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RESUMO

Este trabalho teve como objetivo identificar (1) possiveis relagdes entre as caracteristicas
socio-demograficas de pais de alunos com sindrome de Down matriculados na Rede Munici-
pal de Ensino de Barueri - SP como, nivel s6cio-econdmico, grau de instrucdo, faixa etaria,
estado civil e tipo de escola frequentada pelo filho e (2) o significado que atribuem a inclusao
escolar, bem como a expectativa que t€ém em relacao a escolarizacao de seus filhos. A pesqui-
sa foi desenvolvida a partir de conhecimentos sobre os aspectos gerais da sindrome de Down,
sobre a importancia da familia no processo de desenvolvimento e sobre inclusdo escolar. A
compreensdo dos dados coletados contou tanto com o respaldo teérico de andlise qualitativa
quanto com o respaldo de analise quantitativa. Esses dados foram coletados com a aplicagao
do Questionario de Avaliacdo Socio-economica — CCEB, de um roteiro para andlise docu-
mental e de entrevista semiestruturada a 60 pais. Os resultados indicaram ndo haver relagdo
entre nivel sécio-econdmico, grau de instrugdo e faixa etaria dos participantes e os significa-
dos atribuidos a inclusdo escolar ou a expectativa que tém sobre o processo de escolarizagao,
porém indicaram relagdo entre o estado civil e o tipo de escola frequentada pelo filho e os
significados atribuidos. A discussdo dos resultados da pesquisa teve em vista os aspectos so-
cio-historicos envolvidos na questdo da inclusdo escolar de alunos com sindrome de Down,

como preconceito, socializacao e a fung¢do social da escola.

Palavras-chave: Sindrome de Down ; Familia; Inclusao escolar.
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ABSTRACT

This study aimed to (1) identify possible relationships between socio-demographic characte-
ristics of parents of students with Down syndrome enrolled in the Public Education System of
Barueri, SP, Brazil, as socioeconomic status, educational level, age , marital status and type of
school attended by the child and (2) the meaning given to educational inclusion and the ex-
pectations they have for the schooling of their children. Knowledge about general aspects of
Down syndrome, the important role played by the family in their kids’ development, and
about school inclusion has guided this study. Data collected with the application of the Brazil-
ian Socioeconomic Assessment Questionnaire (CCEB) and of semi structured interview to 60
parents were analyzed qualitatively and objectively as well. The results showed no relation-
ship between socioeconomic status, educational level and age of the participants and the
meanings attributed to the inclusion in school or the expectation they have about the school-
ing process, but indicated the relationship between marital status and type of school attended
the child and the meanings given. Data were discussed considering the socio-historical aspects
regarding school inclusion of students with Down syndrome, such as prejudice, socialization

and the social function of the school.

Keywords: Down syndrome; Family; Inclusion.
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INTRODUCAO

A familia como primeiro grupo social, no qual todo individuo inicia o exercicio de rela-
¢oes, representa um dos agentes principais na determinac¢do da qualidade do desenvolvimento
fisico, emocional e cognitivo. O nascimento de uma crianca vem acompanhado da necessida-
de de adequagdo da familia ao convivio com um novo membro, que traz consigo necessidades
especificas a serem supridas inicialmente pelos pais.

Segundo Bradt (1995), o estdgio que mais provoca mudanca e que representa maior de-
safio para a familia ¢ a adi¢do de uma crianga ao sistema familiar. O autor destaca a necessi-
dade de uma reorganizagdo familiar com relagdo aos novos papéis a serem desempenhados,
bem como da reorganizagdo da relacdo dialética entre eles: os sobrinhos sdo também primos,

0s irmdos se tornam tios, 0s sogros se tornam avos, maridos e esposas se tornam pais e maes.

Além da necessidade de reorganizacdo, os papéis a serem desempenhados pela familia

vém carregados de expectativas sociais historicamente construidas.

Com referéncia aos pais, Buscaglia (1997) afirma que os conceitos de pai e mae sdo
permeados por requisitos prévios, responsabilidades e caracteristicas que provocam generali-
zacdes de como esse papel deve ser desempenhado. Dai a importancia em se conhecer como

alguns valores e crengas foram construidos historicamente, pois

cada membro entende e da significado as relagdes segundo sua histéria de vida e
seus recursos pessoais. [...] As influéncias sdo reciprocas, ou seja, consistem em uma inte-
racdo de fatores internos e do ambiente e, portanto, é necessario compreender que o sujeito
interage sobre o ambiente e vice-versa. Sendo assim, fica claro que as relagdes afetam os

individuos, especialmente dentro do grupo familiar [...] (FIAMENGHI; MESSA, 2007).



No que se refere a filhos com deficiéncia, o cuidado, a atengdo e a reorganizagao se tor-
nam ainda mais especificos, exigindo dos pais maior mobilizacao no sentido de se adequarem
a uma realidade relativamente desconhecida, que ¢ o cuidado e o acompanhamento do desen-
volvimento de uma crianga com deficiéncia. Ao se referir ao impacto familiar gerado pelo
nascimento de uma crianga com deficiéncia, Amaral (1995) descreve sentimentos ambivalen-
tes que “oscilam entre polaridades muito fortes: amor e 6dio, alegria e sofrimento; uma vez
que as reacdes concomitantes oscilam entre aceitagdo e rejeigdo, euforia e depressdo — para

citar o que ocorre com mais frequéncia”.

Assim como a familia, a escola também desempenha o papel de promotora do desen-
volvimento dos individuos por meio da transmissdo de conhecimentos e valores. “Trata-se da
segunda institui¢do social de maior importancia para as criangas pré-escolares e, em especial,
para aquelas com deficiéncia, particularmente no que se refere a sua caracteristica de estimu-

ladora de fun¢des cognitivas e sociais” (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2007).

Segundo Polonia e Dessen (2005), uma das tarefas mais importantes da escola é prepa-
rar professores, pais e alunos para conviver com as dificuldades, em uma sociedade de mu-

dangas rapidas, de forma a promover o desenvolvimento humano.

Portanto, a familia e a escola s3o as primeiras instituigdes a exercerem influéncia direta
sobre o desenvolvimento psicologico, cognitivo e comportamental do individuo, bem como na
formagao de seus valores. Durante as diferentes fases de convivio da familia na escola, os
papéis de ambas se fundem e, as vezes, se confundem, gerando conflitos causados principal-
mente pela transferéncia de responsabilidades, com consequente impedimento de uma relagao

harmoniosa.

Polonia e Dessen (2005) afirmam que definir com clareza e objetividade as fungdes da
escola e da familia constitui um dos grandes desafios, considerando que ambos 0s microssis-

temas estdo em constante transformacdo, em uma sociedade também em desenvolvimento.



Contudo, nao ha davida de que a escola e a familia possuem papéis distintos, porém comple-

mentares, na fungdo de promotoras do desenvolvimento humano.

A participacdo da familia nos processos educacionais foi uma forte caracteristica no

processo de inclusdo escolar de pessoas com deficiéncia no Brasil.

Historicamente, os pais tém sido uma importante forga para as mudangas no atendi-
mento aos portadores de deficiéncia. Os grupos de pressdo por eles organizados tém seu
poder politico concretizado na obteng@o de servigos e recursos especiais para grupos de de-
ficientes, particularmente para deficientes mentais e deficientes auditivos (MAZZOTTA,

2003, p. 64).

A partir da Declaragao Universal dos Direitos Humanos proclamada em 1948, deu-se
inicio a novas discussdes sobre os direitos individuais, dentre os quais o direito a educacgao.
Nas décadas seguintes, varios documentos e a¢des foram produzidos em dmbito nacional e

internacional, visando a ampliacdo desse debate.

Em termos mundiais, destacam-se a Conferéncia Mundial de Educacao Para Todos, rea-
lizada em Jomtien, na Tailandia, em 1990, e a Conferéncia Mundial Sobre Necessidades Edu-
cacionais Especiais, realizada em Salamanca, na Espanha, em 1994. A Conferéncia Mundial
de Educacdo Para Todos destacou a necessidade da ado¢do de medidas para a promogdo da
educagdo para todos, sem distingdo de qualquer espécie; ja na Declaragdo de Salamanca, além
de ser reafirmado o compromisso em prol da educacdo para todos, foram discutidos temas
como acesso e qualidade, e foi reconhecida a necessidade de se adotar o principio da educa-
¢do inclusiva como uma questdo legal, visando a admissdo de todas as criancgas nas escolas

regulares.

Segundo Bueno (2008, p. 46), a Declaragdo de Salamanca “reconheceu que as politicas

educacionais de todo o mundo fracassaram no sentido de estender a todas as criancas a educa-



¢do obrigatdria”.

O Brasil aderiu as metas propostas nas Conferéncias Internacionais de Jontiem e de Sa-
lamanca, no sentido de construir um sistema educacional fundamentado no principio da inclu-
sdo, posi¢do essa sustentada por um conjunto de documentos legais e normativos, como a
Constituicao Federal de 1988; o Plano Decenal de Educagdo Para Todos (1993); o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (1990); a Lei de Diretrizes ¢ Bases da Educacdo Nacional (Lei
9.394/96), e varios decretos e resolugdes que propdem e estabelecem a inclusdo das pessoas

com deficiéncia preferencialmente no sistema regular de ensino.

O carater legal atribuido a inclusdo legitimou as familias a se mobilizarem no sentido de
exigirem que seus filhos com deficiéncia fossem matriculados na rede de ensino regular, in-
dependentemente da estrutura oferecida. As escolas, por sua vez, procuram adequar-se, numa
corrida contra o tempo, para o cumprimento de tais leis, uma vez que o ensino regular, até

entdo, estava estruturado para atender os alunos com defici€ncia em classes especiais.

A dicotomia entre o discurso oficial e a pratica aponta para a necessidade de subsidiar
melhor a familia com informagdes concernentes aos diferentes tipos de deficiéncia e as impli-
cacdes no desenvolvimento geral de criangas e adolescentes. De acordo com estudo realizado
por Pereira-Silva e Dessen (2007), muitos pais de criangas com sindrome de Down acreditam
que, com a frequéncia a escola regular, seus filhos poderdo vir a ter o desenvolvimento seme-
lhante ao dos alunos sem deficiéncia, sobretudo no que concerne ao aspecto cognitivo. Essa
visdo reflete a falta de informagdo das familias com relagdo as caracteristicas genéticas e cli-
nicas da sindrome, bem como uma elevada expectativa com relagdo a escola. Por outro lado,
esse mesmo estudo evidenciou que as professoras das criangas com sindrome de Down que
estavam no ensino regular acreditavam que o trabalho da familia era mais efetivo do que o seu
trabalho. “A tendéncia de colocar na familia a maior responsabilidade pelo curso de desen-

volvimento da crianga pode ser verificada em varios outros aspectos investigados [...], sobre-



tudo no que tange a escolarizacdo” (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2007).

Esses dados apontam para a necessidade de tornar transparente tanto a posicao da escola
quanto a das familias em relagdo ao processo educacional de criancas e adolescentes com sin-
drome de Down, a fim de que possam, juntas, encontrar alternativas facilitadoras para o pro-

cesso de inclusdo escolar.

A partir do pressuposto de que as expectativas dos familiares sobre a escolarizagdo po-
dem contribuir tanto para o desenvolvimento quanto para a estagnacdo desse processo, ¢ de
que a relacdo da familia com a educagdo da pessoa com deficiéncia cria novos desafios para a
eficacia do processo de inclusdo, este trabalho se propds responder as questdes geradoras aqui
colocadas: Quais as expectativas da familia com relagdo ao trabalho desenvolvido pela escola
com seus filhos? Qual o significado de inclusdo escolar para pais de alunos com sindrome de

Down?

Embora conhecedores das limitagdes de estudos dessa natureza, acreditamos que os da-
dos obtidos neste estudo, aliados a outras iniciativas, poderdo contribuir para a redefinicao das
acoes a serem desenvolvidas pela escola, no sentido de identificar demandas de familiares em
relacdo a inclusdo escolar e ao processo de escolarizagdo de alunos com sindrome de Down,
visando a elaboracdo de propostas educacionais compativeis com a realidade. Acreditamos,
também, que este estudo possa servir de base para outros que venham a lhe dar continuidade,
posto que a temdtica em questdo abrange dimensdes complexas e pouco exploradas pela co-
munidade académica. Espera-se que esta pesquisa possa auxiliar no processo de compreensao
e reflex@o de professores, gestores e demais profissionais envolvidos com a educagdo de alu-

nos com sindrome de Down, incluidos ou ndo no sistema regular de ensino.

Neste sentido, esta pesquisa foi norteada com o objetivo de identificar possiveis rela-
¢oOes entre as caracteristicas socio-demograficas dos pais como, nivel sdcio-econdmico, grau

de instrucdo, faixa etaria, estado civil e tipo de escola freqiientada pelo filho com sindrome de



Down e o significado que atribuem a inclusdo escolar, bem como a expectativa que t€ém em

relacdo a escolarizagdo de seus filhos.



2. FUNDAMENTOS TEORICOS DA PESQUISA

Neste capitulo serdo abordados alguns aspectos que nos pareceram importantes para a
compreensdo da tematica proposta, bem como as implicagdes que envolvem a inclusdo de

alunos com sindrome de Down no sistema escolar.

2.1 Aspectos gerais da sindrome de Down

A sindrome de Down ¢ a sindrome genética de causa cromossomica de maior incidéncia
e tem como principal consequéncia a deficiéncia mental em diferentes niveis de severidade.
Atinge aproximadamente 18% do total de pessoas com deficiéncia mental em instituigdes
especializadas (MOREIRA et al., 2000). A incidéncia da sindrome de Down ¢ de um para
cada 600/800 nascidos vivos, com média de 8.000 novos casos por ano no Brasil. De acordo
com os dados levantados pelo IBGE, com base no Censo de 2000, existem 300 mil pessoas
com sindrome de Down no pais, com expectativa de vida de 50 anos, e esses dados sdo bas-

tante semelhantes as estatisticas mundiais (SCHWARTZMAN, 1999; MOELLER, 2006).

Estes dados indicam a necessidade de se buscarem conhecimentos sobre a sindrome de
Down em todos os seus aspectos — bioldgicos, sociais e culturais, visto que, apesar de ser as-
sunto que tem recebido especial atencao por parte da comunidade cientifica, muitas vezes as
descobertas ndo chegam de forma apropriada aos pais e aos profissionais que trabalham nas

institui¢oes de ensino e saude.



