tens SD, porém isso ndo te torna menos capaz do que 0s
demais. Acho que isso é um inicio principal. (M4, M5, M6, M7, M9, M11)

Ideia central 5: Verificou-se que a familia gera uma expectativa com a inclusdo na

escolarizacao.
Expressdes chave:

Entdo a minha filha é mais um ndmero. A tua filha é enquadrada dentro do
desenvolvimento.  Para criangas inclusas de forma generalizada. [..]. Sem a
particularidade dela. Sem ser visto a forma de desenvolvimento dela. A forma de

dificuldades que ela tem. (M1)

A gente ndo quer um génio 14, mas a gente quer que interaja. [...]. Eu tenho que comecar
I& de pequenininho. Claro que depende de crianca pra crianga, mas eu acho que eles tém

muito potencial e precisam estar escolarizados. (M2)

Acho que a crianca tem que se sentir pertencente daquele lugar, do jeito que ela sabe
fazer, da maneira que ela sabe fazer [...]. Porque tem varias... Tem segregacdo, tem
exclusdo, tem inclusdo e tem integracdo. Que eu acho que vai além de inclusdo. (M4)

A inclusdo ndo depende apenas das pessoas que estdo ali, que estdo trabalhando. Tu
podes ter todos os recursos tecnoldgicos, estruturais. [...]. Claro que se tu ndo tiveres
bons profissionais que olhem pra aquela crianca e acreditem nela, ndo vai rolar, ndo vai

acontecer. Isso é o principal, € o recurso humano para inclusdo. (M5)

Porque cada um tem um objetivo sobre a inclusdo, cada familia tem. Alguns querem sé
socializar, outros ndo. [..]. A inclusdo é oferecer isso. Mudar essa dinamica.
Independéncia, autonomia. Mostrar para eles o quanto eles sdo capazes porque eles sao.
Eu vejo assim[...] No primeiro momento, quando tu deixa um filho numa escola, e ai
seja de educacéo infantil ou maior, tu tens uma expectativa. [...]. Primeiro, tu tens uma
expectativa de que ele vai ser bem tratado, que ele vai ser acolhido, porque tu escolhes

essa escola. (M6)

Eu entendo que inclusdo é pertencimento. E todos os individuos estarem juntos.

Inclusos, ndo apartados. (M7)

Entdo, independentemente do nivel de conhecimento, da dificuldade que eles tenham, é
muito importante aquela interagdo dentro da sala de aula. [...]. Entdo, o que a gente
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entende é isso. Permitir que eles possam estar em um ambiente escolar de forma
igualitaria. [...] O que eu entendo por inclusdo € eles pertencerem aquele ambiente por

igual. Igual a qualquer outro aluno. (M8)

Depois eu vendo as outras mées eu entendi que ndo, que a escola ela tem, realmente, o
papel primordial da escola é ensino, ndo é s6 a socializacdo. [...]. Realmente, 0 que eu
busco quando eu estava procurando uma escola para ele, e que ele ndo fosse o Unico que
ndo fosse a Unica crianca com deficiéncia da escola, era uma das coisas principais,

assim pra ele se reconhecer também, sabe, para ele ver outras pessoas como ele. (M10)

DSC: Entdo minha filha é mais um nimero. A tua filha é enquadrada dentro do
desenvolvimento para criancas inclusas de forma generalizada, sem levar em conta a
particularidade dela para o desenvolvimento, assim como para suas dificuldades. A
gente nunca quis um génio, mas queria que ela interagisse. Eu entendo que a crianca
desde de pequena, claro que depende de crianca para crianca, porém todas tém muito
potencial e precisam ser escolarizadas. Acho que a crianca precisa se sentir pertencente
aquele lugar, do jeito que ela sabe fazer, da maneira dela. Porque, muitas vezes,
acontece a segregacao, a exclusao, a inclusao e a integragcdo. Onde tudo isso vai além da
inclusdo. A inclusdo ndo depende apenas das pessoas que estdo ali trabalhando. Tu
podes ter recursos tecnoldgicos e estruturais. Claro que se nao tiver bons profissionais
que olhem para aquela crianca e acreditarem nela, ndo havera inclusdo. O principal
recurso para que inclusdo ocorra de fato é o ser humano. Porque cada um tem um
objetivo frente a inclusdo, cada familia tem. Alguns querem s socializar outro ndo. A
incluséo € oferecer isso, mudar essa dindmica, independéncia e autonomia. Mostrar para
eles o quanto eles sdo capazes, porgue eles sdo. No primeiro momento quando tu deixas
teu filho na escola tu espera que no minimo ele seja bem tratado e acolhido. Eu entendo
que a inclusdo é pertencimento, € todos os individuos estarem juntos, inclusos e nao
separados. Entdo, indiferente do nivel de conhecimento, da dificuldade que eles tenham
€ muito importante que a integracdo dentro de sala de aula ocorra. Permitir que eles
tenham um ambiente igualitario. Ao observar outas mées é possivel identificar que o
papel primordial da escola € o ensino e ndo s a socializagdo. Quando procurei escola
para ele, procurei escolas em que ela ndo fosse a Unica crianga com deficiéncia. (M1,
M2, M4, M5, M6, M7, M8, M10)

Ideia central 6: Observou-se a dificuldade da crian¢a com SD se sentir incluida.
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Expressoes chave:

Entdo, a dificuldade da inclusdo causa uma expectativa emocional. Nao sei se €
expectativa, mas causa algo emocional que € muito forte, que s6 quem passa sabe. [...].
Entéo, tu aprendes a conhecer a tua filha pelos sinais. Ent&o, eu tinha aquela confianga.
Ela volta feliz. S6 que eu s6 entendi a felicidade, quando eu ia buscar, a minha filha
ficava muito feliz. [...]. Entdo, como ela ndo conseguia verbalizar, quando ela me
enxergava. Vocé esta sentindo saudade, mas esta gostando de estar 1a, mas na verdade
ela estava sorrindo porque estava na hora de sair de 4. [...]. Acho que falta interesse. E
se eu consigo olhar para o tipico e ir com ele até o final do ano, por que que o atipico,

eu ndo busco recursos para ele ir até o final do ano. (M6)

Né&o force pessoas a estarem no lugar onde elas ndo sdo bem-vindas. Hoje em dia, eu

ndo aconselho isso a ninguém. (M7)

Para ser sincera, ndo é facil. E eu acho que antes de pensar na escolarizacao, a familia
tem que ver o que ela quer para o seu filho. A familia tem que acreditar na crianca em
primeiro lugar. [...]. Vocé tem que ser capaz de olhar no espelho e dizer a minha filha
pode, a minha filha consegue e ela vai em frente. E uma coisa que vocé tem que fazer é

colocar isso na cabega do seu filho. Desde o inicio. (M11)

DSC: A dificuldade pela inclusdo causa uma expectativa emocional, ndo sei bem se é
expectativa, mas causa algo muito forte que s6 quem passa sabe. Entdo, tua aprende a
conhecer teu filho pelos sinais. Eu tinha aquela confianga, pois ela volta sempre feliz.
Sé que eu entendi que a felicidade quando eu ia busca-la era porque ela ndo conseguia
verbalizar e quando ela me enxergava, estava sentindo saudade e sorria porque ja era
hora de ir embora. Acho que falta interesse e se eu consigo olhar para o tipico e ir com
ele ate o final do ano, porque que com o atipico eu ndo busco por recursos para que ele
possa ir até o final do ano também. N&o force pessoas a estarem no lugar onde elas ndo
sdo bem-vindas. Hoje em dia eu ndo aconselho isso a ninguém. Para ser bem sincera,
ndo e facil. Eu acho que antes de pensar na escolarizacdo, a familia tem que decidir o
que ela quer para seu filho, pois a familia tem que acreditar na crianga. Vocé tem que
ser capaz de olhar no espelho e dizer a minha filha pode, a minha filha consegue ir em
frente, desde o inicio. (M6, M7, M11)

Ideia central 7: A familia busca pela escola inclusiva e encontra dificuldades das

escolas para promoverem a incluséo.
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Expressoes chave:

As escolas elas fazem o maximo pra atender. Mas a gente nota que elas também nao
tém muito recurso. [...]. Onde ndo ha suporte para as escolas poderem se desenvolver.
Entdo eu tento ter essa sensibilidade também. [...]. Eu comecei a busca de escolas
particulares. E outra coisa também, nada contra. Mas o municipio sempre faz feriado.

Se ndo tem monitor, libera a crianca. (M1)

N&o vi inclusdo nenhuma. N&o tive percepcdo nenhuma de inclusdo. Mas é, tem uma
certa limitacdo. N&o tem aquela perspectiva que tem aquela inclusdo em sua totalidade.
(M3).

SO que a escola precisa se adaptar, € um curriculo adaptado. E até onde a escola precisa
estar preparada para isso. Até onde ela esta disposta para isso? Porque é um trabalho
extra. (M4)

Eu infelizmente, eu cometi o erro na ultima escola que ela estava, de pleitear na justica a

vaga. Foi concedida, mas foi uma das piores experiéncias que a gente ja viveu. (M7)

Aguela funcdo toda é complicada. A reacdo deles, eu digo, ndo, porque para eles é so
mais um. [...]. Eu quero que ele aprenda. Eu n&o vou tirar a minha filha sete horas da
manhd, inverno, com frio, para trazer ela para escola para ela fazer sé colagem, numa

folhinha, gente, ndo tem como. (M9)

DSC: As escolas fazem o maximo para atender, mas a gente nota também que elas nao
possuem muito recurso. Onde ndo ha suporte para as escolas poderem se
desenvolverem. Entdo, eu tento ter sensibilidade também. Comecei a busca em escolas
particulares e outra coisa, nada contra, mas o municipio sempre faz feriados e se nédo
tem monitor, acaba liberando a crianca. Além disso, ndo vi inclusdo nenhuma, néo tive
preparacdo nenhuma, pois ha algumas limitacbes e ndo tem aquela perspectiva que a
inclusdo ocorre em sua totalidade. A escola precisa se adaptar e ter um curriculo
adaptado. Até onde eu sei a escola precisa estar preparada para isso, me pergunto até
onde ela esta disposta para isso? Porque a inclusdo acaba gerando um trabalho extra. Eu
infelizmente cometi um erro na ultima escola que minha filha estava, fui pleitear na
justica uma vaga para ela e foi concedida, mas foi uma das piores experiencias que a
gente ja viveu. Aquela funcdo toda é complicada. A reacdo deles, eu digo, ndo porque
para eles é s6 mais um e ja eu quero que ela aprenda. Eu ndo vou tirar minha filha sete
horas da manha, inverno, com frio, para trazer ela para escola para ela fazer s6 colagem
em uma folhinha, ai ndo tem como. (M1, M3, M4, M7, M9)
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Ideia central 8: Verificou-se que algumas familias tiveram o acesso negado a escola,

devido ao despreparo.
Expressoes chave:

Entrei e perguntei se tinha vaga e se eles aceitavam uma menina com SD, que era a
minha filha. [...]. Depois da escolinha, eu comecei a procurar escola regular. Foi de 5
para 6 anos para botar ela no prézinho. Bati a cabeca em varias escolas. [...]. Mas eu
ligava, tem vaga? Tem, claro, pode vir aqui fazer matricula. Eu ia Ia e j& levava ela.
Chegava 14, desculpa, ndo tem vaga, a gente se enganou. Tudo bem. Ai numa outra,

ndo, mas ela é doentinha, a gente ndo esta preparado para isso. (M11)

De tentar depreciar a escola. Para que a gente desistisse. De matricular ela 1a. Isso é
muito ruim. Agora. Ja erasinal. Do inicio da propagacgdo desse processo. [...]. Que tu
praticamente obrigas a escola a aceitar. Porque se eles te disserem que preferem néo

aceitar a tua filha, ela vai sofrer uma verdadeira perseguicao ao nivel social. (M14)

Ai, quando eu falei, ah, minha filha tem SD. E ai, ela me disse, ah, pois entdo, ai
mesmo que tu tenhas que vir conversar com a coordenadora para ver se vai ter a vaga

por causa da questdo dos monitores. (M17)