2.1.1 Historico

O registro antropologico mais antigo sobre a sindrome de Down deriva das escavagdes
de um cranio saxonio, datado do século VII, apresentando modificagdes estruturais vistas com
frequéncia em criangas com a sindrome. Apesar das conjecturas historicas citadas por diferen-
tes autores, nenhum relatério bem documentado sobre pessoas com sindrome de Down foi

publicado antes do século XIX (PUESCHEL, 1993).

Além de registros cientificos datados do final do século XVIII e inicio do século XIX,
ha registros histdricos especificos que sugerem a presenga da sindrome de Down a partir de
achados arqueoldgicos e de obras de arte que trazem retratadas pessoas com tragos que a ca-

racteriza (SCHWARTZMAN, 1999).

A sindrome de Down foi descrita primeiramente em 1866, pelo médico Langdon Down,
que era superintendente do “Asilo para Idiotas” de Earlswood, em Surrey, Inglaterra. Basean-
do-se na associagdo das caracteristicas fisicas com funcionamento mental subnormal, Down
publicou um trabalho assumindo que o quadro era bastante conhecido, pois ele mesmo ja ha-
via atendido um grande numero de individuos. O trabalho de Langdon Down contribuiu para
a identificacdo da sindrome como um problema com caracteristicas clinicas especificas, a qual
futuramente seria identificada com o seu sobrenome. Naquele tempo, uma concepgao baseada
nas descobertas e publicagdes do Abade Mendel e firmemente estabelecida era a de que a cau-
sa primaria da deficiéncia mental era de natureza atdvica, um tipo de retorno a uma forma

mais primitiva de existéncia (STRATFORD, 1997).

Assim como muitos cientistas de meados do século XIX, Down foi, certamente, tam-
bém influenciado pelo livro de Charles Darwin, A origem das espécies (PUESCHEL, 1993).

Ao escrever sobre a sindrome, o doutor Down ndo questionou as concepgdes aceitas na época



que explicavam a deficiéncia mental, mas se restringiu ao exame das caracteristicas faciais de
pessoas sob seus cuidados, as quais associou a ragas étnicas, incluindo um grupo na categoria
mongol (STRATFORD, 1997). Antes de ser reconhecida como sindrome de Down, recebeu
varias denominagdes; o termo “mongolismo”, porém, foi o mais utilizado, justificado pela
aparéncia oriental que caracterizava as pessoas acometidas pela sindrome. Posteriormente, por
solicitacdo da delegacdo mongolica a Organizagdo Mundial da Saude, esse termo deixou de

ser utilizado, e hoje é considerado pejorativo e ofensivo (SCHWARTZMAN, 1999).

Nao se sabe quando o primeiro caso de sindrome de Down foi descrito como entidade
clinica distinta; todavia, quando Langdon Down publicou seu trabalho em1866, assumiu que
o quadro ja era bastante conhecido. Presume-se que a primeira descrigdo de uma crianga com

a sindrome foi fornecida por Jean Esquirol em 1838 (PUESCHEL, 1993).

O desenvolvimento de pesquisas sobre a sindrome de Down foi marcado por alguns e-
ventos que determinaram sua caracterizacdo, ¢ dentre eles se destaca a primeira sugestao de
que poderia decorrer de uma aberragdo cromossdmica, conforme publicado em 1932 pelo
oftalmologista holandés Waardenburg. Em 1956, Tijo ¢ Levan determinaram que o nimero
normal de cromossomos na espécie humana era de 46, € no mesmo ano Jerome Lejeune e seus
colaboradores e Patricia A. Jacobs descreveram a presenca de um cromossomo extra nas pes-
soas com a sindrome de Down. Em 1960, Polani e colaboradores identificaram a presenga de
translocagdo cromossdmica em alguns individuos com sindrome de Down; em 1961, Clarke e
colaboradores descreveram os primeiros pacientes com mosaicismo (STARTFORD, 1997;

SCHWARTZMAN, 1999).
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2.1.2 Descricao

A sindrome de Down decorre de um erro genético ocorrido durante ou imediatamente
apds a concepgdo. Na espécie humana esse erro ocorre com regularidade, afetando um em

cada 700/900 nascidos vivos (STEELE; STRATFORD apud SCHWARTZMAN, 1999).

Trata-se de aberragcdo cromossdmica que constitui uma das principais causas de defici-
éncia mental de origem pré-natal. Resulta de um erro na distribui¢do cromossdémica durante a
divisdo celular apds a fertilizagdo do 6vulo pelo espermatozoide, que pode se apresentar de

trés formas (STRATFORD, 1997; BRUNONI, 1999):

Trissomia 21 (trés cromossomos 21, em vez de dois): a maioria das pessoas com a sin-
drome tem um cromossomo 21 a mais no nucleo de todas as células, ou seja, em vez de dois,
possuem trés desses cromossomos especificos. Um individuo com sindrome de Down possui

47 cromossomos em todas as células, enquanto um individuo sem a sindrome possui 46.

Mosaicismo: quando uma parte das células do corpo tem o cromossomo 21 extra, en-
quanto outras sdo normais, ou seja, ocorre uma mistura de células trissdmicas com células

normais.

Translocagdo: rearranjos entre 0s cromossomos que se seguem a quebras quando parte

de um cromossomo se liga a outra, sendo mais comum ocorrer entre 0s cromossomos 14 e 21.

Alguns estudos apontam para o fato de que a trissomia simples estd presente em 95%
dos individuos afetados, e a translocacdo, em menos de 5%. Quanto ao mosaicismo, poucos
casos sdo relatados na literatura, e referem-se a individuos menos afetados, principalmente

com relagdo ao grau de deficiéncia mental (SCHWARTZMAN, 1999).

A sindrome de Down ¢ caracterizada por atraso do desenvolvimento fisico, funcional,
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mental e pela presenca de uma série de alteracdes fenotipicas, como prega palmar tnica, baixa
estatura, defeitos cardiacos, baixo peso ao nascimento, hipotonia, face com perfil achatado,
fissuras palpebrais com inclinagdo para cima, orelhas pequenas, arredondadas e displasicas,
excesso de pele na nuca, pregas epicanticas, base nasal achatada, pescogo curto, lingua protru-

sa ¢ hipotonica, entre outras.

Segundo Stratford (1997), por se tratar de uma condi¢do genética determinada pelo nu-
mero de cromossomos, ndo existe tratamento para a sindrome de Down, ¢ o individuo que a
possui apresenta maior nimero de problemas de saude do que outros, devido a pouca eficién-
cia dos sistemas imunologico e circulatorio. Dentre os problemas mais comuns encontrados
na sindrome de Down se destacam defeitos cardiacos, infecgdes respiratorias, problemas de
visdo, infecgdes de ouvido, problemas de coluna, leucemia, epilepsia, doenga de Alzheimer e

desordens metabolicas.

Apesar de o fen6tipo auxiliar no diagndstico, este s6 ¢ definido com o estudo cromos-
somico. Segundo Schwartzman (1999), embora seja raro, pode haver pessoas que apresentam
tracos de um individuo sem a sindrome, mas o cariograma revela a sindrome de Down, ou

pessoas com caracteristicas fenotipicas da sindrome e cariograma normal.

2.1.3 Informacdes relevantes para a area educacional

O desenvolvimento de uma crianga com a sindrome de Down se apresenta, de modo ge-
ral, de forma diferente do de uma crianga sem essa deficiéncia, ¢ a defici€éncia mental é uma
das caracteristicas mais marcantes, o que pode, provavelmente, ser justificado por atraso glo-
bal no desenvolvimento, que varia de crianca para crianga. Em geral, as criangas com sindro-

me de Down apresentam atraso na aquisi¢do de marcos motores ¢ de habilidades de autoaju-
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da, tais como andar, falar, utilizar vaso sanitario, dentre outras (CANNING; PUESCHEL,

1993; PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2002).

Além dos comprometimentos citados, o desenvolvimento das fun¢des cognitivas tam-
bém ¢ afetado na sindrome de Down. No entanto, segundo Schwartzman (1999), ndo ha um
padrao previsivel para todas as criangas afetadas, uma vez que tanto o comportamento quanto
o desenvolvimento da inteligéncia ndo dependem exclusivamente da alteracdo cromossomica,
mas também do potencial genético restante, bem como do ambiente ¢ do contexto social no
qual o individuo esta inserido. Silva e Kleinhas (2006) refor¢am esta afirmagdo apontando a
importancia da plasticidade cerebral no desenvolvimento da aprendizagem. Em outras palavras,
quanto mais enriquecido de estimulos for o ambiente e as experiéncias vivenciadas, maiores
serdao as chances de potencializar as habilidades, minimizando, assim, as limitagdes na comuni-

cagdo e na transmissao dos sistemas neurais envolvidos no processo de aprendizagem.

De acordo com Floérez (1997), nos individuos com sindrome de Down, o nimero de
neurdnios se apresenta reduzido em diversas areas do cortex cerebral, hipocampo e cerebelo.
Em fun¢do das diferencas no sistema nervoso, a conduta cognitiva também se apresenta alte-
rada em relagdo a atengdo e a iniciativa; & memoria de curto prazo e ao processamento da in-
formag¢ao; a memoria de longo prazo; e a correlagdo e andlise de informagdes. Além desses
fatores, o comprometimento sensorial auditivo, visual e motor também contribui desfavora-

velmente para o desenvolvimento cognitivo da pessoa com a sindrome.

Segundo Pueschel (1993), as pessoas com sindrome de Down ndo apresentam necessa-
riamente todas as caracteristicas descritas: algumas podem apresentar poucas delas, e outras
podem manifestar a maioria delas. Essas caracteristicas, todavia, devem servir para orientar o
diagnéstico e o tratamento clinicos, mas ndo para enfatizar os comprometimentos a que estao

associadas.

Em testes formais de avaliagdo do desenvolvimento da inteligéncia, essas pessoas apre-



13

sentam QI (quociente de inteligéncia) que varia entre 20 e 85. De acordo com Schwartzman
(1999), nas tultimas décadas tem havido um aumento significativo no QI de individuos com
sindrome de Down, evidenciando que a inteligéncia ndo deve ser determinada apenas por fa-
tores bioldgicos, mas também pela influéncia do meio, quando se realiza esse tipo de avalia-
¢do. O mesmo autor destaca o fato de que, embora os testes de QI e QD (quociente de desen-
volvimento) sejam 1uteis como parametro de avaliagdo em comparagdes com populagdo-
controle, faz-se necessario também considerar a presenga ou ndo de comportamentos que te-
nham muita importancia para o paciente e para seus responsaveis e que digam respeito a idade

de aquisicao de habilidades como andar, aprendizagem de leitura, entre outras.

De acordo com Saad (2003), as etapas do desenvolvimento motor apresentam atraso em
relacdo ao tempo normalmente esperado em que devem ocorrer, ¢ o desenvolvimento da lin-
guagem também ¢ lento, acarretando dificuldades e limitagcdes pelas perdas neurossensoriais.
Além desses fatores, Mustachi e Peres (2000) incluem como fatores que comprometem o de-
senvolvimento da linguagem as alteragdes dismorfogenéticas do macigo facial e o comprome-

timento intelectual caracteristico da sindrome.

De acordo com Mills (1999), a crianga com sindrome de Down apresenta déficit em to-
das as fungdes que determinam a prontiddo para a aprendizagem: linguagem, percepgao, es-
quema corporal, orientacdo t€émporo-espacial e lateralidade. Tem dificuldades para a tomada
de decisdes e para a iniciacdo de uma agdo, para a elaboracao do pensamento abstrato, para o
calculo, para a selec¢ao e eliminagdo de determinadas fontes informativas, para o bloqueio das
fungdes receptivas (atengdo e percepgao), nas fungdes motoras e nas alteragdes da emocgao e
do afeto. Do ponto de vista motor, entre outros fatores, apresentam falta de iniciativa e de
espontaneidade. Os disturbios de conduta na sindrome de Down se apresentam, dentre outras
formas, como pouca capacidade de resposta a estimulos, lentiddo nas respostas, expressao

pobre, dificuldade em assimilar condutas, desequilibrio entre a capacidade de avaliar e a de
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autorregular.

Embora haja concordancia em ndo se enfatizarem as caracteristicas deficitarias da sin-
drome, ha que se reconhecer a importancia de considera-las durante o processo de escolariza-
¢do, de modo que sejam feitas as devidas adequagdes pedagogicas tanto em relacdo a aprendi-

zagem quanto em relagdo a integracdo do aluno no ambiente escolar.

Existem problemas relativos a saide da pessoa com sindrome de Down que, embora
ndo estejam diretamente ligados as fungdes cognitivas, precisam receber especial atengdo no
processo de escolarizagdo, por interferirem diretamente na rotina do aluno com a sindrome e

por requererem da escola as devidas adequacdes. Dentre esses problemas se destacam:

e problemas de crescimento e alteragdes endocrinoldgicas: baixa estatura, hipotireoi-

dismo, obesidade;
e problemas cardioldgicos congénitos;

e alteracdes oftalmologicas: blefarite, catarata, estrabismo, miopia, hipermetropia, as-

tigmatismo e diminui¢@o da acuidade visual;
e alteragoes auditivas;
e alteracdes gastrointestinais;
e alteracdes esqueléticas;
e alteragdes imunoldgicas;

e alteracdes respiratdrias e pulmonares;

distarbios do sono.

Além do que ja foi descrito, ¢ importante citar a frequéncia de problemas psiquiatricos

associados, como desordem do déficit de atencao, depressao, autismo, transtorno obsessivo-
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compulsivo, anorexia nervosa, quadros fobicos, desordem de Tourette, transtornos de alimen-
tagdo, esquizofrenia, entre outros, que podem agravar o processo de aprendizagem e exigir da
escola estratégias especificas, principalmente no que se refere a parcerias com profissionais da

saude e com a familia (SCHWARTZMAN, 1999).

2.2 A familia no processo de desenvolvimento

E na familia que se inicia o processo de interagdo social e cultural. A qualidade da rela-
¢do entre a familia e a crianca representa fator determinante na formacgao da identidade, bem
como dos niveis de expectativas da sociedade sobre o sujeito e deste sobre a sociedade. Se-

gundo Buscaglia (1997), a familia ¢ a unidade social basica do desenvolvimento que

[...] desempenha importante papel na determinagdo do comportamento humano, na
formacdo da personalidade, no curso da moral, na evolugdo mental e social, no estabeleci-
mento da cultura e das institui¢des. Como influente for¢a social, ndo pode ser ignorada por
qualquer pessoa envolvida no estudo do crescimento, desenvolvimento, da personalidade

ou do comportamento humano (p. 78).

Na relagdo dos pais com o recém-nascido se inicia o processo de influéncia pela intera-
¢do por meio dos cuidados basicos iniciais, como higiene e alimentagdo. Segundo Bowlby
(1989), ha uma relagao de complementaridade entre a pessoa que cuida e o bebé que ¢ cuida-
do. A familia, em especial a mae, ao reconhecer a dependéncia do filho e ao se adaptar as suas
necessidades, proporciona ao bebé a oportunidade de progredir em seu desenvolvimento pela

integragao com o meio numa relagdo de reciprocidade.

No caso dos pais que t€ém um filho com sindrome de Down, o inicio desta relagdo fica

comprometido devido ao impacto produzido pela noticia da sindrome e a subsequente frustra-
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¢do de sonhos e de expectativas construidas em torno do filho pretensamente normal, desper-
tando-lhes o sentimento de perda do filho que era esperado (BOWLBY, 1993). Este sentimen-
to de frustragdo exige dos pais mais tempo de adaptacdo, pois, pelo fato de apresentar atraso
em seu desenvolvimento, a crianca com sindrome de Down exigird muito mais tempo para
desenvolver habilidades basicas como andar, controlar os esfincteres e falar. Desse modo,
cada momento terd suas peculiaridades, o que pode exercer impacto sobre a familia, em espe-
cial sobre os pais. Em geral, a chegada de um bebé que apresenta algum tipo de deficiéncia se
configura em um evento traumatico e desestruturador que interrompe o equilibrio familiar

(BRITO; DESSEN, 1999).

Os pais projetam uma crianga em suas mentes e, desde o principio da gravidez, fantasi-
am sobre suas expectativas em relacdo as caracteristicas do futuro do bebé; assim, o lugar da
crian¢a na familia é determinado pelas expectativas que os pais tém sobre ela. Uma vez que a
familia ¢ a primeira mediadora da interagdo da crianga com o meio, desde a concepgao, torna-
se depositaria de inimeras expectativas com relagdo a qualidade dessa interagdo (FIAMEN-

GHI; MESSA, 2007).

O sentimento de perda do filho projetado que os pais tém, seguido da reducio de expecta-
tivas para o seu futuro, reflete a idéia de deficiéncia instituida no imaginario social que, segundo
Batista e Franga (2007), “gera instantaneamente a imagem de incapacidade, de dependéncia, de
sofrimento, de trabalho, de culpa e de dor”. Amaral (1995) considera que a elaboragdo do luto
pela perda do filho esperado por parte dos pais é um ponto positivo para a constru¢ao da identi-
dade da crianga, pois favorece o estabelecimento de um solido vinculo com o bebé real. Segun-
do a autora, esse processo nao se dard naturalmente, mas por meio de sucessivos percalgos e

respectivas superacdes que se fardo presentes no decorrer de seu desenvolvimento.

Segundo Casarin (1999), o desequilibrio gerado na familia devido ao nascimento de

uma crianga com sindrome de Down vai desde um periodo de crise aguda, recuperando-se
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gradativamente, até uma situagao de tristeza cronica.

Ao se referir a crise que se instala na familia devido ao nascimento de uma crianga com
deficiéncia, Glat (1996) afirma que a superacdo ¢ a eventual aceitagdo ndo constituem um
processo linear, pois o sofrimento psicologico e o sentimento de luto pela perda do filho ima-
ginado voltardo a acontecer em momentos-chave da vida da crianga: quando aprende a falar, a

andar, em situagoes sociais, na sua entrada na escola, na adolescéncia etc.

Cada fase que evidencia para os pais que o desenvolvimento do filho ¢é diferente requer
uma intervengdo no sentido de apoia-los nos ajustes necessarios para as diferentes fases que
enfrentardo. De acordo com Rodrigo e Palacios (1998), o desenvolvimento das criangas com
deficiéncia mental ndo depende s6 do grau em que s3o afetadas intelectualmente, pois, numa
visdo mais sistémica, devem-se considerar outros fatores que podem interferir no desenvolvi-

mento, dentre os quais o principal é o ambiente familiar.

Com relagdo a importancia da participacdo da familia no desenvolvimento de criangas

com deficiéncia, D’ Antino (1988) afirma que

[...] quanto mais precocemente puder ser orientada, tanto maior sera sua possibilida-
de de reestruturacdo e redimensionamento de fungdes e papéis e, consequentemente, de fa-

cilitagdo do processo de desenvolvimento de seu filho (p. 35).

As opinides de diferentes autores apontam para a importancia em se consolidar parceria
entre a familia e institui¢cdes de satide e ensino nas diferentes fases do desenvolvimento, a fim
de facilitar os processos tanto terapéuticos quanto pedagogicos (GLAT, 1996; D’ANTINO,

1998; PEREIRA-SILVA; DESSEN 2002).
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2.2.1 A familia da pessoa com sindrome de Down

Diferentes estudos descritivos e qualitativos tém sido realizados tendo como foco a fa-
milia da pessoa com sindrome de Down, bem como sua influéncia no desenvolvimento e no

processo de escolarizacdo, destacando suas vivéncias, valores e expectativas.

Em revisao sobre a inclusdo de criangas com sindrome de Down no sistema regular de
ensino, Luiz et al. (2008) analisaram artigos nas linguas inglesa, portuguesa e espanhola inde-
xados nas bases de dados PubMed e PsycINFO, e publicados no periodo de 1994 a 2007. Pro-
venientes em sua maioria de relatos de experiéncias, esses dados indicam que um dos fatores
que colaboram ou dificultam o processo de inclusdo da crianca com sindrome de Down na
rede regular de ensino estd relacionado aos pais. Segundo esta revisdo, a politica local tem
grande interferéncia no processo de inclusdo, mas os pais também desempenham papel de
fundamental importancia nesse processo, pois sdo eles que decidem entre colocar a crianga
em escola regular ou especial. De acordo com os autores, o papel dos pais bem como seu bom
relacionamento com a escola sdo fundamentais para o sucesso da inclusdo, pois eles t€ém expe-
riéncias e habilidades para ensinar o proprio filho, ¢ dai a importancia do apoio aos genitores

no decorrer do processo de inclusdo.

Embora os dados tenham sido baseados em experiéncias externas (Nova Zelandia, Ho-
landa, Reino Unido e Estados Unidos), pelo fato de nenhum artigo ter sido publicado no Bra-
sil naquele periodo, a conclusdo que os autores chegam ¢ de que, embora a inclusdo de alunos
com sindrome de Down no sistema de ensino regular seja benéfica, carece de politicas especi-
ficas para o seu desenvolvimento pleno, e um dos desafios a serem superados € a participagao
da familia e a criacdo de uma rede de apoio que inclua profissionais de diversas areas do co-
nhecimento. Foi também enfatizado o fato de que, assim como nos paises onde foram redigi-

dos os artigos, também no Brasil a legislagdo contempla a inclusao escolar visando o reconhe-
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cimento dos direitos humanos. Apesar de as leis brasileiras obrigarem as escolas a aceitarem
todas as criangas sem distingdo, ndo aborda a questdo da inclusdo de forma especifica, tendo
como consequéncia logica a falta de parametros de procedimentos por parte dos profissionais

que atuam na area.

Ao examinar algumas questdes tedricas e estudos recentes acerca do impacto da sin-
drome de Down sobre a familia, Henn et al. (2008) ressaltam a importancia de programas que
ajudem pais e maes em seu processo de adaptagdo a crianga, uma vez que o nascimento de
uma criang¢a com esta sindrome exerce forte impacto sobre a familia, em especial sobre pais e

maes, podendo gerar estresse, dificuldades de adaptagao e restrigdes familiares.

O reconhecimento da importancia da familia da pessoa com sindrome de Down tem si-
do evidenciado sob outros aspectos em artigos publicados em revistas especializadas, disser-

tacdes de mestrado e teses de doutorado. Dentre esses aspectos merecem destaque:

- a expectativa da familia em relagdo ao desenvolvimento e ao futuro (PEREIRA-
SILVA; DESSEN, 2002; CARRAO; JAEGER, 2002; GOES, 2006; PEREIRA-SILVA; DES-

SEN, 2007);

- a repercussdo do diagnodstico da sindrome de Down na vida da familia (GOES, 2006;

RUBINT, 2006; SUNELAITIS et al., 2007; BATISTA; FRANCA, 2007);

- as representacdes e significagdes, ou seja, as crengas, os valores e as concepgdes atri-
buidas a sindrome de Down por parte da familia no que concerne ao desenvolvimento (PE-
REIRA-SILVA; DESSEN, 2001; CARRAO; JAEGER, 2002; PEREIRA-SILVA; DESSEN,

2007);

- a sindrome de Down propriamente dita, bem como a deficiéncia mental de forma a-

brangente (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2001; RODRIGUES, 2005);

- as interacdes familiares e a deficiéncia (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2001, 2002;
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PETEAN; SUGUIHURA, 2005; ORTIZ, 2005; RAMOS et al., 2006; FIAMENGHI; MESSA,

2007; PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2007).

No que se refere a expectativa da familia sobre o processo de escolarizagdo e ao sentido
que da a inclusdo escolar, Leal (2006) aplicou entrevistas estruturadas com questdes abertas
dirigidas a 15 maes cujos filhos frequentam programa de estimula¢do precoce e nunca fre-
quentaram nenhum tipo de escola, e concluiu que as maes matricularao seus filhos numa esco-
la de ensino regular por julgarem que seu filho terd melhor desenvolvimento. Independente-
mente da expectativa da mae sobre a escolarizagdo, essa nao interferird sobre a escolha do
tipo de escola que a crianga frequentara, se especial ou regular. Sobre a concep¢ao das maes a
respeito de inclusdo, concluiu que uma parte das maes entende o processo de inclusdo como
inclusdo escolar; a outra, como inclusdo social; e algumas ndo sabem o que ¢ inclusdo. Além
destas verificagoes, foi tragado o perfil dessas maes de acordo com a idade na concepgao, es-
tado civil e profissdo, e o perfil das criangas com sindrome de Down de acordo com a ordem

de nascimento, idade e sexo.

Esses dados vém confirmar a necessidade de informacdo aos pais sobre o desenvolvi-
mento e sobre o processo de escolarizacdo e suas implicagdes no desenvolvimento geral do
aluno. Além disso, aponta para a necessidade de transmitir aos pais o conceito de inclusdao
escolar em seus diferentes aspectos: histérico, legal e suas implicagdes no desenvolvimento
geral. Apesar de os perfis das maes e dos filhos com sindrome de Down terem sido tragados
em alguns aspectos, ndo houve a analise de eventual associacdo entre esses perfis e a expecta-
tiva da mae com relacdo a escolarizagdo e ao significado atribuido a inclusdo, revelando a
necessidade de um aprofundamento do tema, devido a sua relevancia no aprimoramento do

processo de inclusdo escolar brasileiro.
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2.3 Algumas consideracoes sobre a educacio de pessoas com deficiéncia mental no Brasil

No Brasil, a educagio voltada as pessoas com deficiéncia mental recebeu destaque em
1874, a partir do atendimento médico-pedagogico realizado no Hospital Estadual de Salva-

dor, conhecido hoje como Hospital Juliano Moreira.

Segundo Jannuzzi (1985), nas primeiras décadas do século XX, vivemos no Brasil um
periodo caracterizado pelas vertentes médico-pedagogicas, segundo as quais se subordinavam
ao médico tanto o diagndstico quanto as praticas pedagdgicas e psicopedagdgicas. Essa visao
perdurou até meados do século XX. A partir do modelo médico-pedagdgico derivaram pro-
postas de reabilitacdo, porém ndo ainda as de educagao (SAAD, 2003). Naquele mesmo peri-
odo, a educagdo de pessoas com deficiéncia foi influenciada também pela Declaragao Univer-
sal dos Direitos Humanos, adotada e proclamada em Assembléia Geral das Na¢des Unidas em
1948, cujo ideal comum a ser atingido por todos os povos ¢ todas as nagdes era o de promover

a todos o respeito ao direito a liberdade, através do ensino e da educagao.

No final da década de 1960, iniciaram-se movimentos no sentido de inserir as pessoas
com deficiéncias nos diversos segmentos da sociedade, dentre eles a Educacgao, e esse periodo
foi caracterizado pela pratica denominada de integracdo. Segundo Saad (2003), a integragao
segue, de certa forma, o modelo médico da deficiéncia, uma vez que procura tornar a pessoa

“melhorada” para poder participar da sociedade.

Devido a experiéncia da integragdo ter se mostrado ineficiente no que se refere a inser-
¢do de pessoas com deficiéncia na sociedade, no final da década de 1980, deu-se inicio ao
movimento denominado inclusdo, caracterizado pela inversao da proposta de adaptagdo. En-
quanto na integragdo a pessoa com defici€ncia deveria se adaptar para a vida em sociedade, na

inclusdo ¢ a sociedade que deve se adaptar para recebé-las.
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Tanto a integracdo quanto a inclusdo tém como base o principio da normalizagdo, ou se-
ja, criar condi¢des para que a pessoa com deficiéncia tenha as mesmas oportunidades e direi-

tos, valendo-se dos mesmos de acordo com seus proprios recursos.

No Brasil, a educagao inclusiva se fundamenta na Constitui¢do Federal de 1988, a qual
garante a todos o direito a igualdade (art. 5°). No seu artigo 205, trata do direito de todos a
educacdo, visando ao "pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da ci-
dadania e sua qualificagdo para o trabalho" (BRASIL, 1988). Com referéncia ao avango na
conquista do direito da pessoa com deficiéncia ao sistema educacional de ensino, a década de
1990 foi um periodo que se caracterizou pelo grande ntimero de documentos oficiais langados
para esse fim. Esse processo foi iniciado sob a influéncia das conquistas estabelecidas na
Constituicdo Federal do Brasil e pela Conferéncia Mundial sobre Educagdo para Todos
(1990), realizada na Tailandia, que, ao considerar a importancia da universalizagdo do acesso
a educacdo e da promocao da equidade, destacou a necessidade da tomada de medidas que
garantissem a igualdade de acesso a educacdo as pessoas com todo e qualquer tipo de defici-

éncia, como parte integrante do sistema educativo.

Seguindo a mesma linha, no Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990), o
artigo 53, inciso I, prevé “igualdade de condig¢des para o acesso e permanéncia na escola”, € o
artigo 54, inciso III, reitera o previsto na Constitui¢do Federal sobre o atendimento educacio-
nal especializado aos portadores de deficiéncia acontecer preferencialmente na rede regular de

ensino.