DSC: Entrei na escola e perguntei se tinha vaga e se eles aceitavam minha filha com
SD. Logo ap0s a escolinha comecei a procurar uma escola regular, com cinco para seis
anos para com ela em no prézinho. Bati a cabeca em diversas escolas. Mas eu ligava e
perguntava se tinha vaga, eles diziam, tem claro, pode vir aqui fazer a matricula, eu ia e
ja levava ela, quando chegava la era sempre a mesma conversa. Que ndo tem mais a
vaga, a gente se enganou, tudo bem, ai eu ia em outra escola, tive que ouvir algumas
vezes que ela era doentinha e que eles ndo estariam preparados. Eles queriam que eu
depreciasse a escola, com a intensdo que a gente desistisse de matricular ela 14 e isso é
muito ruim. Isso ja era um sinal de da propagacgdo desse processo, onde tu praticamente
obrigas a escola a aceitar, porque se te disserem que preferem néo aceitar a tua filha, ela
vai sofrer uma verdadeira perseguicdo ao nivel social. Quando eu falei que minha filha
tem SD foi-me dito que eu deveria conversar com coordenadora para ver se vai ter vaga

por causa das questdes dos monitores. (M11, M14, M17)
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Ideia central 9: Observou-se que algumas familias encontram facilidades nas escolas

para promoverem a inclusdo escolar das criancas com SD.
Expressdes chave:
Durante a busca a unica facilidade era de ser perto de casa também. (M3)

Eu nunca tive dificuldade de matricular ela em escola nenhuma. Matricula nunca foi
recusada. Até porque eu sempre cheguei nas escolas e eu sempre mostrei que eu era
esclarecida. (M5)

Eu nunca tive dificuldade. Chegou na idade escolar eu procurei uma escola para ela e
consegui. [...] Eu ja estava chateada até com o fato que tinha acontecido, que na verdade
eu fui praticamente convidada a me retirar da escola. [...]. Tu imaginas uma crianca
numa sétima série e ndo esta alfabetizada. O que ela aprende 14? Nada! [...]. Eu acho

que falta muita coisa. (M9)

DSC: Durante a busca a Unica facilidade era de ser perto de casa. Eu nunca tive
dificuldade de matricular ela em uma escola, pois nunca foi recusada. Até porque eu
sempre cheguei na escola e mostrei que eu esclarecida. Quando chegou na idade escolar
eu procurei uma escola para ela e consegui. Eu ja estava chateada, pois havia acontecido
anteriormente de eu ter sido convidada a me retirar da escola. Tu imaginas uma crianga
numa sétima série e ndo estar alfabetizada, acredito que ainda falta muita coisa. (M3,
M5, M9)

4 Representacdes sociais acerca das vivéncias da familia com a inclusdo da crianca
com SD na escola regular e na escola especial (estratégias, facilidades e
dificuldades).

4.1 Representacdo social da familia acerca da insercdo da crian¢ca com SD na

escola regular

A familia busca que a lei da inclusdo seja cumprida e a crianca seja aceita na
escola. Algumas familias vivenciam o despreparo e a ndo aceitacdo. Verificou-se a
busca de uma parceria da familia com a escola em prol da crianca. A familia busca a
socializagéo e o desenvolvimento da crianga na Escola e espera que a crianga cumpra
um Plano pedagdgico diferenciado proposto pela escola. A familia busca pela qualidade
de ensino que garanta a evolugdo da crianca. Observou-se que a familia tem

preocupacéo que a crianga com SD venha sofrer bullying ou discriminagdo na escola.
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Ideia central 1: A familia busca que a lei da inclusdo seja cumprida e a crianga seja

aceita na escola.
Expressdes chave:
Nenhuma escola tem para me dar o que a lei exige. (M1)

Ela tinha 30 dias e eu estava mandando mensagem para as escolas para ver se ela seria
aceita. (M7)

Foi assim, uma insercdo espetacular. Um recebimento maravilhoso, que eu a largava ali
assim com maior tranquilidade. Sem problema nenhum. Foi maravilhoso. O que eu
quero te dizer é o seguinte, depende de como tu és recebido. Depende do olhar que a

pessoa lanca para a tua filha. Ai tu vais confiar ou ndo. (M11)

DSC: Nenhuma escola tem para me dar o que a lei exige. Ela tinha 30 dias e eu estava
mandando mensagens para as escolas, para ver se ela seria aceita. Foi uma insercao
espetacular, o recebimento foi maravilhoso, pois eu a deixava na maior tranquilidade,
sem problema algum. O que eu quero dizer é o seguinte, depende de como tu €
recebido, depende do olhar que a pessoa lanca sobre a tua filha, ai tu vais confiar ou ndo
na escola. (M1, M7, M11)

Ideia central 2: Algumas familias vivenciam o despreparo e a ndo aceitacao.
Expressdes chave:

Eu acho que est ali. A gente tem que colocar eles 14, eles tém que estar 1a. E um
processo, mas eu acho que a escola regular ndo esta preparada para receber nossos
filhos. [...]. Eles ndo olham a crianga. No primeiro lugar eles olham e enxergam a
sindrome. (M12)

Na primeira série, a diretora da escola, me chamou e mandou eu retirar ela da escola,
porque a ela estava atrapalhando. Entdo, ai comecgou realmente a minha luta. [...]. Eu
percebo muito que uns vao passando porque sdo auxiliados e porque tém que passar.

Eles néo podem ficar retidos. (M13)
Mas nessa parte de inclusdo, falta bastante. (M15)

DSC: A gente precisa colocar eles, eles tém que estarem Ia, pois € um processo, mas eu
acho que a escola regular ndo estéd preparada, ndo para receber nossos filhos. Eles ndo
olham a crianga no primeiro lugar, eles olham e enxergam a SD. Na primeira séria a
diretora da escola me chamou e mandou eu retirar ela da escola, porque ele estava

atrapalhando. Entdo, ai comegou realmente minha luta. Eu percebo muito que alguns
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vao passando porque sdo auxiliados e porque tém que passar, pois eles ndo podem ficar
retidos. Nessa parte a incluséo, falta bastante. (M12, M13, M15)

Ideia central 3: Verificou-se a busca de uma parceria da familia com a escola em prol

da crianca.
Expressdes chave:

O que eu quero € uma parceria da escola comigo para o bem do desenvolvimento da
minha filha. (M1)

Mas eu fui correr atras para entender o que eu podia fazer para que ela tivesse qualidade
de ensino. (M7)

Eu ndo quero brigar com a escola sabe, € uma coisa que eu vou compreender se eles ndo
perceberem o potencial dela, mas eu quero que eles estejam prontos para a gente
trabalhar junto. (M10)

DSC: O que eu quero é uma parceria da escola comigo, para o0 bom desenvolvimento da
minha filha. Mas eu fui correr atras para entender o que eu poderia fazer para que ela
tivesse qualidade de ensino. Eu ndo quero brigar com a escola, pois é uma coisa que eu
quero compreender se eles ndo perceberem o potencial dela. Mas eu quero que eles

estejam prontos para a gente trabalhar juntos. (M1, M7, M10)

Idea central 4: A familia busca a socializacdo e o desenvolvimento da crianca na
Escola e espera que a crianca cumpra o Plano pedagdgico diferenciado proposto pela

escola.
Expressdes chave:

Porque ela socializa bem. A questdo dela estar na escola para se desenvolver e fazer as

propostas da escola, das matérias. Enfim, dos trabalhos, ela tem que fazer. (M4)

Porque € dificil para os pais deixarem o filho na escola a primeira vez e para os pais de
uma crianca com deficiéncia, é mais dificil ainda eu acho. [...]. A gente estava muito no
papel de comunidade, de aceitagdo, de adaptacdo. Ainda ndo deu tempo de a gente

entrar na parte pedagdgica. (M10)

Mas, na verdade, a maioria das escolas ndo tem um plano direcionado para eles. Nem

condiciona de oferecer um profissional, as vezes, qualificado para estar acompanhando.



68

[...]. A propria escola ndo sabe como lidar. Como ter um plano adequado para aquele
aluno, em todos os aspectos. [...]. Agora, tu imaginas, nos estamos na metade do ano.
Agora a professora vai me apresentar na volta das féerias um plano individualizado para

ela, que nos estamos pedindo desde o inicio do ano. Ent&o, para tu ter uma ideia. (M12)

DSC: Ela socializa bem, a questdo de ela estar na escola é para se desenvolver e fazer as
propostas da escola, das mateérias, dos trabalhos. Porque € dificil para os pais deixarem o
filho na escola a primeira vez, para os pais de uma crianca com deficiéncia € muito mais
dificil ainda. A gente estava muito no papel de comunidade, de aceitacdo, de adaptacao.
Ainda ndo deu tempo de a gente entrar na parte pedagdgica. Mas na verdade, a maioria
das escolas ndo tem um plano direcionado para eles. Nem condiciona de oferecer um
profissional, as vezes, qualificado para estar acompanhando. A propria escola ndo sabe
lidar. Como ter um plano adequado para aquele aluno, em todos os aspectos. Agora, tu
imaginas, nds estamos na metade do ano, apenas agora a professora vai me apresentar
na volta das férias um plano individualizado para ela. NOs estamos pedindo desde o
inicio do ano, para ti ter uma ideia. (M4, M10, M12)

Ideia central 5: A familia busca pela qualidade de ensino que garanta a evolucéo da

crianca.
Expressdes chave:

Se ela tiver em uma escola e ela ndo estiver evoluindo em uma escola regular vamos
dizer assim, e ela ndo estiver evoluindo nas questdes que a escola, que é o propdsito

da escola ela vai ter que ir para um lugar onde ela realmente vai evoluir.(M10)

Eu ndo digo que ela deveria passar e que fosse alfabetizada, mas tinha que ter uma

progressdo. Tinha que ter uma progressdao. (M16)

DSC: Se ela estiver em uma escola e ndo estiver evoluindo em uma escola regular,
vamos dizer que ela ndo esta evoluindo nas questbes de acordo com o propoésito da
escola, assim, ela vai ter que ir para um lugar onde ela realmente vai evoluir. Eu ndo
digo que ela deveria passar, e que fosse alfabetizada, mas tinha que haver uma
progressao. (M10, M16)

Ideia central 6: Observou-se que a familia tem preocupacdo que a crianga com SD

venha sofrer bullying ou discriminagdo na escola.
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Expressoes chave:

Eu ndo posso me queixar com a funcdo do acolhimento. Até hoje, eu ndo posso dizer
assim, que ela foi tratada com diferenca, que ela sofreu algum bullying, alguma

discriminacdo, nesse sentido nada. (M9)

DSC: Eu ndo tenho queixas sobre a fungdo do acolhimento. Até hoje, eu ndo posso dizer
que ela foi tratada com diferenca, que ela sofreu algum bullying, alguma discriminacéo

nesse sentido. (M9)

4.2 Representacdo social dos pais acerca dos professores.

A familia vivencia o despreparo dos professores para garantir a inclusdo da
crianca com SD na escola. Verificou-se que as familias identificam a necessidade de
qualificacdo dos professores para garantir a inclusdo. Algumas familias vivenciaram o
interesse dos professores em aprender como incluir. Algumas familias vivenciam a
sobrecarga dos professores que teriam que buscar qualificacdo fora do seu horéario de

trabalho e as suas custas.