Ao analisar o contexto da educagdo da pessoa com deficiéncia desse periodo, Ribeiro
(2003) considera que o documento que provocou maior controvérsia foi a Declaragdo de Sa-
lamanca (1994), ao reafirmar que todas as pessoas tém direito a educagdo. Este documento
consiste de resolucdo das Nag¢des Unidas adotada em Assembléia Geral, a qual apresenta os

Procedimentos-Padrbées das Nagdes Unidas para a Equalizacdo de Oportunidades para
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Pessoas Portadoras de Deficiéncias, e ¢ considerado mundialmente um dos mais importantes
documentos no que se refere a inclusdo social, pois trata dos Principios, Politicas e Praticas
em Educagdo Especial. De acordo com esse documento, as escolas devem receber todas as
criangas, independentemente de suas limitagdes, sejam de origem fisica, cognitiva, social,
dentre outras, e buscar alternativas para educar com éxito todas as criangas, inclusive as com

deficiéncias graves.

Para Bueno (2008), o diferencial da Declaragdo de Salamanca ¢é o fato de ter reconheci-
do que as politicas educacionais de todo o mundo fracassaram no que se refere ao acesso de
todas as criangas aos sistemas de educagdo obrigatdria e a necessidade de se modificarem
tanto as politicas quanto as praticas escolares. O autor ainda destaca o fato de que a inser¢ao
de pessoas com deficiéncia no sistema escolar, mesmo que de forma gradativa e pouco estru-
turada, comegou no Brasil muito antes das reformas educacionais que marcaram a década de

1990, auge do movimento inclusivista.

Mendes (2006) afirma que a educacdo inclusiva se configura como parte integrante do
processo de desenvolvimento e de manutencao do estado democratico, inclusive globalizan-
do-se no final do século XX e tornando-se palavra de ordem em praticamente todas as cién-
cias humanas, pois, a partir da Declaragdo de Salamanca, muitos paises, ¢ também o Brasil,

aderiram ao principio da inclusdo.

Sobre o aspecto globalizador da Declaracdo de Salamanca, Bueno (2008) considera a

contradi¢cdo de todo o processo de globalizagdo baseado nas leis do mercado, que
produz uma massa de sujeitos aos quais ndo se oferece as minimas condigdes para usufrui-
rem a riqueza material e cultural produzida, da qual uma das expressdes, pouco evidente, é
a ambiguidade de uma declaragdo internacional que pretende ser a resposta para os proble-

mas que assolam a educag@o escolar em todo o mundo (p. 48).
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Ao reafirmar o direito de todas as pessoas a educacdo, a Declaragao de Salamanca se
tornou referéncia na elaboragdo de novos conceitos sobre a Educagdo Especial brasileira, ten-
do influéncia, inclusive, na elaboracdo da nova Lei de Diretrizes ¢ Bases da Educagdo — Lei

9.394/96, conhecida como LDB (BRASIL, 1996).

Essa lei trouxe nova configura¢do a educagdo de pessoas com deficiéncia, pois, apesar
de ser contemplada na Constituicdo Federal, a partir desta nova LDB, houve um movimento
das institui¢des educacionais no sentido de se reorganizarem efetivamente para atender as
diferentes necessidades educacionais dos alunos com deficiéncia e as adequarem ao ensino
regular. A LDB adotou o principio da inclusdo, transformando a Educagdo Especial adotada
até entdo em parte integrante da Educag¢do Geral. De acordo com seu artigo 4°, paragrafo 3°,
reitera-se o ja previsto na Constituicdo sobre a garantia do Estado ao “atendimento educacio-
nal especializado gratuito aos educandos com necessidades especiais, preferencialmente na

rede regular de ensino”.

A nova LDB se tornou um marco na historia da inclusdo escolar brasileira de pessoas
com deficiéncia, pois o respaldo legal advindo dela gerou, no sistema educacional, movimen-
tos antagdnicos entre a busca de uma educagdo para todos e a inevitdvel exclusdo causada

pelo despreparo de profissionais e pela falta de estrutura para tal fim.

Diante do fato de que a Declaracdo de Salamanca serviu como referencial para diferen-
tes leis e decretos brasileiros, hd que se considerar a observacdo de Bueno (2008) sobre as
distor¢des que ocorreram em sua apropriagao e divulgacdo no Brasil, pois tais distorgdes ser-
viram de base para a elaboracdo de outros documentos que, por sua vez, fundamentaram o
modelo de inclusdo escolar atual. Dentre os exemplos de distor¢des citados pelo autor, desta-
camos trecho apresentado no documento original: apoiar programas de ensino que facilitem a
educacéo de alunos e alunas com necessidades educativas especiais, que, ao ser traduzido,

transformou-se em apoiar o desenvolvimento da educacgéo especial como parte integrante de
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todos os programas educacionais. Tal distor¢do ndo pode ser ignorada ao se considerar que os
conteudos apresentados nas duas versdes se referem a diferentes propostas de educacdao que

contemple a pessoa com deficiéncia.

Atualmente, as propostas para a viabiliza¢ao da inclusdo escolar variam desde a idéia da
inclusdo total — posi¢do que defende que todos os alunos devem ser educados apenas e s6 em
classe de escola regular — até a idéia de que a diversidade de caracteristicas implica a existén-
cia e a manutencao de um continuo de servicos e de uma diversidade de op¢des (MENDES,

2006).

2.3.1 Polémicas sobre a inclusao escolar

Segundo Beyer (2005), a educagdo inclusiva se encontra num processo de crise de iden-
tidade, e estamos diante de um movimento internacional de revisdo de pressupostos funda-
mentais. O autor destaca o fato de que a tendéncia por este modelo de educagdo ndo ¢ absolu-
tamente uniforme nos paises que tém defendido tal idéia, apontando, dentre outras razoes, a
forma como as primeiras iniciativas se deram e as énfases que delas decorreram, dando como
exemplos movimentos iniciados por pais de criangas com deficiéncia, como na Alemanha e
Dinamarca, e outros iniciados com agdes institucionais e politicas abrangentes, como na Italia. Ao
se referir a historia da inclusao no Brasil, afirma que ndo se assentou sobre a iniciativa de pais,
familiares e escolas, mas foi articulada por estudiosos da area e técnicos de secretarias, caracteri-
zando-se como um movimento deslocado das bases para o topo, gerando uma situagao histoérica

de vulnerabilidade no que tange ao projeto de educagdo inclusiva.

Mendes (2006), também adepta a idéia de decisdes politicas que considerem as partes

interessadas, responsabiliza a Secretaria de Educagao Especial (SEESP) do Ministério da E-
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ducagao e Cultura (MEC) por parte dos entraves para a evolucao da politica de inclusdo esco-
lar no Brasil e aponta alguns motivos pelos quais o processo de inclusdo escolar brasileiro tem

sido prejudicado:

a) Transformaram o debate em embate, produzindo divisdo no movimento historico de
luta pelo direito a educagdo de pessoas com necessidades educacionais especiais, quando de-

veriam promover a integragao entre as agdes do poder publico e da sociedade civil.

b) Tém tentado impor uma concepg¢do unica de politica de inclusdo, que sequer é con-
sensual, o que tem dificultado a compreensao por parte dos atores desse movimento e, conse-

quentemente, tem aumentado a resisténcia a politica de inclusdo escolar que o sistema requer.

¢) Deslocaram o debate de seu cerne, que seria como melhorar a qualidade da educagao
brasileira para todos os alunos indistintamente, para centralizar na questdo de onde os alunos

com necessidades educacionais especiais deverao estudar.

d) Priorizaram a opinido de juristas sobre qual ¢ a melhor opcdo para a escolarizagdo de
criangas com necessidades educacionais especiais, desconsiderando a historia e a opinido dos
proprios portadores de deficiéncias, suas familias, educadores, cientistas e prestadores de ser-

VIGOS.

e) Tém escalado a educacdo especial como protagonista, em vez de manter seu papel de

coadjuvante colaboradora numa reforma que deveria ser iniciativa da educagdo comum.

Apesar de a educagdo brasileira voltada a pessoas com deficiéncia ter como pressuposto
o paradigma da inclusdo e de diferentes teéricos do assunto concordarem e lutarem pela i-
gualdade do direito ao acesso a escolarizacdo, o distanciamento entre as politicas educacionais
e a realidade escolar, bem como a falta de parametro de ac¢des praticas ndo deixam claro para
o sistema de ensino como devem ser os servigos de apoio especializado, gerando polémicas

entre movimentos antagonicos que, de um lado, sdo formados pelos radicais que defendem a
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inclusdo total e, de outro, pelos moderados que a defendem levando em consideracao as reais
possibilidades da pessoa com deficiéncia bem como as condi¢des do sistema de ensino. Essa

divergéncia se torna evidente ao se buscar entre os teoéricos um modelo de educacio inclusiva.

Maciel (2000) defende um modelo de inclusdo escolar que propicie ao aluno com defi-
ciéncia a devida integragdo de trés estruturas distintas da dindmica escolar: o ambiente de
aprendizagem; a integragdo professor-aluno; a interacdo aluno-aluno. No que se refere ao am-
biente de aprendizagem, destaca a importancia de adequagdes arquitetonicas, curriculares e
pedagogicas; quanto a integracdo professor-aluno, destaca a importancia de o professor e os
especialistas da area educacional terem conhecimento sobre o que é deficiéncia, quais sdo
seus principais tipos, causas, caracteristicas e as necessidades educativas de cada deficiéncia;
dentre as alternativas praticas, aponta a viabiliza¢ao de estratégias conjuntas de estimulagao
entre a familia e a escola. Sobre a interagdo aluno-aluno, destaca a necessidade dos alunos de
receberem orientagdes sobre a questdo da deficiéncia e as formas de convivéncia que respei-
tem as diferengas. A mesma autora denuncia a forma simplista como alguns teoricos radicais
defendem a inclusdo escolar ao desconsiderarem as reais necessidades educativas especiais e

negando as experiéncias positivas de escolas e de classes especiais.

Carvalho (2002) define escola inclusiva como um sistema educacional que reconhega ¢
atenda as diferengas individuais, respeitando as necessidades de qualquer aluno. Sob essa 6ti-
ca, ndo apenas portadores de deficiéncia seriam ajudados, e sim todos os alunos que, por ind-
meras causas, endogenas ou exdgenas, temporarias ou permanentes, apresentem dificuldades
de aprendizagem ou no desenvolvimento. Destaca o fato de que a idéia da inclusdo educacio-
nal pressupde a melhoria da resposta educativa da escola para todos, em qualquer das ofertas
educacionais, e que igualdade de oportunidades ndo significa que todos sejam educados da

mesma forma, mas sim de acordo com as diferencgas individuais.

Mantoan (1997, 2003, 2006) defende a inclusdo para todos irrestritamente. Segundo a
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autora, o aprimoramento da qualidade do ensino regular e a adogao de principios educacionais
validos para todos os alunos resultardo naturalmente na inclusdo escolar dos portadores de
deficiéncia. A inclusdo propde a desigualdade de tratamento como forma de restituir uma i-
gualdade que foi rompida por formas segregadoras de ensino especial e regular (MANTOAN,

2006).

Sobre essa posi¢ao, Glat (1998) a considera “utopia de um mundo perfeito” e alerta os
dirigentes educacionais a que “tenham muito cuidado com mudancas estruturais radicais ba-
seadas em teorias e propostas ideoldgicas e com a importacdo de experiéncias, casuisticas e

modelos oriundos de realidades educacionais diferentes da nossa”.

Prieto (2006) afirma que o objetivo da inclusdo escolar é tornar reconhecida e valoriza-
da a diversidade como condigdo humana favorecedora da aprendizagem, e, nesse caso, as li-

mitacdes dos sujeitos devem ser consideradas na elaboracdo dos planejamentos de ensino.

No que se refere a polémica gerada em torno de um modelo ideal de educagio inclusiva,
Beyer (2005) afirma que os teéricos se alinham por duas tendéncias: uma abordagem de apro-
ximagdo das areas em que se defende a relevancia das fungdes da educacgdo especial como
elemento de suporte as propostas da educacdo inclusiva; e uma abordagem mais radical de
critica a educagdo especial que, pela sua tradi¢ao clinico-terapéutica, tenderia mais a prejudi-

car do que a ajudar as propostas da educacao inclusiva.

Ribeiro (2003) alerta para o fato de que a confusdo e a resisténcia naturais a todo pro-
cesso de mudanga radical foram instauradas, e que parece haver concordancia razoavel com
os principios propostos, mas a familia e a sociedade ainda devem buscar os modos de opera-

cionalizagdo dessas mudangas.
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2.4 Psicologia sdocio-historica

A psicologia socio-historica teve como fundador Lev Semyonovich Vigotsky, advogado
e fil6logo que iniciou sua carreira como psicologo apos a Revolugdo Russa de 1917. Sua pre-
senca na psicologia foi marcada a partir do momento em que a consolida¢ao da revolugao
russa trouxe o nascimento de uma nova sociedade que, consequentemente, exigia a constitui-

¢do de um novo homem.

Devido a sua formagdo e bagagem cultural, Vigotsky contribuiu para a idealizagdo de
uma nova concepg¢ao de Educacdo e Psicologia ao tentar superar a divisdo apresentada pela
psicologia, até entdo desenvolvida em duas correntes: a naturalista ¢ a mentalista. A diversi-
dade de objetos de estudo eleitos pelas diferentes abordagens da psicologia desenvolvida na
época — o inconsciente (psicanalise); o comportamento (behaviorismo); € o psiquismo e suas
propriedades (Gestalt) — era a principal critica de Vigotsky, pois, segundo ele, ndo davam con-

ta de explicitar claramente a génese das fungdes psicologicas tipicamente humanas.

Nesse contexto, Vigotsky propde uma “psicologia baseada no método e nos principios
do materialismo dialético que compreendesse o aspecto cognitivo a partir da descri¢do e ex-
plicagdo das fungdes psicoldgicas superiores, as quais, na sua visao, eram determinadas histo-

rica e culturalmente” (apud LUCCI, 2006).

Segundo Molon (1995), dentre os diferentes autores que influenciaram Vigotsky na
formagao de sua teoria, receberam destaque as obras de Marx e Engels, a dialética de Hegel, o
evolucionismo de Darwin, a filosofia de Espinosa, e as idéias de Pierre Janet. A partir da obra
desses autores, formou sua base do entendimento de que a psicologia ¢ uma ciéncia do ho-

mem historico € ndo do homem abstrato e universal.

Além dos principios do materialismo dialético, a linguistica também foi determinante na
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base de sua teoria, pois questdes referentes a origem da linguagem passaram a permear seu
trabalho, devido a influéncia da linguagem sobre o desenvolvimento do pensamento. Para ele,
a linguagem constitui 0 momento mais significativo no desenvolvimento cognitivo, pois serve

de instrumento psicoldgico para a regulagao do comportamento.

A partir desses pressupostos, Vigotsky desenvolve a teoria do desenvolvimento partindo
da concepgdo de que todo organismo € ativo e estabelece continua interagdo com o ambiente.
Ele observou que, a partir de estruturas organicas elementares determinadas pela maturacao,
formam-se novas e complexas fungdes mentais que dependem da natureza das experiéncias
sociais (VIGOTSKY, 1996, 1998). Portanto, na teoria de Vigotsky, o processo de desenvol-
vimento ¢ determinado por duas linhas diferentes: um processo elementar, de base biologica,

€ um processo superior de origem socio-cultural.

Para Vigotsky, o desenvolvimento mental é marcado pela interiorizagdo das fungdes
psicoldgicas e, essa interiorizacdo ndo ¢ simplesmente a transferéncia de uma atividade ex-
terna para um plano interno, mas € o processo no qual esse interno é formado. Ela constitui
um processo que nao segue um curso Unico, universal e independente do desenvolvimento
cultural. O que nds interiorizamos sd@o os modos historicos e culturalmente organizados de

operar com as informag¢des do meio (LUCCI, 2006).

Esse processo de exteriorizacdo e interiorizagdo ocorre através da denominada mediagao
que, de acordo com Rego (1998), ¢ a forma pela qual o individuo se relaciona com o ambien-
te, pois, enquanto sujeito do conhecimento, ele ndo tem acesso direto aos objetos, mas apenas
a sistemas simbolicos que representam a realidade. E por meio dos signos, da palavra, dos
instrumentos que ocorre o contato com a cultura. Nesse sentido, a linguagem é o principal

mediador na formacgao e no desenvolvimento das fungdes psicoldgicas superiores.

Na teoria desenvolvida por Vigotsky, a linguagem materializa e constitui as significa-

¢oes construidas no processo social e historico. Quando os individuos interiorizam, passam a
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ter acesso a essas significacdes que, por sua vez, servirdo de base para que possam significar
suas experiéncias, e serdo essas significagdes resultantes que constituirdo suas consciéncias,
mediando, desse modo, suas formas de sentir, pensar ¢ agir. Para Gongalves (2007), o signo
(significado) é ao mesmo tempo produto social que designa a realidade objetiva, construgao
subjetiva compartilhada por diferentes individuos e construgdo individual, que se da através

do processo de apropriacao do significado social e de atribui¢ao de sentidos pessoais.

Aguiar (2007) coloca que o desenvolvimento das fungdes psiquicas superiores se pro-
cessa pela internalizagdo dos sistemas de signos produzidos socialmente, e que as mudancas

individuais tém origem na sociedade, na cultura, mediadas pela linguagem.

O principal objetivo da teoria de Vigotsky (1996) ¢ “caracterizar os aspectos tipicamen-
te humanos do comportamento e elaborar hipoteses de como essas caracteristicas se formam

ao longo da historia humana e de como se desenvolvem durante a vida do individuo™.

Portanto, para a psicologia socio-histdrica, falar do fendmeno psicoldgico ¢ obrigatori-
amente falar da sociedade; e falar da subjetividade humana ¢é falar da objetividade em que

vivem os homens (BOCK, 2007).

No que se refere ao aspecto pratico da pesquisa de abordagem sdcio-historica, Aguiar
(2007) afirma que, “para compreender a fala de alguém, ndo basta entender suas palavras; ¢
preciso compreender seu pensamento (que ¢ sempre emocionado), é preciso apreender o sig-
nificado da fala. O significado ¢, sem duvida, parte integrante da palavra [...]”. Assim, a fala
construida na relagdo com a historia e a cultura, e expressa pelo sujeito, corresponde & manei-
ra como ele € capaz de expressar, num momento especifico, as vivéncias que se processam em

sua subjetividade.

De acordo com Gomes e Rey (2007), repensar o foco e as barreiras dicotomizantes re-

produzidas pela educagdo em nossas escolas, prioritariamente apresentadas na relagdo inclu-
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sdao/exclusdo, representa um resgate da dimensao individual, reenquadrada na busca de singu-
laridades, de significados e significagdes, portanto, do carater subjetivo das relagcdes vivencia-
das. Segundo Rey (2001), o direcionamento das escolas voltado aos fatos complexos implica
na constru¢@o de uma nova vertente de atuagdo a partir da busca e da compreensao das aspira-
¢oes e das idealizagdes individuais dos sujeitos envolvidos, contrapondo-se as fragmentagdes
existentes no contexto escolar, sejam elas de ordem individual, social, cognitiva, afetiva, entre

outras.

Investigar o significado da inclusdo escolar entre pais de alunos com sindrome de Down
¢ ir a busca das determinagdes historicas e sociais, que se configuram no plano do sujeito co-
mo motivagdes, necessidades, interesses, para chegar ao sentido atribuido/constituido pelo
sujeito. A partir das falas dos sujeitos da pesquisa, buscar-se-a4 a constru¢do de um conheci-
mento que desvele a realidade educacional sob a 6tica dos pais, bem como o movimento in-
clusivista estabelecido na cultura educacional brasileira, e aliar este conhecimento a propostas
de intervengdes futuras visando a melhoria das condigdes de atendimento e apoio as familias,

bem como aos sujeitos com sindrome de Down.
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3. FUNDAMENTOS METODOLOGICOS DA PESQUISA

A realizagdo desta pesquisa foi devidamente aprovada pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa da Universidade Presbiteriana Mackenzie, conforme processo CEP/UPM n° 1.093/10/2008

(Anexo A).

3.1 Consideracdes sobre o método

A andlise dos dados desta pesquisa teve carater quali-quantitativo e para a organizacao e
analise do material de investigacdo optamos pelo método de analise de conteudo que, de acor-
do com Bardin (1995) ¢ um bom e interessante instrumento de indugdo para se investigarem
as causas a partir dos efeitos. Sem excluir a informagao estatistica, a analise de contetudo pos-
sibilita a descoberta de ideologias, tendéncias e outras categorias que caracterizam os fend-
menos sociais que se analisam e, ao contrario da analise apenas do conteudo manifesto, o0 mé-

todo utilizado é dinamico, estrutural e historico.

O aspecto qualitativo desta pesquisa ¢ justificado pelo fato de o estudo dos significados
se referir aos contetidos instituidos, compartilhados, que sao apropriados pelos sujeitos, € con-
figurados a partir de suas proprias subjetividades (AGUIAR; OZELLA, 2006). Segundo Silva
e Menezes (2005), a pesquisa de abordagem qualitativa considera que ha uma relagdo dinami-
ca entre o mundo real e o sujeito, isto ¢, um vinculo indissociavel entre o mundo objetivo e a

subjetividade do sujeito que ndo pode ser traduzido em nimeros.

Trata-se de pesquisa descritiva, j& que seu objetivo primordial ¢ a descri¢dao das caracte-
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risticas de uma determinada populacdo ou fenomeno e do estabelecimento de relagdes entre
variaveis. Uma de suas caracteristicas mais significativas ¢ a utilizagdo de técnicas padroniza-
das para coleta de dados, sendo habitualmente utilizada por pesquisadores sociais preocupa-
dos com a atuagdo pratica, conforme Gil (1999). Outra caracteristica da pesquisa descritiva
apontada por Vergara (2004) refere-se a ndo ter o compromisso de explicar os fenomenos que
descreve, que devem, antes, servir de base para tal explicagao.

De um lado, foram descritos os significados de inclusdo escolar atribuidos por pais de
alunos com sindrome de Down, bem como as rela¢des existentes entre as diferentes variaveis,
como idade, nivel socio-econdmico e grau de instrugdo dos pais. De outro, foram analisadas
as expectativas dos pais em relagdo ao processo de escolarizacdo. A pesquisa teve carater aca-
démico e cientifico visando contribuir para a melhoria das condigdes de atendimento e de
apoio as familias e aos alunos com sindrome de Down.

Posteriormente, os dados coletados foram analisados quantitativamente, pois as infor-
macdes obtidas dos pais na fase inicial do estudo serviram de base para o estabelecimento de

eventuais associacdes estatisticas entre variaveis predeterminadas.

3.2 Casuistica

O universo desta pesquisa contemplou 60 sujeitos entre pais, maes, casais ou outros res-
ponsaveis por alunos com laudo médico de sindrome de Down, devidamente matriculados em
programas educativos da Rede Municipal de Ensino de Barueri, SP, e que concordaram em
participar da pesquisa.

Trata-se de amostragem sistematica, pelo fato de a populagdo ter sido ordenada de tal
modo que cada um de seus elementos pdde ser identificado pela posicdo ocupada com relagao

ao aluno com sindrome de Down — no caso, pai, mae ou responsavel legal.
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3.3 Procedimentos

Primeiramente, realizou-se contato com a Secretaria de Educacdo do Municipio de Ba-
rueri, SP, no més de abril de 2008, solicitando-se o levantamento de alunos com sindrome de
Down que se encontravam, na época, matriculados nas instituigdes educacionais de sua rede.
Referida Secretaria forneceu relaciao constando de 61 sujeitos do sexo feminino e masculino.

Apos esta primeira etapa, foi realizada reunido com as coordenadoras do Ensino Fun-
damental e da Educagdo Infantil do municipio, ocasido em que foram apresentados tanto os
objetivos quanto a linha tedrica da pesquisa. As explanagdes foram bem aceitas, pois, segundo
as coordenadoras, o aperfeicoamento da relacdo entre a familia de alunos com deficiéncia ¢ a
escola é uma das necessidades atuais no contexto educacional de Barueri. Posteriormente, o
projeto foi apresentado a direcdo do Departamento de Apoio Educacional — DAE, bem como
aos profissionais das areas da satide e da educacdo que atuam nas escolas daquela rede muni-
cipal de ensino.

Apos essa reunido e entrega da Carta de Informacdo a Secretaria de Educag¢ao (Anexo
B), iniciaram-se os contatos pessoais com as profissionais responsaveis por cada setor para o
agendamento de visitas as escolas, a fim de iniciar a coleta de dados dos prontuérios dos alu-
nos, com base no roteiro desenvolvido para essa coleta (Anexo C). Foram agendados encon-
tros com os sujeitos da pesquisa para a aplicagdo dos instrumentos de avaliacdo, realizada pela
pesquisadora responsavel em uma sala da Unidade Escolar em que o filho estava regularmen-
te matriculado, apos a leitura e assinatura da Carta de Informagao ao Sujeito (Anexo D). Foi
garantido sigilo absoluto sobre as questdes respondidas pelos sujeitos da pesquisa, sendo res-

guardados o nome dos participantes e a identificagdo do local da coleta de dados.
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3.4 Instrumentos

3.4.1 Questionario de Avalia¢ao Sécio-economica — CCEB

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil — CCEB (Anexo E) foi desenvolvido pela
ANEP — Associagdo Nacional de Empresas de Pesquisa, e tem como fung¢do estimar o poten-
cial de compra das familias e segmentar o mercado em classes economicas. Essa classificacao
se baseia em uma escala de pontos que pode variar de 0 (zero) a 34 (trinta e quatro),
segmentados em sete classes economicas. Como indicador, o CCEB busca estabelecer o poder
de consumo dos individuos, tomando por base a posse de bens duraveis, o grau de instrugao
do chefe do domicilio, e a utilizagdo ou ndo dos servigos de empregados domésticos.
Considera, portanto, a posse de bens, ¢ ndo a renda familiar. Para cada bem possuido ha uma
pontuacdo, ¢ cada classe ¢ definida pela soma dessa pontuagdo. As classes definidas pelo
CCEB sao Al, A2, B1, B2, C, D e E. O sistema consiste na atribui¢cao de pontos a quantidade
de determinados itens que o individuo possui (ABEP, 2003).

Devido a praticidade na obtengdo das informagdes, o questionario CCEB foi empregado
para determinacgdo do perfil so6cio-econdmico dos sujeitos, que constituiu uma das variaveis

analisadas neste estudo.

3.4.2 Roteiro para analise documental

Com o objetivo de otimizar o tempo da pesquisa, dados relevantes sobre a idade dos

pais ou responsaveis e sobre a estrutura e dinamica familiar foram coletados dos prontuarios

dos alunos a partir do roteiro para analise documental previamente definido (Anexo C).
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3.4.3 Entrevista semiestruturada

Segundo Gil (1999), a entrevista semiestruturada se guia por uma relagcdo de pontos de
interesse que o entrevistador vai explorando ao longo de seu curso. Optou-se pela entrevista
semiestruturada pelo fato de possibilitar a introducao de outras questdes visando informagdes
que se deseja obter que, no caso desta pesquisa, sdo as informagdes dos pais ou responsaveis
que possam revelar o significado que atribuem ao processo de escolarizacdo e de inclusao
escolar de seus filhos. Este modelo de entrevista (Anexo F) permitiu maior flexibilidade para
a sua aplicagdo e a possibilidade de, apds seu término, reconstrui-la de forma mais estruturada
e objetiva. No que se refere a pesquisa de significados, a distribui¢do de informagdes por ca-
tegorias foi imprescindivel para a analise dos conteudos, e a entrevista semiestruturada consti-

tui veiculo facilitador para esse fim.

3.5 Analise dos dados

Os dados obtidos com a aplicagdo do questionario CCEB permitiram a classificagdo dos

sujeitos da pesquisa em sete diferentes classes econdmicas.

Os dados da entrevista foram submetidos a uma analise qualitativa a partir dos contetdos
expressos pelos responsaveis sobre o significado que para eles t€ém o processo de inclusdao

escolar, bem como sobre as expectativas com relacdo ao processo de escolarizag¢do dos filhos.

A analise foi realizada a partir da leitura dos discursos obtidos e de sua ordenacgdo a par-

tir da definicdo de categorias.

Testes estatisticos inferenciais foram aplicados para o estabelecimento de eventuais as-

sociacdes entre dados sdcio-demograficos (estado civil, separacdo do casal, grau de parentes-
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co com o aluno, nivel de escolaridade, classe sdcio-economica e tipo de escola frequentada
pelo aluno com sindrome de Down) e o significado atribuido a inclusdo escolar ou a expecta-
tiva dos pais com relagdo ao processo de escolarizacdo. Essas analises estatisticas foram exe-
cutadas com o programa SPSS 13.0 (HAIR et al., 2005), adotando indice de significancia de

5% (p < 0,05).

Pelo fato de todas as varidveis apresentadas serem categoricas, foi utilizada a Prova do
Qui-quadrado, assim como o residuo ajustado como critério de verificagdo da tabela de con-
tingéncia a partir da observacao de diferencas significativas entre o dado esperado e o obser-

vado.