Ideia central 1: A familia vivencia o despreparo dos professores para garantir a

inclusdo da crianga com SD na escola.
Expressoes chave:

Ah, ndo temos monitor. Queria ver se fosse a senhora a professora. Vai ficar dificil,

porque o professor ndo esta dando conta. Em todo momento colocando empecilho. (M2)
E as pessoas ndo tém paciéncia. Ndo tém paciéncia para alfabetizar. N&o tém preparo.
(M3)

Porque eu disse para a professora: Eu ndo quero que a minha filha venha para escola sé
para socializar. Ela ndo esta aqui para isso, sO pra isso. [...]. Porque se tu tens um aluno

na tua mao, tu tem uma responsabilidade sobre ele. (M4)

O principal é as pessoas, os profissionais que atendem na escola, acharem que sabem

tudo, porque ja trabalharam com outra pessoa com deficiéncia. (M6)

Com 20 e poucos alunos, um aluno especial. Que atencdo que ele pode dar para aquele

aluno? [...]. Eles ndo d&o qualificagdo aos professores, ndo ddo? Eles ndo sabem como
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lidar. Muitas vezes nos, 0s pais, que a gente conhece desde que nascemos, a gente ndo

sabe como lidar também com eles. (M9)

Eles ndo diziam assim: _ N&o, a gente ndo esta preparada. Ah, ndo, a gente ndo sabe
como fazer. Nunca me disseram isso. Nessas escolas que ela frequentou, eu nunca ouvi

isso de nenhum profissional. (M11)

E profissional pedagogo, professor, ndo sabe como lidar com isso. Nao tem ideia. Até
pela quantidade, como eu te falei, de criancas que ele tem para atender. [...]. Mas ha

desconhecimento. Desconhecimento as vezes do professor. (M12)

DSC: Né&o temos um monitor, queria ver se fosse a senhora professora. Vai ficar dificil,
porque o professor ndo estd dando conta. Em todo o colocando um empecilho. As
pessoas nao tém paciéncia para alfabetizar e nem preparo. Porque eu disse para a
professora: _ Eu ndo quero que a minha filha venha para a escola apenas socializar, ela
ndo esta aqui apenas para isso. Porque se tu tens um aluno na tua méo, tu tens que ter
uma responsabilidade sobre ele. O principal é as pessoas, os profissionais que atendem
na escola acharem que sabem de tudo, porque ja trabalharam com outra pessoa com
deficiéncia. Com vinte e poucos alunos e um aluno especial, que atencdo o professor
pode dar para aquele aluno? Eles ndo déo qualificagdo para os professores, pois eles ndo
sabem como lidar. Muitas vezes, nds, os pais que a gente conhece desde que nasceram,
a gente ndo sabe como lidar com eles também. Nunca foi me dito assim: _ A gente ndo
esta preparada, a gente ndo sabe como fazer. Nunca me disseram isso. Nessas escolas
que ela frequentou, nunca ouvi isso de nenhum profissional. E profissional pedagogo,
professor ndo sabe como lidar com isso. N&o tem ideia, até pela quantidade de criangas
que eles tém para cuidar, como te falei. Mas ha desconhecimento, desconhecimento as
veze do professor. (M2, M3, M4, M6, M9, M11, M12)

Ideia central 2: As familias identificam a necessidade de qualificacdo dos professores

para garantir a inclus&o.
Expressoes chave:

As escolas precisam dar uma oportunidade para que os professores busquem por mais
conhecimento sobre incluséo. [...] Os professores ndo tém aquele preparo para chegar e
dizer: _ Olha, eu ndo sei tal coisa. Eu preciso estudar mais sobre o que é uma inclusdo
para poder passar com o teu filho. [...]. Minha expectativa é que eles dessem uma

abertura, para o professor ter um conhecimento sobre aquilo ali. (M3)
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A inclusdo exige capacitagdo dos profissionais. Eu vejo que ndo é algo facil. N&o é nada

facil. O principal de tudo é o teu olhar de ser humano com amor. (M7)

DSC: As escolas precisam dar uma oportunidade para que os professores busquem por
mais conhecimento sobre inclusdo. Os professores ndo tém aquele preparo para chegar e
dizer: _ Olha eu ndo sei tal coisa sobre inclusdo. Eu preciso estudar mais sobre o que é
inclusdo, para poder passar para a tua filha. Minha expectativa é que eles deem uma
abertura, para o professor ter um conhecimento sobre esse assunto. A inclusdo exige
capacitacao dos profissionais. Eu vejo que ndo é algo dificil. O principal de tudo € o teu
olhar de ser humano com amor. (M3, M7)

Ideia central 3: Algumas familias vivenciaram o interesse dos professores em aprender

como incluir.
Expressoes chave:

Porque parece que os profissionais estavam mais abertos para aprender, para visualizar

0 NoOVo, para manusear 0 novo, para aprender com aquilo ali. (M11)

Os profissionais, alguns deles, tentam dar o seu melhor. [...]. Um professor, as vezes,

tem 20, 30 alunos. A gente entende tdo bem essa realidade. (M12).

DSC: Porque parece que os profissionais estavam mais abertos para aprender, para
visualizar 0 novo, para manusear 0 novo e aprender com aquela situacdo. Os
profissionais, alguns deles, tentando dar o seu melhor. Um professor as vezes tem vinte,

trinta alunos e a gente entende essa realidade. (M11, M12)

Ideia central 4 : Algumas familias vivenciam a sobrecarga dos professores que teriam

que buscar qualificacdo fora do seu horario de trabalho e as suas custas.
Expressdes chave:

Também néo querer buscar, porque se eu tiver interesse eu vou ter em buscar alguma
coisa fora do meu horario de trabalho, mas eu também ja sou mal remunerada e néo vou

ganhar para isso. (M12)

DSC: Também ndo querer buscar, porque se eu tiver interesse eu vou ter que buscar
alguma coisa fora do meu horéario de trabalho, se eu também sou mal remunerada e néo

vou ganhar com para isso. (M12)

4.3 Representacéo social dos pais acerca dos monitores.
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Nem todas as escolas possuem monitores para acompanhar cada crianga com
SD. As familias identificam como é importante 0 acompanhamento da crianca pelo
monitor. Verificou-se que algumas familias identificaram que o monitor pode estar
limitando o desenvolvimento da crianga por impedir a aprendizagem coletiva. Algumas
familias referem que os monitores ndo possuem qualificagdo adequada para o

acompanhamento pedagdgico da crianca.

Ideia central 1: Nem todas as escolas possuem monitores para acompanhar cada
crianga com SD na escola.

Expressoes chave:

Porque ja nessa fase ela ja deveria ter um monitor. SO que a0 mesmo tempo eu estava

vendo todo o suporte que estavam dando. M1

Tinha que ter uma parte de monitoria. Tinha que ter um monitor. Que ela vai ajudar o

professor com o0s outros alunos e com esse aluno também. (M2)

Ele precisa de um monitor. Se ele ndo tiver durante uma semana, eu vou na secretaria
da educacgéo. (M3)

E preciso ter um profissional de apoio. Alguns conseguem acompanhar todo o tempo
sem o profissional. Vai ter uma hora que eles vao precisar. [...].E isso ai € uma coisa
gue no municipio é bem complicado por causa da toda a questdo burocratica. No ano

passado ela ficou dois meses sem monitor no inicio do ano. (M5)

Entdo, assim n&o vai ter monitor para todo mundo em algum momento. Em algum

momento a conta ndo vai fechar, porque todo ano esta entrando inclusos. (M6)

E eu acho que agora nem todos tém monitor. Nem todos. As escolas tém problemas na
falta de monitores também. Parece que ndo ha monitor atualmente. N&o sei. Coisas

que eu escuto. (M13)

Os professores ajudam ela ali na forma que pode, eles ajudam, mas eu acho que teria
que ter uma pessoa sO para ele e isso ndo acontece. [...]. Assim, acho que ndo tem
profissional, assim, os professores, eu acho que ndo, ndo sei se € porque tem muitos

alunos na escola, mas eles ndo conseguem dar atencdo para eles. (M15)

DSC: Porque ja nessa fase ela ja deveria ter um monitor. S6 que a0 mesmo tempo eu
estava vendo todo o suporte que estavam dando. Tinha que ter uma parte de monitoria,
que ela vai ajudar o monitor com os outros alunos e com esse aluno também. Se ela ndo

tiver um monitor durante uma semana, eu vou na secretaria da educacdo. E preciso ter
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um profissional de apoio. Alguns alunos conseguem acompanhar todo o tempo sem o
profissional, mas vai ter uma hora que eles vdo precisar. E isso € uma coisa que 0
municipio € bem complicado por causa de toda a questdo burocratica. No ano passado
ela ficou dois meses sem monitor no inicio do ano. Entdo, assim ndo vai ter monitor
para todo mundo. Em algum momento ndo vai fechar a conta, porque todo ano esta
entrando alunos inclusos. As escolas tém problemas na falta de monitores, parece que
ndo ha monitor atualmente, isso s@o coisas que eu escuto. Os professores, eles ajudam
ela ali na forma que podem. Eles ajudam, mas acho que teria que ter uma pessoa sO para
atender ela e isso ndo acontece. Assim, acho que ndo tem profissional suficiente e os
professores ndo conseguem dar atencdo para eles. (M1, M2, M3, M5, M6, M13, M15)

Idea central 2 : As familias identificam como importante o acompanhamento da

crianca pelo monitor.
Expressdes chave:

Eu acho que todas as criancas precisam desse apoio do monitor.[...]. Agora a gente vai
dar um monitor para ela, mandaram um monitor para a sala de aula para auxiliar ela.

Depois que eles fizeram isso foi maravilhoso. (M11)

DSC: Eu acho que todas as criancas, precisam do apoio monitor. Agora que ela terd um

monitor, apés eles terem feito isso, foi maravilhoso. (M11)

Ideia central 3: Algumas familias identificaram que o monitor pode estar limitando o

desenvolvimento da crianca por impedir a aprendizagem coletiva.
Expressdes chave:

A monitora ali ndo é para limitar ela. A monitora é para auxiliar no que ela tem
dificuldade. (M1)

Como € que ela ia interagir com a turma? Com o professor? Se aquela monitora estava

ali bloqueando ela e isso é 16gico que néo € inclusdo. (M5)

DSC: A monitora ali ndo é para limitar ela. A monitoria é para auxiliar ela no que ela
tem dificuldade. Como vai interagir com a turma e o professor, se aquela monitora

estava ali bloqueando ela e isso é l6gico que néo € inclusdo. (M1, M5)
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Ideal central 4: Algumas familias referem que alguns monitores ndo possuem

qualificacdo adequada para 0 acompanhamento pedagogico da crianca.
Expressdes chave:

Eles colocam estagiarios. Estagiarios que muitas vezes ndo estdo da area da educacéo.
[...]- No inicio do ano ela estava com uma estudante de enfermagem. Mas estava

fazendo um bom trabalho, igual. (M5)

E os profissionais que colocam para estar do lado, as vezes, para acompanhar, ndo tem

uma qualificagdo. Como lidar especificamente. (M12)

[...] que também o monitor ndo tem o conhecimento da causa. Ele ndo tem. Ele ndo
sabe. Inclusive, parece que sdo pessoas, alunos de outros cursos que vao ali trabalhar

com eles para ajudar o professor. (M13)

DSC: Eles colocam estagiarios que muitas vezes ndo sdo da area da educacdo. No inicio
do ano ela estava com uma estudante de enfermagem, mas estava fazendo um bom
trabalho. Os profissionais que colocam para estar ao lado para acompanhéa-los, nao

possuem qualificacdo para saber lidar especificamente. (M5, M12, M13)

4.4. Representacgéo social acerca da escola especial sob o olhar dos pais.

Algumas familias identificam a escola especial como um depdsito de criancas e
que ndo tem por objetivo real o desenvolvimento das criancas, segregando a crianca. E
ndo garantindo a sua evolucdo. Para as familias a escola especial visar dar um
atendimento direcionado para as necessidades especiais de cada crianga com
profissionais qualificados para tal. As familias identificam que a crianca com SD
deveria frequentar tanto a escola regular como a escola especial, uma dando apoio para
outra. Uma das familias referiu que a crianca deveria frequentar a escola regular ou
especial, tendo em vista que ambas possuem propostas pedagdgicas diferentes e podem
ocasionar uma divergéncia no aprendizado. Ha também uma familia que acredita que a

lei proiba que a crianca frequente a escola regular e a escola especial a0 mesmo tempo.

Ideia central 1: Algumas familias identificam a escola especial como um deposito de
criancas e que ndo tem por objetivo real o desenvolvimento das criangas, segregando a

crianca e ndo garantindo a sua evolucao.

Expressoes chave:
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Eu vejo a escola especial como um depdsito de pessoas que nao desenvolvem. (M1)

Eu acredito que essa questdo da escola especial, ela acaba um pouco segregando dos
demais. (M4)

O que eu vejo, que a gente V&, depois a gente comecou a analisar as criangas nédo
evoluem. Desculpa. Eu ndo vejo evolucdo. Eu vejo as criangas entrar ano sair ano,
entrar ano sair ano e sempre a mesma coisa. [...]. Sempre aprendendo a fazer aqueles
trabalhinhos manuais, ndo progridem na fala, ndo progridem em escrita. Eu ndo entendo
0 que fazem o dia inteiro dentro de uma escola especial. Acredito que tém esses
profissionais maravilhosos, mas eu ndo sei que tipo de trabalho que fazem (M11)

Eu ndo vejo com bons olhos! Eu jamais segregaria minha filha. Eu acho que segregar

ndo é a questdo. (M12)

DSC: Eu vejo a escola especial, como um deposito de pessoas que ndo se desenvolvem.
Acredito que essa questdo da escola especial, ela acaba segregando um pouco. O que eu
vejo, é que depois que a gente comecou a analisar, as criangas ndo evoluem. Desculpa,
mas eu nao vejo evolucdo. Eu vejo as criangas entrar ano e sair ano sempre a mesma
coisa. Sempre aprendendo a fazer aqueles trabalhinhos manuais, ndo progridem na fala,
ndo progridem na escrita. Eu ndo entendo o que fazem o dia inteiro dentro de uma
escola especial. Acredito que tem esses profissionais maravilhosos, mas eu nao sei que
tipo de trabalho eles fazem. Eu ndo vejo com bons olhos, eu jamais segregaria minha

filha, eu acho que segregar ndo é a questdao. (M1, M4, M11, M12)

Ideia central 2: Para as familias a escola especial visar dar um atendimento direcionado

para as necessidades especiais de cada crianga com profissionais qualificados para tal.
Expressdes chave:

Mas eu entendo e respeito as familias que, as vezes, ttm um atendimento que vai ser

direcionado para aquela crianga dentro da escola especial. (M4)

Entdo, a escola especial, para mim, tem sido uma bencgdo nesse sentido. Porque as

pessoas estdo ali, estdo preparadas para receber a minha filha. (M7)

Foi ai que eu matriculei a minha filha na escola especial para fazer fisioterapia e

estimulacdo precoce. (M13)

E vi 0 que era o atendimento que elas davam e o0 quanto isso era complexo. Porque, em
geral, os pais sO procuravam o atendimento especializado quando a crianga ja tinha
comprometimento. (M14)
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DSC: Eu entendo e respeito as familias que as vezes tem um atendimento que vai ser
direcionado para aquela crianca dentro da escola especial. Entao, a escola especial, para
mim tem sido uma bencéo nesse sentido. Porque as pessoas estdo ali, estdo preparadas
para receber minha filha. Foi ai que eu matriculei minha filha para fazer fisioterapia e
estimulacdo precoce. E vi 0 que era o atendimento que elas davam e o quanto isso era
complexo. Porque, em geral, os pais s procuravam o atendimento especializado quando

a crianga ja tinha comprometimento. (M4, M7, M13, M14)

Ideia central 3: As familias identificam que a crianga com SD deveria frequentar tanto

a escola regular como a escola especial, uma dando apoio para outra.
Expressdes chave:

S6 que no meu entendimento deveria ter um centro de atendimento. Para dar um
suporte para a escola regular ou trazer para dentro da escola regular esse tipo de
trabalho. (M5)

DSC: No meu entendimento deveria ter um centro de atendimento para dar um suporte

para a escola regular ou trazer para dentro da escola regular esse tipo de trabalho. (M5)

Idea central 4: Uma das familias referiu que a crianca deveria frequentar a escola
regular ou especial, tendo em vista que ambas possuem propostas pedagogicas

diferentes e podem ocasionar uma divergéncia no aprendizado.
Expressoes chave:

S6 que assim, eu sabia que la na escola especial enquanto tu estas 14, tu so estas la. [...].
Tu ndo podias escolher. Nao podia levar para nada além dali porque elas diziam que
confundia, pois eram dois comandos diferentes. [...]. Por isso que ela esta assim,
revoltada, confusa. Porque eles com dois comandos. A gente aqui tem um método, eles
tém outro e isso acaba confundindo a crianca. [...]. A coordenadora me disse assim: _

Mée, tu tens que decidir com qual matricula tua filha vai ficar. (M9)

DSC: Eu ndo sabia que a la na escola especial enquanto tu esta 14, tu s6 podes estar la.
Tu ndo podes escolher, pois ndo pode levar para nada além dali. Porque elas diziam que
confundia, pois eram dois comandos diferentes, por isso que ela esta revoltada e

confusa. Aqui a gente tem um método, fora daqui eles tem outro e isso acaba
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confundindo a crianga. A coordenadora me disse assim: _Mae, tu tens que decidir com

qual matricula tua filha vai ficar. (M9)

Idea central 5: H4 também uma familia que acredita que a lei proiba que a crianga

frequente a escola regular e a escola especial a0 mesmo tempo.
Expressdes chave:

Acho até hoje que a escola especial € uma questdo mais de caridade. Eu achava que era
mais uma questdo para pessoas mais necessitadas. [...]. Eu vejo que a maioria das
familias que frequentam eu acho que tem até uma questdo de presenca na escola
especial para poder ganhar beneficio. Enfim, eu ndo conheco muito sobre escola
especializada no Brasil.[...]. Eu acho que o que a gente ndo pode ter é esse preconceito
com a escola especial. Eu acho que a gente tem que ter por direito poder escolher. O que
ndo pode € a lei ndo nos permitir essa escolha. Ou a lei nos levar apenas para o caminho
da escola regular ou apenas para o caminho da escola especializada. Acho que a lei ela

tem que nos dar a possibilidade de escolher conforme a individualizagcdo. (M10)

Ai ela teve até um tempo assim na escola especial e regular, porque ai quando chegou
nos quatro anos, na escola especial me disseram assim: _ Ou tu escolhes uma escola
regular ou a escola especial. [...]. Se eu escolher sair da escola especial, eu disse para ela
assim: _ Ela vai continuar com as fisioterapias, as fono. Ela disse: _ Nao, ela ndo tem
mais direito a isso. [...]. La sdo criancas menos, que eu observava, menos desenvolvidas.
Ai ela vai estar s6 no mundo ali das criangas menos desenvolvidas. Ela ndo vai se

desenvolver mais com outras criangas (M15)

DSC: Acho que até hoje a escola especial ¢ uma questdo mais de caridade. Eu achava
que era mais uma questdo para pessoas mais necessitadas. Eu acho que a maioria das
familias que frequentam, tem até uma questao de presenca na escola especial para poder
ganhar beneficio. Enfim, eu ndo conhe¢o muito sobre a escola especializada no Brasil.
A gente ndo pode ter é esse preconceito com a escola especial. A gente tem que ter por
direito de poder de escolha. O que nédo pode é a lei ndo nos permitir essa escolha. Ou a
lei nos leva apenas para o caminho da escola regular ou apenas para o caminho da
escola especializada. Acho que a lei ela tem que nos dar essa possibilidade de escolher
conforme a individualizacdo. Minha filha até teve um tempo assim na escola especial e
regular, porém, aos quatro anos me disseram que eu deveria escolher entre a escola

regular ou escola especial. Questionei se ela iria continuar com a fisioterapia e
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fonoaudiologa se eu escolher sair da escola especial. Foi me dito que ela ndo teria mais
direito a isso. L& sdo criancas menos desenvolvidas. Ela vai ter que ficar naquele mundo

das criancas menos desenvolvidas. Ela ndo vai desenvolver mais com outras criancas.
(M10, M15)
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7. DISCUSSAO

Em relacdo as Representacfes sociais acerca do recebimento do diagnostico
da SD pela familia verificou-se a dificuldade das familias para aceitar o diagndstico da
SD da crianca. Frente ao diagndstico a familia procurou um mecanismo de fuga
negando a possibilidade da SD. As familias se depararam com o despreparo dos
profissionais para dar noticias dificeis, tendo que identificar sozinhas o que a crianga
apresentava.

Mesmo as familias que durante a gravidez foram informadas de a possibilidade
da crianca nascer com SD tinham a esperanca de que esse diagnostico ndo se
confirmasse. Frente ao recebimento da possibilidade do diagndstico ou do recebimento
do diagnostico da SD algumas familias reagiram negando, tentando esquecer essa
possibilidade e ndo buscando informacGes acerca do tema. Vérias familias vivenciaram
o luto pela perda do filho idealizado.

Ao se depararem com o diagndstico apresentaram diversos sentimentos e
reacOes negativas, como choque, susto, impacto, baque, choro, perda da voz e tristeza,
referindo dificuldade de lidar com essa realidade. Algumas familias referiram ter
sentido culpa, questionando-se acerca do que poderiam ter feito para evitar esse
diagnostico ou causa-lo. Ap6s um tempo verifica-se que as familias sdo capazes de
aceitar o diagnostico da SD da crianca e se mobilizar para o seu cuidado.

Conforme Espinosa e Alioto (2017), durante toda gestacdo a familia e os futuros
pais comecam a construir uma identidade para seu filho, surgem expectativas sobre
como sera, quem sera esse filho e que lugar essa crianga ira ocupar nas suas vidas, na
sociedade e no mundo de maneira geral. E exatamente por isso que diversas familias ao
se depararem com a possibilidade do diagndstico que a crianca possa ter SD, comegcam
a ter uma expectativa negativa em relacdo a esta realidade.

A possibilidade de um eventual diagnéstico de qualquer tipo de necessidade
especial da crianca, pode trazer para a familia diversos sentimentos, pois € sempre um
choque. Sentimentos esses que podem ser negativos, ambivalentes e de certa forma
pode gerar rejeicdo dos pais. Em um ambito geral a chegada de uma crianga portadora
de algum tipo de deficiéncia torna-se um evento desestruturador e traumatico,
interrompendo o equilibrio familiar (Henn, Piccinini, Garcias, 2018).

Em contrapartida, com o relato das mées percebe-se que a maneira como € dado

o0 diagndstico pode gerar uma percepcao ruim sobre esta nova condi¢do. A exacerbacgédo
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de um sentimento de angustia e sofrimento dessas familias esta associada a estes
aspectos, de tal forma que as familias ndo se sentem seguras para buscar apoio, muitas
vezes nem entre os préprios membros (Sunelaits, Arruda, Marcon, 2017).

O estresse parental pode gerar o desequilibrio da familia, podendo afetar a saude
fisica e mental de seus membros, pois a familia precisa se dedicar em diversos
momentos ao cuidado da criangca com SD. Em geral, as maes é quem ficam responsaveis
pelo cuidado diario e impactadas pelas dificuldades enfrentadas no desenvolvimento da
crianca (Rocha, Souza, 2018).

Frente ao diagndstico a familia pode ter reagdes diversas. Algumas manifestam
incredulidade, expressando medo, culpa, tristeza ao ponto de sentir vontade de escapar
dessa situacdo. Diversas vezes relutam sobre a hipotese de haver um erro no diagndstico
ao fazer o teste cromossomico (Henn, Piccinini, Garcias, 2018).

Por este motivo, é normal que ocorra um afastamento entre a familia e a crianga
com SD, podendo ser prejudicada apds um recebimento ruim do diagndstico, devido ao
impacto que esta noticia pode gerar. O mesmo ja desperta, de uma forma geral
sentimentos negativos sobre a crianca e a relagdo no ambiente familiar, interferindo de
forma desfavoravel no desenvolvimento infantil (Lima Filho et al, 2021).

Associado aos significados sociais e as crencas da familia no que se refere a
alteracdes fora da normalidade, podem dificultar a possibilidade de procurar ajuda e
compreensdo sobre o que esta acontecendo com eles. Assim, se torna fundamental a
forma e 0 momento de como é dado esse diagnéstico no decorrer desta proximidade
entre e a crianca e familia (Henn, Piccinini, Garcias, 2018).

As queixas mais relevantes da familia é exatamente a maneira de como é dado
esse diagndstico pelo profissional médico, pois favorece a barreira de aceitacdo da
chegada de uma crianca com SD. A familia passa por um longo processo, pois a
construcdo de um ambiente familiar percorre diversos sentimentos até o preparo para
incluir esta crianca, que vdo desde o medo, negacédo, culpa, choque e rejeicdo (Henn,
Piccinini, Garcias, 2018).

Em contrapartida é possivel identificar que algumas familias encontram
profissionais aptos para dar o diagnostico, que preparam a familia para recebimento de
uma crianga que ndo atende suas expectativas. Muitos demonstram interesse em se
informar sobre o que se trata a SD e esta atitude pode fazer com que a familia receba de
forma positiva a crianca (Sunelaits, Arruda, Marcon, 2017).

De acordo com Lima Filho et al (2021), é possivel identificar que a SD néo fazia

parte da constituicdo familiar e o fato de a crianca ter essa sindrome pode prejudicar 0s
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momentos de interacdo. Portanto, para familia a dificuldade em lidar com a crianca apos
0 diagndstico precisa ser levada em conta pelos profissionais que prestam seu
atendimento, pois o acolhimento da familia por esses profissionais pode construir boas
possibilidades para a crianca e a necessidade da construgdo de uma relacdo intrafamiliar
efetiva.