3.6 O Municipio de Barueri: contexto dos sujeitos da pesquisa

Localizada na zona oeste da regido metropolitana da Grande Sao Paulo, a uma distancia
de 26,5 quilometros do marco zero de Sdo Paulo, na Praca da Sé, Barueri tem area de 64 quil6-
metros quadrados e esta entre os dez municipios com maior crescimento populacional do Esta-

do de Sdo Paulo, com densidade demografica de 3.509 habitantes por quilometro quadrado’.

O municipio se situa entre as maiores economias do Estado de Sdo Paulo, contando com
PIB de 22,4 bilhdes de reais; porém, apesar desse perfil econdomico, Barueri apresenta grandes
desigualdades sociais: 25% de sua populacao é composta por indigentes e pessoas com baixo
poder aquisitivo, cujo perfil escolar apresenta taxa de analfabetismo de 6,64%; em cerca de
um quarto das familias, a escolaridade mais alta ndo atinge o Ensino Fundamental®. No que se
refere a pessoas com deficiéncia, uma em cada 16 pessoas em Barueri possui algum tipo de

deficiéncia, sendo 35,9% caracterizados como deficiéncia fisica e 22,8% como deficiéncias

! Prefeitura de Barueri. Disponivel em: www.barueri.sp.gov.br. Acesso em 28 de setembro de 2008.
% Relatério do IT Censo da Pessoa com Necessidades Especiais de Barueri, realizado pela APAE/Barueri, 2008.
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multiplas. Das pessoas com deficiéncias multiplas, 12,8% apresentam deficiéncia mental as-

sociada com uma ou mais deficiéncias.

3.6.1 Inclusiao escolar na rede municipal

A rede municipal de ensino do municipio de Barueri atende mais de 60 mil alunos, em
varios niveis. Conta com 79 escolas e cerca de dois mil educadores, entre professores, orien-
tadores, coordenadores, diretores e supervisores. No Ensino Fundamental, os alunos matricu-
lados em 2007 somaram um total de 45.590: 43.789 alunos pertencentes a Rede de Ensino
Regular; 1.500 alunos pertencentes a Rede de Educacdo de Jovens e Adultos; e 301 alunos

pertencentes a rede de Educacio Especial’.

De acordo com o Relatorio do IT Censo da Pessoa com Necessidades Especiais de Baru-
eri (APAE, 2008), quatro em cada cinco pessoas com deficiéncia entrevistadas ndo frequen-
tam nenhuma modalidade de ensino, e quase metade (44,5%) ndo sabe ler nem escrever, sen-
do o maior indice de alfabetizados encontrado entre as pessoas com deficiéncia fisica
(27,2%). Uma em cada quatro criangas de cinco a 15 anos e metade dos jovens em idade de

cursar o Ensino Médio também nao participam de nenhuma atividade educacional.

A Secretaria de Educagdo de Barueri® vem desenvolvendo, por intermédio do Departa-
mento de Apoio Especializado (DAE) e de seus demais departamentos, propostas de trabalho
e projetos socio-educacionais que atendam aos alunos da rede municipal de ensino, indepen-

dentemente de suas condigoes fisicas, sensoriais e intelectuais.

O DAE ¢ composto por profissionais da educagdo e da satde e tem como objetivo cola-

borar com o pleno exercicio dos direitos ¢ da cidadania dos alunos com deficiéncia nos diver-

? Prefeitura de Barueri. Disponivel em: www.barueri.sp.gov.br. Acesso em 28 de setembro de 2008.
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sos segmentos sociais do municipio, bem como prestar assessoria aos profissionais da educa-
¢do. Como forma de viabilizar tais objetivos, desenvolve algumas a¢des, como mapeamento
dos alunos com deficiéncia da Rede Municipal de Ensino; inclusdo e acompanhamento dos
alunos com deficiéncia no ambito escolar e no mercado de trabalho; orientacdo a comunidade
escolar; visitas domiciliares; encaminhamento para adequagdo arquitetonica do ambiente es-
colar; encaminhamento as areas da saude, assisténcia social, cultura, esportes, entre outras;
campanhas da visdo, da audi¢do, da sexualidade; participacdo em féruns, grupos de estudos,

comissdes e demais eventos voltados a inclusdo da pessoa com deficiéncia.

A organizagao do DAE ¢ composta por:

Equipe Administrativa: formada por Diretor de Departamento, Chefe de Divisdo Espe-
cializada e Chefe de Se¢ao Especializada. Tem como objetivo acompanhar e orientar as agdes

das demais equipes oferecendo subsidios legais, materiais e organizacionais.

Setor de Transporte Adaptado: disponibiliza transporte aos alunos cadeirantes, em vei-
culos adaptados, para as escolas municipais e servi¢os de apoio, dentro do municipio de Baru-

eri.

Equipe de Apoio as Escolas Municipais: equipe itinerante formada por Psicélogos, Fo-
noaudidlogos e Psicopedagogos que atuam diretamente nas Escolas de Educagdo Infantil e
Ensino Fundamental. Tem como objetivo apoiar a comunidade escolar no desenvolvimento

educacional utilizando técnicas e instrumentos especificos.

Equipe de Atendimento Clinico e Terapéutico: equipe multidisciplinar formada por Psi-
co6logos, Fonoaudidlogos, Psicopedagogos, Terapeutas Ocupacionais, Fisioterapeutas, Neuro-
logista e Auxiliar de Enfermagem que atuam na Escola de Educacdo Especial. Tem como
objetivo o atendimento clinico de alunos regularmente matriculados na Rede Municipal de

Ensino, encaminhados pelas equipes de apoio as escolas, além de oferecer assessoria especia-
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lizada a comunidade escolar da Escola Especial.

Setor de Projetos, Levantamentos e Agoes Intersetoriais: disponibiliza informagdes téc-
nicas ¢ dados estatisticos aos diversos segmentos do municipio, fomentando agdes para a in-

clusdo das pessoas com deficiéncia.

Setor de Apoio Especializado: equipe itinerante de psicopedagogas que atuam direta-
mente nas escolas de ensino comum, disponibilizando técnicas e instrumentos especificos da

area a comunidade escolar.
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4. RESULTADOS

4.1 Descricao dos dados sécio-demograficos

A amostra foi composta por 60 participantes com idade média de 46 anos, variando en-

tre 25 e 76 anos (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicio das frequéncias relativas as faixas etarias
dos sujeitos da pesquisa.

Faixas etarias n %
20-30 5 8,33
31-40 15 25,00
41-50 21 35,00
51-60 15 25,00
mais que 60 4 6,67
Total 60 100,00

Na Tabela 2 se encontra a distribuicao das frequéncias relativas a classe social, ao esta-
do civil e a escolaridade dos 60 sujeitos que participaram da pesquisa.

Conforme os dados obtidos pela aplicagdo do CCEB, trata-se de uma amostra de baixo
poder aquisitivo, predominantemente enquadradas na classe C, seguida das classes B2 e D,

somando 93,33% da amostra.

Quanto a escolaridade, a populacdo se caracteriza por pessoas que, em sua maioria, pos-
suem formacdo escolar que varia do Ensino Fundamental incompleto (41,67%) ao Fundamen-

tal completo (23,33%), somando 65,00% de pais com esse perfil de escolarizagao.
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Tabela 2. Distribuicao das frequéncias relativas a classe social,
a escolaridade e ao estado civil dos sujeitos da pesquisa.

Variaveis n %

Classe Social

A2 2 3,33
Bl 2 3,33
B2 14 23,33
C 31 51,67
D 11 18,33
Estado Civil
Pais Juntos 36 60,00
Pais Separados 24 40,00
Escolaridade
Analfabeto 8 12,33
Fundamental incompleto 24 41,67
Fundamental completo 13 22,33
Meédio incompleto 4 6,66
Médio completo 9 13,67
Superior incompleto 1 1,67
Superior completo 1 1,67
Total 60 100

4.2 Expectativas dos pais sobre escolarizacio

A partir da organizag¢do dos dados coletados nas entrevistas, que resultaram nos indica-
dores e nos contetidos importantes para o objetivo desta investigacao, foram construidas as
seguintes categorias que refletem falas dos entrevistados no que se refere as expectativas

quanto a escolarizagao:

e Alfabetizar e Educar formalmente
e Preparar para o trabalho e Desenvolver habilidades

e Socializar ¢ Que o filho com SD fique igual aos outros
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De acordo com os dados descritivos (Tabela 3), as expectativas dos pais em relagdo ao

processo de escolarizagdo que apareceram com maior frequéncia foram: socializar (36,67%),

alfabetizar (28,33%), preparar para o trabalho (15,00%) e desenvolver habilidades (13,33%).

Tabela 3. Distribuicio das frequéncias relativas as expectativas dos pais quanto

ao processo de escolarizacio.

Expectativas N Y%

Alfabetizar 17 28,33
Preparar para o Trabalho 9 15,00
Socializar 22 36,67
Diminuir o Preconceito 1,67
Educacio Formal 3,33
Desenvolver Habilidades 13,33
Que o filho com SD fique igual aos outros 1 1,67
Total 60 100

A Tabela 4 mostra que, dentre os pais que expressaram somente uma expectativa em re-

lagdo a escolarizagao de seus filhos, foi encontrada associagdo significativa (p = 0,02) em

funcao da separacao do casal.

De acordo com Colnago (2000), o que se observa ¢ que o nascimento de uma crianga

com problema faz com que a familia se desestruture, razdo pela qual a orientacdo aos pais de

criangas com sindrome de Down deve focalizar também o bem-estar da familia. Resultados de

pesquisas dessa autora revelaram que os sentimentos e traumas experienciados pelos pais ao

serem informados da deficiéncia do filho causam alteragdes tanto no relacionamento do casal

quanto na vida profissional.

A familia, a partir de sua fun¢do socializadora, propicia as primeiras experiéncias de

aprendizagem e absor¢do de padrdes, normas e valores; portanto, se a familia estiver desestru-
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turada, as interacdes parentais e sociais podem ser prejudicadas, influenciando o processo de

desenvolvimento e aprendizagem.

Tabela 4. Valores calculados pelo Teste do Qui-quadrado (y%), com respectivos graus de liberdade e valo-
res correspondentes de “p” para a analise de associaces entre os dados s6cio-demograficos e as expectati-

vas dos pais quanto a escolarizacio de seus filhos com sindrome de Down.

Valor
Numero de calculado Graus de  Valor calculado
expectativas  Varidveis sécio-demograficas do o liberdade de “p”
Estado Civil 6,634 6 0,356
Separagao antes ou depois do filho com SD 13,389 5 0,02
Uma Parentesco 9,503 18 0,947
Escolaridade 30,956 36 0,707
Classe Social 17,296 24 0,836
Tipo de escola 4,078 6 0,666
Estado Civil 4,129 0,531
Separagdo antes ou depois do filho com SD 2,85 0,415
Duas Parentesco 20,625 15 0,149
Escolaridade 29,086 30 0,513
Classe Social 20,486 20 0,428
Tipo de escola 7,724 5 0,172
Estado Civil 2,1 3 0,552
Separagao antes ou depois do filho com SD 2 1 0,157
Trés ou mais  Parentesco 8,75 6 0,188
Escolaridade 6,125 6 0,409
Classe Social 7 3 0,072
Tipo de escola 7 3 0,072

Os dados apresentados na Tabela 5 mostram que a expectativa de socializar o filho ¢

muito mais frequente entre os pais que se separaram depois do nascimento do filho (73,7%)

em relagdo aos que se separaram antes do nascimento do filho com Sindrome de Down.
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Tabela 5. Tabela de contingéncia para analise da associa¢io entre a ocorréncia de separacao do casal e a
expectativa dos pais quanto a escolarizacio dos filhos com sindrome de Down.

Expectativa Ocorréncia de separacio Total
Antes do filho Depois do filho
com SD com SD
Alfabetizar N 0 4 4
% ,0% 21,1% 16,7%
Residuo ajustado -1,1 1,1
Preparar para o trabalho N 1 0 1
% 20,0% ,0% 4,2%
Residuo ajustado 1,0 -1,0
Socializar N 2 14 16
% 40,0% 73,7% 66,7%
Residuo ajustado 2.4 2,4
Educagédo formal N 0 1 1
% ,0% 5,3% 4,2%
Residuo ajustado -5 5
Desenvolver habilidades N 1 0 1
% 20,0% ,0% 4,2%
Residuo ajustado 1,9 -1,9
Que o filho com SD fique igual N 1 0 1
aos outros % 20,0% ,0% 4.2%
Residuo ajustado 1,8 -1,8
Total N 5 19 24
Y% 100,0% 100,0% 100,0%

Outro dado relevante sdao os valores absolutos gerais. Dentre os 60 pais entrevistados,
24 (40%) sao separados, dos quais 19 (79,7%) se separaram depois do nascimento do filho

com sindrome de Down.

Quanto as variaveis: classe social, escolaridade e idade, ndo houve qualquer associagao

significativa com a expectativa dos pais sobre o processo de escolarizacao.

Deste modo, infere-se que pais de alunos com sindrome de Down matriculados na Rede
Municipal de Ensino de Barueri, SP, com média de idade de 46 anos e que, em sua maioria,
possuem baixo poder aquisitivo e escolaridade entre o Ensino Fundamental incompleto e En-

sino Fundamental completo, expressam expectativas de que a escola frequentada pelo filho
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com sindrome de Down contribua, primeiro, para a socializagdo, e depois para a alfabetiza-
¢do, para o preparo para o trabalho e para o desenvolvimento de habilidades de seus filhos,

nessa ordem decrescente de frequéncias.

4.3 Significados atribuidos a inclusio escolar

A partir da organizagdo dos dados coletados nas entrevistas, que resultaram nos indica-
dores e nos contetidos importantes para o objetivo desta investigacao, foram construidas as
seguintes categorias que refletem falas dos entrevistados no que se refere as significagdes que

atribuem a inclusdo escolar:

¢ Diminuir o preconceito e Preparar para o trabalho

e Desenvolver habilidades e Nao serve para nada

¢ Ensinar e Para garantir o direito de todos a educagao
e Socializar e Oferecer educacao formal

De acordo com os dados descritos na Tabela 6, os significados atribuidos pelos pais a
inclusdo escolar que apareceram com maior frequéncia foram: socializar (36,67%), diminuir o

preconceito (35,00%), desenvolver habilidades (8,33%) e preparar para o trabalho (6,67%).

Em relacdo aos dados apresentados na Tabela 7, houve associacao significativa entre o
tipo de escola frequentada pela crianga e a expressao de apenas um tipo de significado atribu-

ido a inclusdo escolar durante a entrevista.
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Tabela 6. Distribuicao das frequéncias relativas aos significados atribuidos a

inclusao escolar.