O nascimento de uma crianga sempre gera muitas expectativas e, naturalmente a
familia sonha com uma crianca tipica. Porém, quando é informado a possibilidade de
haver uma alteracdo no diagnostico, podendo ser uma deficiéncia, além de frustrar as
expectativas, é preciso haver uma reestruturacdo da familia que serd prolongada por
toda vida, pois novas rotinas deverdo ser incorporadas no cotidiano familiar como, por
exemplo, a necessidade de acompanhamento médico frequente, além dos cuidados no
dia-a-dia com a crianga (Rocha, Souza, 2018).

A partir do exposto é preciso investigar a visdo das familias sobre a SD
auxiliando-as a entenderem sobre seus filhos e a lidarem melhor com o diagndstico,
tanto em um momento prévio quanto tardiamente em sua vida familiar. E incontestavel
que a familia assume um papel importante na vida dos filhos, principalmente no que se
refere a protecéo e ao desenvolvimento das criangas (Ferreira et al, 2019).

Quanto as representacgdes sociais acerca das vivéncias da familia a partir do
diagnostico da SD é frequente as familias se depararem com o medo do preconceito
contra a crianc¢a. Verificou-se que algumas familias realizam a busca pelo conhecimento
vivendo dia a dia da SD, sendo contra os termos tipico e atipico para identificar a
crianca especial. Verificou-se que € um peso ser mae de uma crianca que carrega em Si
0 rotulo de atipica. Observou-se que algumas mdes trabalham e ndo conseguem viver
em funcdo apenas da crianca com SD. A crianga com SD necessita de algumas terapias,
sendo entre elas citadas a fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicomotricidade, psicopedagogia e psicologia. Referiram dificuldades com os custos
das terapias, queixam-se da falta de acesso as terapias e da necessidade de interrupcoes
das terapias devido as enfermidades.

Segundo Halberstadt, et al (2020), apds o impacto do diagnostico, € normal que
a familia da crianca com SD enfrente 0 medo da discriminacdo e do preconceito frente
ao seu filho ao longo da vida. Geralmente este tipo de comportamento pode ter origem
na prépria familia, muitas vezes de forma mascarada estas atitudes preconceituosas se
propagam a sociedade.

De acordo com Lima Filho et al (2018), vale salientar que a familia frente a esta

situacédo, tende a buscar por conhecimento sobre a SD, pois muitas vezes o0 sentimento
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de duvida e receio apresentado pelos pais estd relacionado a falta de conhecimento.
Apesar dos avancos, da luta é constante a favor da inclusdo das pessoas com
deficiéncias e contra o preconceito, pois a sociedade ainda tem dificuldades este
aprendendo a lidar com as diferencas e tendem a expressar de forma sutil e mesmo
inconsciente, pela forma como se afastam, e ou quando olham de forma desrespeitosa,
evitando contato com pessoas com SD (Halberstadt, 2020).

Para algumas familias pode-se tornar um desafio descobrir que o seu filho néo
corresponde aos padrdes sociais e que tem alguma anormalidade, como a SD, o0 que
pode desencadear medo, incertezas e muitas duvidas na tarefa de educar. Familias de
filhos com SD mostram que préaticas educativas apresentam semelhanca com aquelas
familias de pais de filhos com desenvolvimento tipico, apresentando controle do
comportamento da crianca e menos investimento na autonomia (Santos, Lamb, 2023).

Vale salientar que logo apds o nascimento da crianca atipica as familias recebem
orientacdes sobre a SD, seu progndéstico e como se dara o desenvolvimento da crianca
em termos de expectativa de vida e como lidar com o termo atipico. E possivel observar
gque muitos acabam se tranquilizando e diminuem seu estado de ansiedade (Lima Filho,
2021). Em contrapartida, conforme Santos, Lamb (2023), familias de filhos com
desenvolvimento tipico demonstram menor predisposi¢cdo ao estresse e ansiedade
guando comparados as familias de filhos com alguma necessidade especial, ditos filhos
atipicos.

E importante ressaltar que muitas mées sentem medo, devido principalmente por
ndo saberem cuidar de uma crianca atipica e pela necessidade de seus filhos receberem
esse rotulo de atipico. Muitas demonstram a necessidade de buscar auxilio com as
terapias para seus filhos e ajuda para compreender, aceitar, desenvolver e ter esperancas
frente aos desafios diarios de ser mae de uma crianga com SD (Lima Filho et al, 2021).

Conforme Halberstadt et al (2020), ap6s a informacdo do diagnostico, é
imprescindivel que a familia receba apoio e de inicio as terapias da crianca. O
profissional que fornece esse auxilio e atende a crianca, precisa ter um olhar global
psiquico, cognitivo, social e bioldgico sobre a familia e a crianga com SD. A familia
precisa ser convocada a ter este mesmo olhar sobre a crianga, .

De acordo com De Carvalho Sousa (2023), é importante a familia saber que a
criangas com SD precisam de estimulacdo precoce nos primeiros meses de vida, pois é o
momento primordial para iniciar o tratamento em busca de um desenvolvimento

positivo da crianga. Salientando que a qualidade de vida aumentard ao decorrer das
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terapias, sejam elas fisioterapia ou terapia ocupacional, pois ira trabalhar habilidades
psicomotoras, promovendo a facilidade para explorar diversos espacos no ambiente.

O fisioterapeuta e todos 0s outros terapeutas envolvidos no tratamento da crianca
com SD tem papel fundamental no processo de desenvolvimento sensorio-motor da
mesma (Teixeira, 2020). Estudos comprovam que a fisioterapia é importante desde o
nascimento das criancas com SD, devido atuar de forma direta no desenvolvimento
neuromotor das mesmas. Devido a essas terapias € que a crianga buscara por uma maior
independéncia funcional, consequentemente uma maior predisposi¢do de incluséo no
meio educacional, social, alcancando uma vida mais ativa e de forma positiva quando
no que se refere a inclusdo (de Oliveira Freitas, de Liz Sofiatti, Vieira, 2021).

A familia tende a buscar por terapias psicomotoras, sensoriais, comportamentais,
sociais e cognitivas com o objetivo de desenvolver seu filho. Dentre elas podem ser
citadas para estimulos precoces a psicomotricidade, fisioterapia e terapia ocupacional
(de Carvalho Sousa, 2021). A estimulacdo precoce com fisioterapia contribui
significativamente para desenvolver o potencial das aquisicbes motoras, melhora do
tonus muscular e equilibrio, independéncia e melhora nas atividades diarias (Teixeira,
2020).

E preciso ter uma aproximacdo da terapia com a familia. Esta interacdo ira
fortalecer o vinculo intrafamiliar e da mesma forma ira potencializar o desenvolvimento
das habilidades da crianga com SD. Muitas vezes pode haver uma lentiddo no
desenvolvimento neuropsicomotor de criangas que ndo participam de brincadeiras no
ambito familiar conforme solicitado no processo terapéutico pelo fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, psicélogo ou fonoaudidlogo (Halberstadt et al, 2020).

H& dimensdes positivas e negativas frente as terapias, pois muitas familias
relatam a dificuldade de custear as mesmas. Atreladas a dificuldades financeiras de
promover as terapias, algumas familias relatam a interrupcdo dos estimulos devido ao
estado clinico que as criangas com SD se encontram e certos momentos, devido a
patologias associadas a sindrome (de Oliveira Freitas, de Liz Sofiatti, Vieira, 2021).

A partir de estudos voltados ao desenvolvimento neuropsicomotor da crianca
com SD, é importante visar que os estimulos sdo primordiais, principalmente quando
ofertados nos primeiros anos de vida. A fim de estimular a plasticidade neural e auxiliar
no desenvolvimento nos aspectos psicomotores e cognitivos, que iram refletir na
aquisicdo da autonomia, e assim, auxiliar no inicio da escolarizagdo destas criancas ao

alcancar os resultados pretendidos (de Lima Santos, Lamb, 2023).
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Em relagdo as representacdes sociais acerca do entendimento da familia
sobre a inclusdo escolar de crianca com SD a inclusdo é uma utopia, pela contradigédo
entre o direito e a realidade da inclusdo. Verificou-se que as familias entendem a
inclusdo como um direito por lei. Observou-se a dificuldade no atendimento das
necessidades individuais para o desenvolvimento individual da crianga com SD.

O olhar globalizado ainda € muito capacitista. As familias identificam uma
romantizacdo preconceituosa sobre o capacitismo. O capacitismo € compreendido em
duas esferas de interpretacdo, sendo elas: a primeira, quando é relacionado a
discriminacdo direta das pessoas com deficiéncias, sendo vista pela sociedade de forma
cultural como uma pessoa incapaz, improdutiva; e a segunda forma é estrutural de
opressao, relacionada a capacidade corporal compulséria, quando ha um afastamento da
naturalidade corporal, funcional ou aparéncia (Moreira, 2022).

A familia apresenta uma expectativa com a inclusdo da crianca com SD na
escola. Observou-se a dificuldade da crianca se sentir incluida. A familia busca pela
escola inclusiva e encontra dificuldades das escolas na promocdo da inclusao.
Verificou-se que algumas familias tiveram o acesso negado & escola, devido ao
despreparo das mesmas. Observou-se que algumas familias referiram facilidade nas
escolas para promoverem a inclusdo escolar das criangcas com SD.

Nos debates atuais sobre inclusdo, o ensino brasileiro enfrenta um desafio para
encontrar solucdes que correspondam ao acesso e a permanéncia dos alunos atipicos nas
instituicdes educacionais. Diante desta polémica é possivel analisar as mudancas das
inovacbes e propostas que cercam as politicas educacionais na inclusdo escolar
(Mantoan, Prieto e Arantes, 2023).

Conforme Brasil (1989), a lei 7.853, abrange assegurar o pleno exercicio dos
direitos individuais e sociais de pessoas com deficiéncia nas diversas areas como: salde,
trabalho, lazer, transporte, previdéncia e educacdo. Além do objetivo de uma educacao
inclusiva onde visa-se promover e garantir uma educagdo para criangas com
necessidades educacionais especiais, para que estejam no ambiente de ensino.

Algumas familias possuem conhecimentos abrangentes sobre incluséo escolar,
que vao ao encontro da declaracdo de Salamanca (1994), que identifica a importancia do
estimulo precoce para as criangas com necessidades especiais, a fim de promover o
desempenho de programas infantis com o objetivo de atender criancas de até seis anos.
Esses programas buscam garantir que as escolas estejam aptas para atender as demandas
das criangcas com necessidades especiais durante o periodo de escolarizacdo (Brasil,
2019).
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A inclusdo escolar esta atrelada a amplos movimentos sociais, que cobram
méaxima igualdade e mecanismos mais equitativos no acesso a educacdo. Porém, vale
salientar que a busca por um plano individualizado para criangas com SD € permanente
pela familia (Mantoan, Prieto, Arantes, 2023). Cabe aos sistemas de ensino, na
perspectiva da educacdo inclusiva gerar um plano educacional, desde o monitor ou
cuidador dos alunos com necessidades de apoio durante a escolarizacéo. Estes cuidados
precisam estar interligados constantemente no cotidiano escolar (Bezerra, 2020)

A valorizagdo das potencialidades e habilidades de cada pessoa, esta atrelada a
uma escola que visa o0 anticapacitismo, onde ndo se deve apresentar juizo de valores e
classificacdo dos estudantes. A fim de compreender que ha diferentes maneiras de
aprender e de se relacionar, dando a liberdade de cada desenvolver-se na sua
singularidade (Lima; Ferreira; Lopes, 2020).

Algumas familias encontram barreiras na escolarizacdo devido ao capacitismo,
pois ao adotar um comportamento que julga a moralidade associado a capacidade,
funcionalidade de estruturas corporais, mobilizando e avaliando o que pessoas com
deficiéncias sdo capazes de fazer e ser (Copetti, Bisol, 2023). O capacitismo nada mais
é do que o reflexo da historicidade das pessoas com deficiéncia, conforme afirmam
Marchesan e Carpenedo (2021).

Ainda ndo existem muitos estudos que abordem as praticas educacionais
voltadas ao anticapacitismo. E interessante compreender que a visio anticapacitista €
essencial para que a incluséo escolar ocorra de forma efetiva, de forma que as criancas
com SD se sintam inseridas na escola (Lima; Ferreira; Lopes, 2020).

Conforme Dantas (2022), existem diversas criancas e jovens com SD em idade
escolar que precisam ter acesso e a oportunidade de frequentar o ambiente escolar,
assim como permanecer neste espaco educativo. De certa forma este contexto se torna
uma barreira enfrentada pela crianca com SD ao ter seu acesso negado na escola, pois
dificulta a escolarizagdo da mesma, assim como pode gerar um desconforto na familia
apos receber o acesso negado de seu filho no ambiente escolar (de Farias Leite, 2022).

Em contrapartida hd familias que se deparam com escolas acolhedoras, que
buscam trazer essa proximidade entre o aluno o contexto o qual esta inserido, de forma
que a crianga se sinta inclusa e inserida durante a escolarizagdo. Escolas que, muitas
vezes, tentam direcionar o plano pedagdgico para que a inclusdo ocorra de fato,
buscando, muitas vezes, uma abordagem pedagogica mais inclusiva (Vieira, 2021).

A representacdo social da familia acerca da insercao da crianca com SD na

escola regular mostrou que a familia busca que a lei da inclusdo seja cumprida e a
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crianga seja aceita na escola. Algumas familias vivenciam o despreparo e a nédo
aceitacdo. Verificou-se a busca de uma parceria da familia com a escola em prol da
crianca.

A familia busca a socializacdo e o desenvolvimento da crianga na Escola, onde
esperar a crianga cumpra o plano pedagogico diferenciado proposto pela escola. A
familia busca pela qualidade de ensino que garanta a evolucdo da crianca. Observou-se
que a familia tem preocupacdo que a crianca com SD venha sofrer bullying ou
discriminacao na escola.

Ainda para que haja uma politica inclusiva, que atingiu seu auge em meados de
1994 na Espanha durante a conferéncia Mundial de Educacdo Especial, foi a declaracao
de Salamanca que se tornou o marco decisivo para a mudanca sobre o olhar da realidade
discriminatoria que pessoas com necessidades especiais sofriam. Vale salientar que por
muito tempo a estrutura social inabilitou as pessoas com necessidades especiais,
colocando-as em margens de vulnerabilidade, privando essas pessoas da liberdade, pois
eram alvos de atitudes preconceituosas (Marques, Caron e Cruz, 2020).

E importante entender que significativamente a lei de inclusdo ¢ recente, porém
muitos avanc¢os séo identificados pela sociedade. Ha pessoas que se engajam e forgcam
as autoridades a concederem os direitos de ensino e educacdo para todos, que
principalmente ainda sdo negados para pessoas com necessidades especiais (Silva et al,
2023).

Ao abordar o assunto sobre incluséo escolar de criangas especiais no ensino
regular, salienta-se que existem muitos estereo6tipos e estigmas relacionados ao processo
de desenvolvimento e aprendizagem das mesmas, ainda mais quando relacionados a
participacdo das familias, da rede de ensino e dos profissionais envolvidos nesse
processo (Silva Franga e Santos, 2022).

Cabe as escolas refletirem sobre as praticas excludentes, mesmo no ambito da
educacdo inclusiva. No entanto é fundamental que as politicas publicas sejam propostas
para a promocao da incluséo escolar, sendo notoria a existéncia de uma lacuna entre o
que prevé a politica publica e 0 que é proposto nas praticas pedagdgicas para 0s alunos.
Sendo assim, 0 ndo reconhecimento do aluno especial por parte da escola, evidencia o
inicio das primeiras barreiras para um ensino inclusivo (Rech e Freitas, 2021).

Conforme Marques, Caron e Cruz (2020), fica evidente que as familias criam
expectativas positivas em relacdo a seus filhos e esperam que as escolas atendam
satisfatoriamente as demandas do processo de inclusdo no ensino regular. As

responsabilidades relacionadas a formacdo do cidaddo quanto & educacdo, funcdes
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sociais e politicas sdo compartilhadas pela familia e pela escola. Assim, é preciso que
ambas contribuam e influenciem a formacdo das criancas, transmitindo conhecimentos e
valores (Silva, Franca e Santos, 2022).

Vale salientar que, ao se tratar de alunos com SD, é essencial a participacdo da
familia em conjunto com a escola no processo de escolarizacdo, em razdo de toda sua
complexidade. Acredita-se que um dos papeis da escola € aproximar a familia do
processo de aprendizagem e ensino, a fim de potencializar o desenvolvimento
proporcionado pela escola (Garcia, Reais e Capellini, 2021). Contudo, a inser¢éo dos
alunos com necessidades especiais na escola regular exige uma adaptacdo do contexto
escolar, pois o paradigma da inclusdo escolar defende a igualdade de acesso, de
permanéncia e de aprendizagem a todos no ensino regular (Marques, Caron e Cruz,
2020).

A representacdo social dos pais acerca dos professores a familia vivencia o
despreparo dos professores para garantir a inclusdo da crianga com SD na escola.
Verificou-se que as familias identificam a necessidade de qualificacdo dos professores
para garantir a inclusdo. Algumas familias vivenciaram o interesse dos professores em
aprender como incluir e a sobrecarga dos professores que teriam que buscar qualificagéo
fora do seu horario de trabalho e as suas custas.

De acordo com Mendes e Vilaronga (2023), ao se referir especificamente as
metas de incluséo escolar, especialistas, professores da educacéo especial e da educacao
comum, precisam aprender a trabalhar juntos para garantir que todos os estudantes
alcancem melhores desempenhos. Muitas vezes as professoras das escolas tém
capacitacdo, porém percebem-se limitados com os desafios diarios, pois a inclusdo ndo é
uma atividade estética, requer muito profissionalismo, comprometimento, ciéncia e
criatividade (Silva et al, 2023).

Conforme Silva, Franca e Santos (2022), a atuacdo dos professores € essencial
no processo de inclusdo de criangas com necessidades especiais, inicialmente é preciso
haver uma formacdo continua dos professores, a fim dos mesmos promoverem
transformacdes efetivas na inclusdo escolar. No entanto, inUmeras sdo as dificuldades
encontradas pelos professores, tais como: a falta de apoio institucional, baixa interagéo
da sala de recursos, precariedade de materiais e falta de tecnologias assistidas.

Conforme Silva et al (2023), é importante ressaltar que a sobrecarga de trabalho
e as demandas dos professores atuantes no ensino especial se torna uma barreira que

acaba limitando o ensino inclusivo. Os profissionais precisam abdicar um tempo fora de
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sua jornada de trabalho para elaborarem planos pedagdgicos especificos para seus
alunos.

E preciso que haja uma participacdo ativa da escola junto aos professores do
ensino especial, para que eles possam dar o suporte necessario e produtivo para 0s
alunos. Destaca-se a qualificacéo e os recursos que se fazem necessarios para alcangar o
desenvolvimento e aprendizagem nas esferas da escolarizacdo dos alunos com SD
(Mendes e Vilaronga, 2023).

A Representacéo social dos pais acerca dos monitores mostrou que nem todas
as escolas possuem monitores para acompanhar cada crianga com SD. As familias
identificam como importante 0 acompanhamento da crianca pelo monitor. Apesar disso,
verificou-se que algumas familias identificaram que o monitor estaria limitando o
desenvolvimento da crianga por impedir a aprendizagem coletiva. Algumas familias
referiram que alguns monitores ndo possuem qualificacdo adequada para o
acompanhamento pedagdgico da crianca.

Ha uma relevante urgéncia e necessidade de ofertar um atendimento educacional
qualificado ao aluno com necessidades especiais na sala regular, como €é preconizado
nas normas da educacgéo inclusiva. Desta forma emerge a importancia de uma agente
educacional, chamado hoje de monitor. A partir de 2000, passou a ser obrigatorio nas
escolas particulares e, em seguida, nas escolas publicas a presenca de um mediador,
onde o objetivo do seu trabalho seria acompanhar e auxiliar criangas que necessitam de
recursos especificos em sala de aula, em geral sob orientagdo dos profissionais
especializados (Bezerra, 2020)

Conforme Mendes e Vilaronga (2023), é preciso esclarecer os atributos dos
profissionais que dardo esse suporte ao professor. O ensino colaborativo por meio de
atividades com o aluno com necessidade especial deve ser feito por um professor da
educacdo especial enquanto o professor de ensino comum se dedica ao restante da
classe. Conforme Bezerra (2020), a funcdo do monitor ainda estd mal interpretado e
muitas vezes ndo esta ligada a uma pratica inclusiva, nem sempre se constitui numa
pratica realmente inclusiva, pois 0 monitor assume responsabilidades delegadas pelo
professor, que delegaas responsabilidades sobre os alunos com necessidades especiais.

De acordo com Mendes e Viralonga (2023) o professor do ensino comum ou
especial ensina e o monitor € visto como assistente. O professor deve apresentar as
atividades e o monitor auxiliar o aluno na execucdo das tarefas. O professor da
educacdo especial precisa assumir o papel de gerente do comportamento e ensino,

mediado pelo suporte do monitor para determinadas tarefas.
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No entanto, vale salientar que ndo € atribuicio do monitor desenvolver
atividades educacionais diferenciadas aos alunos da educacdo especial e nem se
responsabilizar pelo ensino deste aluno (Bezerra, 2020). Em contrapartida é preciso que
estes profissionais que prestam suporte aos professores e aos alunos possuam
qualificacdo bésica para atender as demandas diarias de um aluno com necessidades
especiais (Silva et al, 2023).

Quanto a Representacdo social acerca da escola especial sob o olhar dos
pais algumas familias identificam a escola especial como um depésito de criangas e que
ndo tem por objetivo real o desenvolvimento das criangas, segregando a mesma e nado
garantindo a sua evolucdo. Para as familias a escola especial visa dar um atendimento
direcionado para as necessidades especiais de cada crianca com profissionais
qualificados para tal.

Vale salientar que é preciso haver uma troca entre a escola especial e a escola de
ensino comum para que esse ensino se torne colaborativo e produtivo para a crianca
com SD. Buscando sempre 0 processo de ensino que vise trabalhar combinacGes com os
estudantes de modo a despertar o potencial de cada aluno (Mendes, Vilaronga, 2023).

As familias identificam que a criangca com SD deveria frequentar tanto a escola
regular como a escola especial, uma dando apoio para outra. Uma das familias referiu
que a crianca deveria frequentar a escola regular e a especial, tendo em vista que ambas
possuem propostas pedagogicas diferentes e podem ocasionar uma divergéncia no
aprendizado. H& também uma familia que acredita que a lei proiba que a crianca
frequente a escola regular e a escola especial a0 mesmo tempo.

A parceria entre a educacdo comum e a especial, se da pelo fato da filosofia de
escolarizar todos os alunos na mesma sala de aula, podendo haver um grande estimulo
na educacdo. Os profissionais de ambas as areas precisam unir seus conhecimentos, a
fim de promover o despertar das habilidades e perspectivas impostas no ensino
(Mendes, Vilaronga, 2023).

A escola especial, muitas vezes, é vista como um suporte ao ensino regular, onde
na verdade deveria ser uma pedagogia paralela e que prestasse um atendimento
direcionado as demandas do aluno especial e suas especificidades. Muitas vezes, na
escola regular esse olhar direcionado apresenta limitacGes, e com isso seria necessario
estimular as potencialidades dos alunos com SD na escola especial (Silva et al, 2023).

Muitas familias entendem que importancia da escola especial, devido a
defasagem no ensino regular. Porém, a escola especial ainda € vista como um lugar

onde as criangas e jovens com necessidades especiais acabam néo evoluindo e de certa
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forma estagnando no processo de aprendizagem e ensino durante a fase escolar (Rech e
Freitas, 2021).

Conforme Esquinsani (2021), a educacdo especial envolve diversos aspectos
decorrente de politicas as quais impedem o desenvolvimento e acabam segregando e
isolando os alunos especiais dos alunos de ensino regular. Tendo em vista que este
modo adaptado dentro da escola especial acaba por vezes prejudicando o aluno especial
de evoluir e se desenvolver.

Vale salientar que o atendimento ofertado dentro das escolas especiais acaba
sendo direcionado ao desenvolvimento especifico de cada aluno, porém, para que isso
ocorra de forma positiva € preciso profissionais qualificados para esse atendimento
(Mendes, Vilaronga, 2023). Assim, as formacdes desses profissionais ainda vém sendo
discutidas desde a década dos anos 90, pois os professores da Educacdo Especial (EE),
tem por objetivo conjecturar inimeras possibilidades para os alunos especiais em todas
as etapas da escolarizacdo (Oliveira, Camelo e Pereira, 2021).