Significados %
Diminuir o preconceito 21 35,00
Desenvolver habilidades 8,33
Ensinar 1 5,00
Socializar 22 36,67
Preparar para o trabalho 4 6,67
Nao serve para nada 1,67
Para garantir o direito de todos a educag@o 2 3,33
Oferecer educagao formal 2 3,33
Total 60 100,00

Tabela 7. Valores calculados pelo Teste do Qui-quadrado (x%), com respectivos graus de liberdade e valo-
res correspondentes de “p” para a andlise de associacdes entre os dados sécio-demograficos e os significa-
dos atribuidos pelos pais a inclusio escolar de seus filhos com sindrome de Down.

Valor
Numero de calculado Graus de Valor calculado
significados  Variaveis s6cio-demograficas do o liberdade de “p”
Estado Civil 6,032 7 0,536
Separagdo antes ou depois do filho com SD 4,8 4 0,308
Um Parentesco 23,867 21 0,3
Escolaridade 32,339 42 0,858
Classe Social 21,134 28 0,82
Tipo de escola 14,814 7 0,038
Estado Civil 481 6 0,568
Separagdo antes ou depois do filho com SD 3,383 5 0,641
Dois Parentesco 14,54 18 0,693
Escolaridade 36,472 30 0,193
Classe Social 19,963 18 0,526
Tipo de escola 4,258 6 0,642
Estado Civil 2,917 3 0,405
Separagdo antes ou depois do filho com SD 2 1 0,157
Trés Parentesco 2917 3 0,405
Escolaridade 5 6 0,544
Classe Social 7,5 6 0,277
Tipo de escola 5 3 0,172
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A Tabela 8 mostra frequéncia maior de pais de criangas com sindrome de Down que es-

tudam em escola regular e que atribuem o significado de estar na escola regular como forma

de socializar a crianca (43,6%). Ja os pais de criangas com sindrome de Down que estdo em

escolas especiais atribuem o significado “ndo serve para nada” com frequéncia maior do que

os pais de alunos oriundos de escola regular (14,3%). Alids, todas as trés referéncias (100%) a

esse significado foram feitas por pais cujos filhos frequentam a escola especial.

Tabela 8. Tabela de contingéncia para analise da associacido entre o tipo de escola frequentada pelos alu-
nos com sindrome de Down (regular ou especial) e o significado atribuido por seus pais a incluséo escolar.

Significado Tipo de escola Total
Regular Especial
Diminuir o preconceito N 15 9 24
% 38,5% 42,9% 40,0%
Residuo ajustado -3 3
Desenvolver habilidades N 1 3 4
% 2,6% 14,3% 6,7%
Residuo ajustado -1,7 1,7
Ensinar N 1 2 3
% 2,6% 9,5% 5,0%
Residuo ajustado -1,2 1,2
Socializar N 17 4 21
% 43,6% 19,0% 35,0%
Residuo ajustado 2,9 -2,9
Preparar para o trabalho N 1 0 1
% 2,6% ,0% 1,7%
Residuo ajustado ,7 -7
Nao serve para nada N 0 3 3
% ,0% 14,3% 5,0%
Residuo ajustado 2,4 2.4
Para garantir o direito de todos N 3 0 3
a educacgao % 7,7% ,0% 5,0%
Residuo ajustado 1,3 -1,3
Oferecer educacao formal N 1 0 1
% 2,6% ,0% 1,7%
Residuo ajustado ,7 -7
Total N 39 21
Y% 100,0% 100,0% 100,0%
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Assim como ocorreu na analise das expectativas quanto a escolarizacdo, novamente nao
foi evidenciada associagdo entre classe social, escolaridade e idade dos pais e os significados
que atribuem a inclusdo escolar. Novamente, também, pode-se inferir, entdo, que pais de alu-
nos com sindrome de Down matriculados na Rede Municipal de Ensino de Barueri, SP, com
média de idade de 46 anos e que, em sua maioria, possuem baixo poder aquisitivo e escolari-
dade entre o Ensino Fundamental incompleto ¢ Ensino Fundamental completo, atribuem co-
mo principais significados da inclusdo escolar a socializagdo, a diminui¢do do preconceito, o

desenvolvimento de habilidades e o preparo para o trabalho.

Embora apresentados de forma distinta, tanto os dados sobre as expectativas relativas a
escolarizagdo quanto os dados sobre o significado atribuido a inclusdo escolar estdo interrela-
cionados, ¢ a analise consistiu na articula¢ao desses dados a luz do contexto socio-historico no
qual a populacdo esta inserida. De acordo com Aguiar e Ozella (2006), a meta deste tipo de
analise ¢ desvelar fatos e fendmenos, explicitar contradi¢cdes e ousar apontar caminhos mais

criticos.
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5. DISCUSSAO

5.1 Consideracdes socio-historicas sobre as expectativas de escolarizaciao

No Brasil, a matricula em escolas de ensino regular ¢ legalmente assegurado, cabendo
aos pais ou aos responsaveis sua efetivacao, conforme disposto na LDB 9.394/96, Titulo III,
artigo 6°: “E dever dos pais ou responséveis efetuar a matricula dos menores, a partir dos sete
anos de idade, no ensino fundamental”, e reafirmado no Estatuto da Crianga e do Adolescente,
Titulo II, Capitulo IV, artigo 55: “Os pais ou responsaveis t€ém a obrigacdo de matricular seus

filhos ou pupilos na rede regular de ensino”.

Antes de abordarmos a questdo da fung¢ao social da escola, ¢ preciso nos ater ao fato da
participacdo direta da familia no que se refere a inser¢do da crianga no ambiente escolar, ca-
bendo-lhe a efetivagdo da matricula. A familia tem o poder decisorio sobre onde ird matricular
o filho, quer apresente algum tipo de deficiéncia ou ndo. No caso de filhos com deficiéncia,
poderdo decidir se a matricula se dara na escola regular ou na especial. Alguns pais, dentre os

entrevistados, expressaram suas opinides dando algumas justificativas:

A inclusio é para acabar com o preconceito. Prefiro a Escola Especial porque
ela nao vai aprender, porém, aqui, os professores sio mais preparados e tem mais pro-
fissionais da saude, além do transporte. Na escola regular podem humilha-la. [rma res-

ponsavel, com Ensino Médio completo, classe economica B2, 31 anos.

A inclusdo é para melhorar a vida do aluno ensinando coisas do dia-a-dia. Co-
mo a mente nio funciona bem, eles aprendem a pintar, fazer croché, se nao da para
uma coisa, da para outra (...). Para evitar exposicio e brincadeiras, decidimos matri-

cular a S. na escola especial. Pai, com Ensino Fundamental incompleto, classe econdémica
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C, 29 anos.

Eu gostaria que tivesse mais reforco escolar. Ele vem para a escola s6 para
cumprir horario. Ele ndo aprende e a professora nio tem condiciio de ensinar. Prefiro
que frequente a escola e nao fique em casa. Tentei matricula na escola especial, mas
nio consegui por causa da inclusdo. Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe

econdmica C, 37 anos.

A relevancia em se considerar a participacao direta da familia na decisdao sobre a efeti-
vacdo da matricula na escola reside na necessidade de se investigarem as razdes pelas quais
essa familia realiza a matricula, suas motivagdes e expectativas, para, a partir dai, podermos
compreender melhor os mecanismos que alimentam e retroalimentam as expectativas quanto
ao processo de escolarizagdo; afinal, anualmente criancas com deficiéncia adentram o univer-
so escolar trazidas por seus pais ou responsaveis, mesmo esse se mostrando ineficaz, no que
se refere ao proposto nas Diretrizes Nacionais para a Educacao Especial na Educacao Bésica.

Segundo este documento, a educacao ¢ apresentada como

principal alicerce da vida social. Ela transmite e amplia a cultura, estende a cidada-
nia, constroi saberes para o trabalho. Mais do que isso, ela é capaz de ampliar as margens
da liberdade humana, a medida que a relagdo pedagogica adote, como compromisso ¢ hori-
zonte ético-politico, a solidariedade e a emancipagdo. No desempenho dessa fungdo social
transformadora, que visa a constru¢@o de um mundo melhor para todos, a educagdo escolar
tem uma tarefa clara em relacdo a diversidade humana: trabalha-la como fator de cresci-
mento de todos no processo educativo. Se 0 nosso sonho e 0 nosso empenho sdo por uma
sociedade mais justa e livre, precisamos trabalhar desde a escola o convivio e a valorizago

das diferengas, base para uma verdadeira cultura de paz (BRASIL. CNE 2001).

Além do reconhecimento legal do direito ao acesso a escola, a partir do texto acima ci-
tado, pressupde-se que ao adentra-la, o aluno com deficiéncia passara a transitar por um uni-
Verso que se apresenta como uma nova janela para o mundo, onde terd a oportunidade de a-

prender, conviver e ser reconhecido além das fronteiras do universo familiar. Tal expectativa
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pode ser observada em algumas entrevistas:

A escola é importante para ele nio ser um “Jodo Ninguém”, saber se virar e
nio depender dos outros. A escola deve ajudar na alfabetizacio e na educaciio em ge-

ral, além da familia. M3e, analfabeta, classe econdmica D, 39 anos.

A escola é importante para o deficiente ser mais reconhecido na sociedade. O
deficiente nao pode ficar escondido em casa e as pessoas precisam aprender mais so-
bre a Sindrome de Down. Frequentar a escola é um direito de todo cidadio que preci-
sa ser respeitado e o ensino precisa ser adequado (...)”. Mae, com Ensino Fundamental

incompleto, classe econdmica C, 46 anos.

A escola é muito importante para conviver com outras crian¢as e para ser esti-
mulada por profissionais competentes. Pai, com Ensino Médio completo, classe econo-

mica B1, 39 anos.

A escola é importante para a independéncia dela, para o desenvolvimento futu-
ro, para ela ser alguém na vida. A escola vai ajudar para o trabalho. Eu espero que ela
aprenda a ler e a escrever na escola. Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe

economica C, 33 anos.

Na escola ele nao aprendeu a ler e escrever, mas aprendeu a andar e saiu da
fralda. Foi bom para ele conhecer outro ambiente, outras pessoas e ser independente.

Mie, com Ensino Médio, classe econdmica C, 27 anos.

Diante do fato de que o reconhecimento legal ao acesso a escola pressupde a oportuni-
dade de mudanga, de melhoria na qualidade de vida, de estimulo no desenvolvimento, ndo ha
como desconsiderar a familia como microestrutura, participando desse processo por meio de
suas expectativas sobre a escolarizagdo, bem como pela crenga ou descrenca na possibilidade

de desenvolvimento dos filhos com sindrome de Down.

Segundo D’Antino (1998), a familia ¢ produzida e produtora, reflexo e refletora das re-
lagdes sociais que, dentre outras fungdes, apresenta-se ao individuo como o modelo de ser e

estar no mundo. Os dados descritos nesta pesquisa indicam que os significados atribuidos a
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inclusdo escolar e as expectativas dos pais com relagdo ao processo de escolarizagdo reflete o
modelo social capitalista, caracterizado principalmente pelo aspecto da produtividade indivi-

dual.

As Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Bésica deixam clara a
importancia social da escola na formagao geral dos individuos, visando a construgdo de uma
sociedade justa, solidaria, livre, emancipada, pacifica, mas pronta para o trabalho. A LDB
9.394/96 enfatiza, em varios trechos, a importancia da educacdo em contemplar a preparagao
para o trabalho: “a educacgdo escolar devera se vincular ao mundo do trabalho e a pratica soci-
al” (titulo I, art. 1°); “a educagdo, dever da familia e do Estado, inspirada nos principios de
liberdade e nos ideais de solidariedade humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento
do educando, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagdo para o trabalho”
(titulo II, art. 2°); “o ensino serd ministrado com base nos seguintes principios: vinculagao

entre a educacdo escolar, o trabalho e as praticas sociais” (titulo II, art. 3°), entre outros.

Entretanto, a meng¢do em textos oficiais sobre os pardmetros que visam a qualidade da
educacdo ndo garante que estejam sendo oferecidas condigdes para sua efetivacdo. Embora
existam documentos que tragam parametros de como deve ser desenvolvido o processo de
escolarizagdo de pessoas com deficiéncia (por exemplo, a Deliberacdo do Conselho Estadual
de Educa¢ao — CEE, o Decreto 6.571/2008, dentre outros), cabe a escola a tarefa de concreti-

zar a proposta de inclusdo escolar de acordo com os pardmetros apresentados.

Segundo Silva (2006), no que se refere ao desenvolvimento de habilidades e preparo pa-
ra o trabalho, a insercdo dos alunos com deficiéncia ndo ocorre da mesma forma, mas suas

produgdes se restringem a oficinas ou a linhas de producao.

De acordo com os documentos citados, a fun¢do social da escola se mostra de forma

ampla, em que o ensino e o desenvolvimento de habilidades apontam para o preparo do indi-
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viduo para o trabalho, tornando necessaria uma analise mais aprofundada sobre as intengdes
que movem este objetivo. Neste sentido, Althusser (1983) define a escola como principal apa-

relho ideologico do Estado por transmitir € manter a ideologia dominante.

Escola e familia se tornam ctimplices na reprodu¢do ¢ na manutengao do sistema vigen-

te, conforme exemplificado a seguir nas falas de alguns pais:

Para mim a escola existe para socializar. Deveria também preparar para o tra-
balho, alfabetizando e ensinando uma profissao (...). Pai, com Ensino Médio, classe eco-

noémica B2, 29 anos.

A escola é importante para ajudar a desenvolver para o trabalho e ter contato
com outras pessoas. A escola teria que leva-los as empresas para que eles vissem como
as coisas funcionam no trabalho. Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe eco-

nomica C, 58 anos.

Eu espero que frequentando a escola ele tenha um padrao razoavel de vida, pa-
ra a convivéncia e se ajustar a sociedade. Pai, com Ensino Médio, classe econdmica A2,

34 anos.

Espero que a escola ensine minha filha para que ela se forme como as outras
criancas, que aprenda a ler, escrever, trabalhar e ser independente. Mae, com Ensino

Médio incompleto, classe economica C, 41 anos.

Na escola ele se desenvolveu muito e precisa aprender a conviver com os outros
e, 0s outros a conviver com ele. E importante ler e escrever para viver em sociedade.

Pai, analfabeto, classe economica C, 41 anos.

Eu quero que ela frequente a escola como todos, tenha uma profissao, aprenda
o basico, ler, escrever e que mais tarde possa ser independente. Minha preocupacio é
que eu nao estarei sempre com ela. Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe e-

conomica C, 52 anos.