A escola precisa ser um espaco para todos no que se refere a uma educacéo
inclusiva, onde é possivel construir conhecimentos e habilidades conforme suas
capacidades. Assim, de forma com que todos se igualam pelas suas diferencas, onde néo
exista um padrdo que possa identificar ou diferenciar alunos especiais dos alunos ditos
ndo especiais, pois trata-se de uma educacdo includente e que responda as capacidades
individuais de cada aluno de forma dindmica, a fim de ndo gerar um ensino segregador
(Esquinsani, 2021).
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8. CONSIDERACOES FINAIS

O estudo objetivou conhecer as representaces sociais de pais de criancas com
sindrome de Down acerca inclusdo na escola de seus filhos. As Representacdes sociais
acerca do recebimento do diagnéstico da Sindrome de Down apontaram a
dificuldade das familias para aceitar o diagnostico da SD. Frente ao diagnostico a
familia procurou um mecanismo de fuga negando a possibilidade da SD. As familias se
depararam com o despreparo dos profissionais para dar noticias dificeis, tendo que
identificar sozinhas o que a crianga apresentava.

Mesmo as familias que durante a gravidez foram informadas da possibilidade da
crianca nascer com SD tinham a esperanca de que esse diagnostico ndo se confirmasse.
Frente ao recebimento da possibilidade do diagnéstico ou do recebimento do
diagnéstico da SD algumas familias reagiram negando, tentando esquecer essa
possibilidade e ndo buscando informacGes acerca da Sindrome. Varias familias
vivenciaram o luto pela perda do filho idealizado.

Ao se depararem com o diagnéstico apresentaram diversos sentimentos e
reacOes negativas, como choque, susto, impacto, baque, choro, perda da voz e tristeza,
referindo dificuldade de lidar com essa realidade. Algumas familias referiram ter
sentido culpa, questionando-se acerca do que poderiam ter feito para evitar esse
diagndstico ou causéa-lo. Apés um tempo verifica-se que as familias sdo capazes de
aceitar o diagnostico da SD da crianca e se mobilizar para o seu cuidado.

Quanto as representacgdes sociais acerca das vivéncias da familia a partir do
diagnostico da SD verificou-se que as familias apresentam medo do preconceito contra
a crianca. Verificou-se que algumas familias realizam a busca pelo conhecimento
vivendo dia a dia da SD, sendo contra os termos tipico e atipico para identificar a
crianga especial. Verificou-se que € um peso ser mde de uma crianga que carrega em Si
0 rotulo de atipica. Observou-se que algumas mées trabalham e ndo conseguem viver
em funcdo apenas da criangca com SD. A crianga com SD necessita de algumas terapias,
sendo entre elas citadas a fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicomotricidade, psicopedagogia e psicologia. Referiram dificuldades com os custos
das terapias, queixam-se da falta de acesso as terapias e da necessidade de interrupcoes
das terapias devido as enfermidades apresentadas pela crianca.

Em relacdo as representagdes sociais acerca do entendimento da familia
sobre a inclusdo escolar de criangca com SD referiram que a inclusdo é uma utopia,

pela contradicdo entre o direito e a realidade da incluséo vivenciada. Verificou-se que as
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familias entendem a inclusdo como um direito por lei. Observou-se a dificuldade no
atendimento das necessidades individuais para o desenvolvimento individual da crianca
com SD.

O olhar globalizado ainda é muito capacitista. As familias identificam uma
romantizagdo preconceituosa sobre o capacitismo. A familia apresenta uma expectativa
com a inclusdo da criangca com SD na escola. Observou-se a dificuldade da crianca se
sentir incluida. A familia busca pela escola inclusiva e encontra dificuldades das escolas
na promogdo da inclusdo. Algumas familias tiveram o acesso negado a escola, devido
ao despreparo das mesmas. Observou-se que algumas familias referiram facilidade nas
escolas para promoverem a inclusdo escolar das criangas com SD.

A representacdo social da familia acerca da insercao da crianca com SD na
escola regular mostrou que a familia busca que a lei da inclusdo seja cumprida e a
crianga seja aceita na escola. Algumas familias vivenciam o despreparo e a nao
aceitacdo. Verificou-se a busca de uma parceria da familia com a escola em prol da
crianca.

A familia busca a socializacdo e o desenvolvimento da crianca na Escola e
espera que a crianca cumpra o plano pedagogico diferenciado proposto pela escola. A
familia busca pela qualidade de ensino que garanta a evolucdo da crianca. Observou-se
que a familia tem preocupacdo que a crianga com SD venha sofrer bullying ou
discriminacao na escola.

A representacao social dos pais acerca dos professores apontou o despreparo
desses para garantir a inclusdo da crianca com SD na escola. Verificou-se que as
familias identificaram a necessidade de qualificacdo dos professores para garantir a
inclusdo. Algumas familias vivenciaram o interesse dos professores em aprender como
incluir e a sobrecarga de professores que teriam que buscar qualificacdo fora do seu
horério de trabalho e as suas custas.

A Representacédo social dos pais acerca dos monitores mostrou que nem todas
as escolas possuem monitores para acompanhar cada crianca com SD. As familias
identificam como importante 0 acompanhamento da crianca pelo monitor. Apesar disso,
verificou-se que algumas familias identificaram que o monitor estaria limitando o
desenvolvimento da crianga por impedir a aprendizagem coletiva. Além disso, referiram
que alguns monitores ndo possuem qualificagdo adequada para o acompanhamento
pedagdgico da crianca.

Quanto a Representacdo social acerca da escola especial algumas familias

identificam a escola especial como um deposito de criangas e que ndo tem por objetivo
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real o desenvolvimento das criangas, segregando a mesma e ndo garantindo a sua
evolucdo. Para as familias a escola especial visaria dar um atendimento direcionado
para as necessidades especiais de cada crianga com profissionais qualificados para tal.

As familias identificam que a crianga com SD deveria frequentar tanto a escola
regular como a escola especial, uma dando apoio para outra. No entanto, uma das
familias referiu que a crianca deveria frequentar a escola regular ou a especial, tendo em
vista que ambas possuem propostas pedagdgicas diferentes e podem ocasionar uma
divergéncia no aprendizado. H& também uma familia que acredita que a lei proiba que a
crianca frequente a escola regular e a escola especial ao mesmo tempo.

Os dados possibilitaram concluir que para a incluséo escolar de criancas com SD
ser efetiva é preciso que todos os envolvidos estejam engajados e preparados para o
recebimento destas criancas. Desde o recebimento do diagnostico pela familia, como a
abordagem dos profissionais da salde para dar essa noticia para a mesma. Assim, a
familia se sentiria preparada para receber e entender as futuras demandas que as
criancas com SD apresentam em seu desenvolvimento desde os primeiros dias de vida
até a fase escolar.

Tratando-se da escolarizacdo das criancas com SD, vale salientar que faz-se
necessaria a parceria entre a familia, a escola e os profissionais atuantes no
desenvolvimento educativo destas criancas. Porém, atualmente ha uma luta constante
entre 0 que € de direito por lei de pessoas com necessidades especiais terem acesso a
educacdo, e o que de fato acontece quando ha tentativa de incluir uma crianca com SD
na escola.

Verificou-se a necessidade de capacitacdes dos profissionais da educagdo que
atuam na escolarizac¢do das criangcas com SD, a fim de minimizar as dificuldades que
possuem em receber as mesmas na escola. As escolas regulares necessitam trabalhar em
conjunto as escolas especiais, para que se possa alcangar um ensino evolutivo e

produtivo a fim de desenvolver o potencial das criangas com SD.
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10. APENDICES
APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

l1de?2

o
u . . . r"'l ‘:"’:aa
Universidade Federal do Rio Grande. | ™ 5= @
"% Grupo de Estudos e Pesquisas em
C.P. 140, Av. ltdlia Km 8 S/N, Rio
Grande — Rio Grande do Sul/Brasil Telefone :

adolescente .

(53) 32336500 dol (GEPESCA)

Rua Osoério S/N — Rio Grande — Rio Grande do
Sul/Brasil Telefone: (53) 32330304

enfermagem e salde da crianca e do

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE - FURG
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Meu nome é Leandro Corréa, sou aluno do curso de Pds-graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal do Rio Grande, e estou realizando esta pesquisa intitulada
“REPRESENTACOES SOCIAIS DE PAIS DE CRIANCAS COM SINDROME DE
DOWN ACERCA DA INCLUSAO SOCIAL NA ESCOLA" sob orientacdo da
professora Dra. Giovana Calcagno Gomes. Apds realizar o processo de consentimento
solicito sua colaboracdo respondendo a uma entrevista que sera gravada e tera duragao
de cerca de trinta minutos. Os dados coletados serdo usados somente nesta pesquisa, que
possui 0 objetivo geral de compreender as representacfes sociais de pais de criancas
com SD acerca da sua inclusdo social na escola. Dessa maneira, a pesquisa trard como
beneficios possibilitar aos familiares de criangas com sindrome de down refletirem
acerca da inclusdo escolar e sua trajetoria na busca por assisténcia de qualidade para seu
filho no ambito escolar e, a partir dos resultados obtidos, mostrar as lacunas na
assisténcia escolar as criancas com sindrome de down e as suas familias. Os riscos da
pesquisa sdao minimos como desconforto emocional, angustia ou abalo sentimental ao
reviver memorias, frente a estes riscos o pesquisador se compromete em garantir para
vocé a assisténcia integral, imediata e gratuita. Serd disponibilizado o numero de
telefone e e-mail da pesquisadora no TCLE para que o participante tenha a iniciativa de
entrar em contato caso ele sinta algum dos riscos descritos. Terd direito a indenizacdo
nos termos da Lei caso apresente algum dano decorrente da pesquisa. Sua participacao é
livre de despesas pessoais e compensagdo financeira, se existir qualquer despesa
adicional, sera absorvida pelo orgcamento da pesquisa. O participante da pesquisa terd
garantia de acesso ao registro do consentimento sempre que solicitado. E garantido o
direito de se manter informado(a) sobre os resultados parciais e finais, 0s quais seréo
publicados em eventos e periddicos cientificos, mantendo-se 0 anonimato,
confidencialidade, privacidade e sigilo do participante. Garante-se também a liberdade
de retirada do consentimento em qualquer etapa da pesquisa, sem prejuizo a
continuidade do atendimento pela instituicdo. Para tanto, vocé podera solicitar a retirada
de sua participacdo, entrando em contato comigo pelo endereco de email:
leandro_correa@outlook.com telefone: (53)999917770, com a professora Giovana
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Gomes email: giovanacalcagno@furg.br, telefone (53) 997111066 ou ainda pelo
CEP/FURG (endereco: segundo andar do prédio das pro-reitorias, carreiros, avenida
Itdlia, Km 8, bairro Carreiros, Rio Grande-RS, email: cep@furg.br, telefone:
32373013). O CEP/FURG é um comité responsavel pela analise e aprovacdo ética de
todas as pesquisas desenvolvidas com seres humanos, assegurando o respeito pela
identidade, integridade, dignidade, pratica da solidariedade e justica social. VVocé
receberd uma via deste termo e outra ficard com o(a) pesquisador(a). Vocé aceita
participar?

Eu concordo com a participagao

2de?2

nesta pesquisa.

Assinatura do(a) participante. Data__ /[

Assinatura do(a)pesquisador responsavel. Data /[

e Caso seja analfabeto este termo sera lido para o participante.
e Este termo sera assinado em duas vias, uma ficard com o participante e outra
com as pesquisadoras.
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APENDICE B

Instrumento de coleta de dados

Dados de identificacdo

N° da entrevista:
Parentesco com a crianga com Sindrome de Down:

Sexo:
Idade:

Idade da crianca:

Sexo da crianga:

Tempo de matricula na APAE:
Nivel escolar (série):

Questionario

[EEN

© 00O N oo o B~ WwN

11

12

Quando a crianca recebeu o diagnostico de SD?

Fale um pouco sobre como foi pra vocé saber sobre o diagnéstico do seu filho?
Vocé tinha algum conhecimento sobre essa sindrome?

O que vocé entende sobre a inclusdo escolar?

O que voceé pensa sobre a escolarizacdo de criancas com sindrome de Down?
Como Vé a escola especial?

Como Vé a escola regular?

Que estratégia utilizou para garantir a escolarizagao?

Que percepcdo acerca da inclusdo escolar vocé tem da(s) escola(s) que seu filho
esta inserido?

Quais as facilidades encontradas para garantir a inclusao de seu filho na escola?

Quais as dificuldades encontradas para garantir a inclusdo de seu filho na
escola?

Quais terapias a crianca realiza para dar suporte para essa introdugédo na escola?
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APENDICE D
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: REPRESENTACOES SOCIAIS DE PAIS DE CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN
ACERCA DA SUA INCLUSAQ SOCIAL NA ESCOLA

Pesquisador: Giovana Calcagno Gomes

Ares Temética:

Versdo: 2

CAAE: 68183023.6.0000.5324

Instituico Proponente: Universidade Federsl do Rio Grande - FURG

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 8030555

Apresentacio do Projeto:

As infarmacSes elencadas nos campos "Apresentacio do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa® e "Avakacio dos
Rigcos e Beneficios” foram retiradas do arquivo de Informagdes Basicas do Projeto n.” 2093865, gerado
pelo preenchimento dos campos de submissdo da plataforma Brasil em 27/04/2023, elou do Projeto
Detalhado.

A inclusdo social visa proporcionar igualdade de direilos & oportunidades as pessoas com algum tipo de
necessidade especial. Este projeto lem por objelivo compreender a5 representaches sociais de pais de
criangas com Sindrome de Down acerca da sua inclusio social na escols. Trala-se de uma pesquisa
qualitativa com caracteristica exploratoria e descritiva. O estudo terd como cendrio a Assccacio de Pais e
Amegos dos Excepcionais de um municipio do suf do Brasil. Participardo pais de amangas com Sindrome de
Down alendidas nessa Associaclo. Os dados serdo coletados em 2023 por meio de enlrevislas
sarnlestruluradas e analisados pels téenica do Discurso do Sujeito Coletivo. Os aspectos élicos para

pesquisas com seres humanos serdo sequidos. Espera-se que esle estudo possa conltribuir com o avango
do conhedmenta relacionado a0 lema.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario.
Compreender as representacies socias de pais de criangas cam SD acerca da inclusdo socisl na

Enderego:  Av. Bika, um 8, sogundo andar do prédo cas PRO-REITORIAS. Rio Grando. RS Brasd.

Bairo: Campus Carnreros CEP: 96203900
UF: RS Municigio. RID GRANDE
Telefone: (53)3237-3013 Emait  cop@fun e

Pigradt ae M
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escols.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pesquisa ndo Impde riscos fisicos aos participantes. No caso desconfortos & constrangimentos
decorrentes dos questionamentos realizados o pesguisador garantird assisténcia inlegral, imediata e graluita
a0 participante, em caso de evento adverso relacionado & pesquisa. No entanto, serdo onentados de que
sua particpacdo & Bwe & voluntana

Beneficios:

Por meio do apoio informacional 8o entender de camo a familia usufrul do instrumento de indusdo socal,
respeitando os hmiles @ dificuidades encontrados pela crianca. Buscar-s«.4 possibilitar ao familiar uma
meihor compreensdo da sua experidncia no processo de inclusldo escolar de criangas com sindrome de
down. Além disso, espera.se que o conhedmento produzido nesse estudo subsidie a fisioterapia a prestar
um atendimento de meaibor qualidade a criangas com sindrome de down & suas familias acerca de
desenvolver suas polencialidades cognitivas e moloras no meio escolar

Comentéarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Estudo nacional, unicéntrico. Cardter académico, realizado para a oblenglia do litulo de mestre em
enfermagem,

Numero de participantes previsio 12

Data de inicso:03/04/2023

Data de fim:30/11/2023

Consideracdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Vide campo "Canchisdes ou Pendéncias e Lista de inadeguacdes”

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Trats-s= de andlise do resposts ao parecer pandente n® 8001275 emilido pelo CEP em 13 de abnl 2023.

1. Salicita-se que o cronograma apresentado sefa compativel no Projeto detalhado & no preenchimento da
Prataforma Brasil (Norma Operacional CNS n® 001/2013, item 3.3.1).

Enderega:  Av. m.ma.wmdomumm.m&m RS, Brasd.

Bairo: Campus Cameros CEP. 05 203000
UF: RS Mupicigio: RIO CRANDE
Tolefone: |53)3237.3013 E-ma cepfug by

Pagre L2 an s
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RESPOSTA: Foi inserido na Piataforms Brasill o cronograma compativel com o projelo.
ANALISE: ATENDIDA.

2.Solicta-se que s apresente na sequranca e monitoramento dos dados o local fisico institucional em que
serdo guardados 1odos o8 maleriais gerados pela pesquisa (Resolugdo CNS no S10/2016, Arl. 28, item IV,
Resolugio CNS no 466/2012, item X1.2, subitem ). A pesquisadora descreve, na p.36 do Projeto
Deatalhado, que os dades serdo guardados em “local sigiloso”, informacdo que ndo possibils ao CEP
identificar o local figico em que os dados serfio ammazenados.

RESPOSTA'Fol acrescamada no projeto & dentro da Prataforma a frase: Serfio guardadas na Escola de
Enfermagem, na saks de permanéncia sob a responsabiidade da professora arientadora Giovana Calcagno
Gomes.

Retirado Tocal sigicso™

ANALISE ATENDIDA.

3.Solicils-se a alualizacio do contalo de tslefone do CEP-FURG para (53} 3237-3013 (Resolucdo CNS n”
468/2012, llem IV.5.d; Resolugho CNS no 51002016, Art. 17, (tens VIl & 1X).

RESPOSTA Foi atualizado o contato de telefone do CEP-FURG para (53) 3237-3013.

ANALISE:ATENDIDA

4. Solicita-se que conste no TCLE a informacdo de que o participants de pesquisa lerd garantia de acesso
a0 registro do consentimento sempre que solicitade (Resoluclo CNS n”™ 466/2012, dem IV.5.d, item IV.S. I
Resolugio CNS noS1IV2016, Art. 17).

RESPOSTAFoi acrescentada no projeto e dentro da Plataforma a frase: O participante da pesquisa terd
garantia de acesso 30 regesiro do consentimento sempre gue solicitado.

ANALISE ATENDIDA.

Consideracbes Finais a critério do CEP:

Ressala.se que cabe ao pesquisadar responsivel encaminhar os relaldnios parcias e final da pesquisa, por
meio da Piataforma Brasil, via nolificacdo do tipo “redatdrio” para que sejam devidamente apreciadas no
CEP, canforme Resolug®o CNS 466/12 itermn X1.2.d. & Resolugdo CNS 510716 Art. 28.V.

0O modelo encontra-s2 dispanived no site do CEP-FURG (Mips propesp furg bripticomitesicepfurg) ¢ o seu
prazo é de 40 cias apds a dala final do cronograma.

Enderogo: A ma.ma.mmmmmpm.mmmmA

Bakro: Campus Canevos CEP: 95203900
UF: RS Municipie: RIO GRANCE
Tolefone: (53)3237.3013 Ema cepdfumng e

Pigra Do -
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documenta Arguive Postagem Autor Silusgio
Informagtes Basicas| PB_INFORMAGOES _BASICAS_DO_P | 27/04/2023 Aceno
do Proj ROJETO 2083655 pal 10:3%:58 | L
TCLE / Termos de | tcie docx 25/042023 |Glovana Calcagno Acesto
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Brochura 11:01.09 |Gomes
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11:00:53  |Gomes
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SHuacio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:
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Assinado por:
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— COMITE DF PESQUISA — COMPESQ S

esnf compesgEfore by

CHECELIST DE PEOTOCOLO DE FESQUISA

TITULO DO PROJETO: Blepresantagdes sociais de pais de criangas com Sindrome de Down acerca da
sna melusdo socizl na escola

Pezguizador rezponzavel: Profl D™ Giovana Calpazne Gomes

Mestrando: Leandro Corréa

Orientador: Giovana Calpazng Gomas

0 projeto contém oz zeguintes itenz' 7

+" Resmmo

+" Introdugdo
¥ Apre:emtagdo
v Coptexptoalizacga
+" DelimitzcZo do tema e justificativa

¥ Objetrros

+ Procedimentos metodologicos
+" Raferenciar 2 resolugo que trata de pesquisas com sere: humanos maiz adequada
+" Participantes da pasquisa
¥" Matodo de analize dos dadox
+" ExplicitzcZo das resporsabilidage: do pesquiszdor, da instituizds, do prometer e do parocizadar
¥ Apalize critica de riscos @ beneficios ace participente: da pesquisa, garzatinde-lhes a assisténcia imtezral e gratuitz
+" ExplicitzcZo de critérios para suspender 04 SNCeTar 3 peaquizz
¥" Demonstrativo da existéncia de miaestrutum necess2riz a0 desenvolvimento da pesquisa
+" Declaragdo de gue os resultades da pesquisa serdo torpados publicos
v Seguranga e monitoramento dos dados, garantindo em qual local, por quante tempo (cinco anes) & quem sera ofa)

responzave] pela puarda de todos os materiais (Impre:ses & digitais) geradas pela pesquisa

+" Local da pesquiza: identificar nomeadamente ofs) local(iz) e detalhar as mstalagdes

+" Colata de dados: sugiro adeguar o pericde de coleta de dades no resumo & na metodologia
+" Dieclarar o inicio da coleta 2pe: 2 aprovagde do Comité
v {(raramtr 2 privacidade dos participantes
+" Faportar o uso ou n3o de gravadar
+" Descrever a colefa de dados

+ Processo de conzsmtimento e'ou assenfimento: processo pawtado na comstrugdo de relacdo de confianfa emtre
pesguoisador @ participamte da pesquisa, em confommidade com oa colbara & comfimuamente aberto ao dialoge e 20
questioamente, ndo :endo o registro de suz obtengo neces:aniaments sxcrito,

+ BRegistro do consentimento a/ou do aszentimento: documente sm gualquer meio, formate ou midia, como papel, 2udia,
filmagem, midia elefronica e digital, qua registra 2 comceszdo de consentimento o1 de aasentimente livre e esclarecide, sendo a
forma da registro escolhida a partir das caractenstica: individuais, sociais, lmgwstica:, econamicas e culturaiz do participants
da pesquisa e em razdo das abardapens metodologica: aplicadas.

¥ Cronograma: garaptinde :e0 inicio somente 2pos 2 aprovagio pelo CER-FURG

+" Orpamento: mdiczande o neme do rezpoasavel pelo pagzmentio

¥ Apendices anexos
+" Termo assirado de apuénciz da instihaicdo coperticipante ou nz gual serdo coletzdos o5 dado:
+" Termo de Consentimento Liste e Exclarecido
v Termo de Azseptiments Livre e Exclarecido: guando pesquizaz com menares da idads
¥" Modalo de solicitacdo ap NURESC: quands pesquizzs na Atengdo Basica de Saude
¥" Documents de zprovaczo da GEP: quande pesguizzs no Hozpital Unfversifario — ndo =2 aplica

"' 03 itens listados estdo de acordo com 2 Mormativa 062019 que dispde sobre os procedimentos de encaminhamento dos projetos
de pesquisa 2 zerem submetidos 2 analise, aprovacio e acompachamento pelo Comité de Etica em Peaquizz (CEP-FUERG,
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¥ (Carfa de aprovacgo da Unidade Aczdémica (ou comissdo de pasquisa da Unidads)
¥" Instnmmerto de coleta de dados & cutros decumentos indispensznreds

Ohzervacies:

Preenchimento da folha de rozto - CONEP - Plataforma Brasil:
Mio preencher o tem 3: Ok

Praenchimento do tem 13 com caneta? Mao

Praenchimento do tem 14 com caneta? Mao

Contém a deserigio do Item 1537 Bm

Itens indispensavels contemplados: CSim OOMaon
Azzmatura do pesqusador responsaval: [Smm OMan

O projeto caracteriza-ze um Projeto de Pesguiza?
CO8m MEe

Parecer
OProjeto Aprovado sem pendéncias
OProjete Aprovade com peadencias
OProjeto Reprovado

Fio Grande, 24 da faversiro de 2023,
ﬁlfﬂr% -I {-/'E-;-. 5'&.‘!;{5

Praf D Barbara Tarcuce da Silva
Docente da Hacola de Enfermagem - FURG
COMITE DE PERQUIEA
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