Embora, a motivacao na aquisicdo de conhecimento e no desenvolvimento de habilida-

des vise a conquista do mercado de trabalho, melhor socializacdo e consequente melhoria da
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qualidade de vida, para Alencar (2001), a escola brasileira ndo prepara para a vida, mas para a
competicdo, voltada para o lema “tempo ¢ dinheiro”, onde s6 os competentes se estabelecem.
Bueno (1997) também nos lembra que o carater de produtividade faz com que s6 possa ser
considerado, de fato, como cidaddo aquele individuo que €, de alguma forma, produtivo. Nes-
te caso, cabe uma pergunta: os alunos com deficiéncia mental se encaixariam em que padrao

de competéncia e cidadania?

Essas afirmagdes e a pergunta subsequente nos remetem a critica a qualidade de ensino
ministrada as pessoas com deficiéncia, pois o fato de estarem na escola ndo lhes d4 a garantia
do alcance das metas propostas, tornando-se necessario trazer a tona ndo s6 o numero de alu-
nos com deficiéncia matriculados, mas também os avancos no desenvolvimento que adquiri-
ram nesse periodo, dando, assim, consisténcia e credibilidade a inclusdo escolar e a funcao

social da escola.

Durante o periodo de coleta de dados, alguns pais se utilizaram da entrevista para expor

a insatisfacdo com o sistema escolar:

Eu nio enxergo nenhum beneficio. Ela nio sabe fazer nada, ndo escreve, nio
desenha, eu espero que ela se desenvolva frequentando a escola: aprenda a escrever
pelo menos o nome, mas nada disso esta acontecendo. Pai, com Ensino Fundamental in-

completo, classe econdmica D, 40 anos.

Niao mudou nada com relagdo a integracio. Os alunos so estio na classe regular
por imposicao do governo. Para mim, serve s6 para amenizar o preconceito, pois a in-
clusdo sem profissionais capacitados nao faz sentido. Mae, com nivel superior, classe

econOmica A2, 56 anos.

Eu acho que a inclusdo nio da certo porque os professores nao gostam. Eu acho
que os professores deveriam ensinar a ler e escrever aqui na escola. Eu nao sei o que
fazem aqui, a gente nao vé. Eu sei que ele tem condicdes de aprender, mas aqui nio

ensinam. Mie, semialfabetizada, classe econdmica D, 46 anos.
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Incluséo escolar é para que as crian¢as convivam umas com as outras. A inclu-
sdo ndo é como eu gostaria. Falta funcionario para ajudar, uma aucxiliar para a pro-

fessora. Mie, com Ensino Fundamental incompleto, classe economica C, 52 anos.

Silva e Vizim (2003) argumentam que a condi¢ao de desvaloriza¢do da pessoa com de-
ficiéncia € o fato de ela ser um ser diferente com menos-valia no mundo capitalista, no qual a
valorizagdo de uns em detrimento de outros o coloca na condi¢ao de cidadao de segunda cate-

goria.

Apesar das diferengas significativas e das possiveis limitagdes apresentadas pela pessoa
com deficiéncia, muitos exemplos de superacdo tem se destacado em diversas areas como
esporte, artes plasticas, musica, trabalho etc., sendo constantemente apresentados na midia e
vistos pela familia como um modelo a ser seguido. Porém, oculta-se a origem social desses
individuos, bem como os recursos de que se valeram para chegar em tal patamar de desenvol-
vimento. E fato que a pessoa com deficiéncia possa conquistar diferentes espagos na socieda-
de, mas essas conquistas ndo podem ser apresentadas como simples for¢a de vontade, sendo
como fruto de estimulacdo que envolve diferentes areas, dentre as quais se destaca a impor-

tancia da area educacional.

Para Bueno (1997), a condi¢do de deficiéncia atinge de maneira avassaladora as pessoas
de camadas populares, sendo o problema deles, antes de tudo, de origem social. Gentili (2001)
ainda considera o fato de que todos terem acesso a escola nao significa que todos tenham a-

cesso ao mesmo tipo de escolarizacao.

Portanto, ao considerar que este trabalho foi desenvolvido na rede publica de ensino,
com uma populacdo advinda de classes econdmicas mais baixas, € preciso reconhecer, neste
contexto, a exclusdo da pessoa com deficiéncia de forma mais abrangente, pois, além de ter a

deficiéncia, pertencem a classe pobre.
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Para Gentili (2001), a escola deve contribuir para tornar visivel o que o olhar normali-
zador oculta e questionar os fatores que historicamente contribuiram na producgdo da barbarie
que supde negar os mais elementares direitos humanos e sociais. Nesta dire¢do, Skliar (1999)
diz que incluir pessoas com deficiéncia na discussdo educativa global nao significa, entdo,
inclui-las fisicamente nas escolas comuns, mas hierarquizar os objetivos filos6ficos, ideologi-
cos e pedagdgicos da Educacdo Especial. Segundo o autor, a educagdo do aluno com defici-
éncia, assim como o de classes populares, educagdo rural, criancas de rua, presos, indigenas,
analfabetos etc., deve ser vista a partir da especificidade que os diferencia e do fator comum
que os assemelha, grupos classificados como minoria, que sofrem exclusdes parecidas desde o
processo educativo, e que tanto a antiga escola especial quanto a recente inclusdo constituem
adornos parecidos, que pretendem cobrir, com o mesmo resultado, um rosto definitivamente

debilitado.

Ao alimentar a expectativa de a escola ser o lugar onde o aluno com deficiéncia se soci-
alize, aprenda, desenvolva habilidades e se prepare para o trabalho, a familia reproduz exata-
mente a fungdo da escola enquanto mantenedora do sistema capitalista que, segundo Paro
(2000), esta contribuindo muito mais para o mercado de trabalho, ndo pela formagao de bons
profissionais, mas por deixar de lado suas outras fungdes sociais que dizem respeito a dotagado
de um saber critico sobre o trabalho alienado que, conforme o autor, ¢ uma forma de despre-

parar para ele.

Conforme ja abordado antes, a frustragao pelo nascimento de um filho socialmente dife-
rente e pela impossibilidade desse filho de realizar os sonhos dos pais de ser alguém bem su-
cedido, capaz de suprir as proprias limitagdes (dos pais), produz mecanismos de defesa que se
refletem, dentre outras areas, na dindmica escolar. Alimentar a expectativa de que a escola
prepare para o trabalho ¢ como se os pais afirmassem para si mesmos que o filho, estando

preparado para o trabalho, se igualaria em termos de independéncia, oportunidades e aceita-
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¢do social, amenizando, assim, as proprias frustragdes (dos pais).

Neste contexto, hd que se considerar a contribui¢do da escola como agente normalizador
que, seja por meio de oficinas ou pela suposta socializacdo, alimenta o desenvolvimento de
habilidades que aproximam a pessoa com deficiéncia do mundo dos sem deficiéncia, acredi-
tando-se, assim, na possibilidade de constru¢do de uma sociedade mais justa e livre, onde o
convivio e a valorizagdo das diferencas sejam base para uma verdadeira cultura de paz, porém
se distanciando cada vez mais da fun¢do de agenciadora de saberes criticos sobre a sociedade

a qual serve e da qual tem sido vitima, juntamente com os menos favorecidos.

Com isso, faz-se necessaria uma revisdo profunda das bases ideoldgicas que regem o
sistema educacional, a fim de trilhar novos caminhos nos quais a realidade seja vista como um
desafio na busca de adequagdes para a tdo almejada qualidade de ensino, e que a familia seja
contemplada neste desafio, considerando sua essencial importancia no desenvolvimento dos

individuos.

5.2 Consideracdes socio-historicas sobre preconceito e socializacao

Embora apresentados de forma dissociada, preconceito e socializagdo fazem parte do
mesmo processo € estdo intrinsecamente relacionados no que se refere a relagdes sociais de
pessoas com deficiéncia. A socializacdo esta diretamente ligada a ndo segregagdo que, histori-
camente, tem marcado a trajetoria das pessoas com deficiéncia devido ao preconceito dirigido

a elas, advindo das diferengas significativas que as distanciam do padrao de normalidade.

Por estar presente no individuo e, consequentemente, na sociedade, o preconceito € con-
siderado um fendmeno psicossocial que, segundo Crochik (2006), tem manifestacdo individu-

al, mas surge no processo de socializacdo como resposta aos conflitos ai entdo gerados, e dai a
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relagdo direta entre preconceito e socializacao.

Segundo o autor, esta relagdo consiste no fato de o preconceito surgir como resposta aos
conflitos presentes na luta pela sobrevivéncia gerada pelo processo de socializagdo e do de-

senvolvimento da cultura.

Para compreender o preconceito, faz-se necessario compreender o mecanismo social
que permite sua formagao que, segundo Amaral (1995), tem sua base no conceito de normali-
dade. Na relacdo social das pessoas com deficiéncia, o paradigma da normalizagdo, ou seja,
ndo ser diferente dos padroes estabelecidos na ordem social, produz o desvio, a diferenca, a
anormalidade que, segundo a mesma autora (1998), podem ser definidos a partir de trés crité-

rios:

1) Estatistico: representado por duas vertentes: média e moda. A média se refere a todos
aqueles que se afastarem significativamente do padrdo médio estabelecido como desviantes,
diferentes, anormais. A moda se refere a frequéncia do aparecimento de um dado; por exem-
plo, se numa dada sociedade a maioria das mulheres ¢ professora primaria, os homens que

exercem essa profissdo sdo considerados diferentes e desviantes.

2) Estrutural/funcional: refere-se a vocacdo de formas ou fungdes de objetos ou pessoas,
ou seja, tanto a integridade da forma quanto a competéncia da funcionalidade sdo critérios que

podem definir modalidades de diferenca.

3) Tipo ideal: refere-se a aproximagdo ou ao afastamento entre o analisado e o protdti-
po, construido e sedimentado pelo grupo dominante. A aproximagdo ou semelhanga do tipo
ideal ¢ perseguida por todos nds, uma vez que o afastamento dele caracteriza a diferenca, o

desvio, a anormalidade.

Se abstrairmos ou mesmo desconstruirmos a conotagdo pejorativa das palavras: sig-
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nificativamente diferente, divergente, desviante, anormal, deficiente, e pensarmos nos pa-
rametros que as produzem, poderemos nos debrugar sobre elas para melhor contextualizar
os critérios empregados para sua eleicdo como designativas de algo ou alguém. (...) deve-
mos reconhecer que normalidade e anormalidade existem (...), mas o que efetivamente inte-
ressa na experiéncia do cotidiano ¢ problematizar os pardmetros que definem tanto uma

como outra (AMARAL, 1998, p. 15).

Para Amaral (1995), a deficiéncia, como desvio, representa aquilo que foge ao esperado,
ao simétrico, ao belo, ao eficiente, ao perfeito, e, por isso, provoca reacdo emocional que a
autora apresenta como mecanismos de defesa utilizados para a manuten¢do do equilibrio in-
trapsiquico. Ao se deparar com uma situacdo de ameaga, a pessoa pode sentir medo e necessi-
dade de defesa, possibilitando duas formas de reagdo: ataque ou fuga. O ataque representa o
enfrentamento e a destrui¢do do inimigo que, no caso das pessoas com deficiéncia, em cultu-
ras primitivas, eram sacrificadas em nome da normalidade, liquidando-se a ameaca por elas
representada. A fuga, do ponto de vista psicologico, representa as diferentes formas de fugir
do problema e, no caso da deficiéncia, as formas de fuga podem se apresentar como abando-
no, superprotecao ¢ negacao. Além desses mecanismos de defesa, a autora cita com exem-
plos de expressdes populares outras reagdes: atenuacao (Poderia ser pior, Nao ¢ tdo grave
assim); compensacio (Deficiente fisico, mas tdo inteligente!); simulagio (E cega, mas é co-

mo se nao fosse).

Os sentimentos frente a deficiéncia definirdo as atitudes das pessoas, sendo o preconcei-
to uma atitude favoravel ou desfavoravel. Na mesma esteira, reside o esteredtipo, que ¢ um
julgamento qualitativo baseado no preconceito e, quando negativo, segundo Amaral (1995),

constroi o estigma e se estabelece nas relagdes sociais, permitindo generalizagdes indevidas.

Para a autora, a concretizacao do preconceito nos relacionamentos humanos se dara pela
relagdo vivida com um esteredtipo (tipo fixo e imutavel que caracterizara o objeto em ques-

tdo), e ndo com a pessoa. Ao se referir aos estereotipos advindos da relacdo com o diferente,
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Crochik (2006) afirma que a estereotipia nas agdes e procedimentos advém da obrigatoriedade
de certeza, que traz a necessidade de respostas rapidas, colocadas em esquemas anteriores que
se repetem independentemente das tarefas as quais se destina. O mesmo autor apresenta como
caracteristica do preconceito a economia do esfor¢o intelectual, a agdo irrefletida, que Silva
(2006) complementa com a afirmacdo de que o individuo preconceituoso se fecha dogmati-
camente em determinadas opinides, ficando assim impedido de ter algum conhecimento sobre

0 objeto que o faria rever suas posigoes.

Além das atitudes geradas a partir do contato com pessoas com deficiéncia, existe tam-
bém o sentimento de que a pessoa estigmatizada “evoca lembrangas que o outro quer negar”
(SILVA, 2000), ¢ ¢ esse sentimento que determina o afastamento e que impede o contato pelo
medo de que, com a identificagdo, sejamos analogamente humilhados. O preconceito afasta o
diferente porque ele pde em risco a estabilidade psiquica; portanto, cumpre também a fungao
social de construir o diferente como culpado pelos males e insegurancas daqueles que sao

iguais (CROCHIK, 2006).

Outro aspecto do preconceito a ser considerado € que o corpo marcado pela deficiéncia
lembra a imperfei¢ao humana, lembra a fragilidade que se quer negar. O preconceito materia-
liza um possivel efeito do encontro entre pessoas, quando sdo acionados mecanismos de defe-
sa diante de algo que deve ser combatido por constituir-se numa ameaga. No caso do precon-
ceito referente a pessoas com deficiéncia, este se configura como um mecanismo de negacao
social, uma vez que suas diferencgas sdo ressaltadas como uma falta, caréncia ou impossibili-
dade. Té-los em nosso convivio funcionaria como um espelho que nos lembra que também

poderiamos ser como eles (SILVA, 2006).

O preconceito sempre esteve presente na historia da pessoa com deficiéncia, Silva
(1987) relata que, no antigo Egito, a deficiéncia era fruto de maus espiritos e, quando atingia a

nobreza e posi¢des de destaque social, como guerreiros, estes tinham acesso a tratamentos,
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enquanto os pobres serviam de atracdo em circos e para estudos em cirurgias. Na civilizagao
hebraica, a deficiéncia era vista como sinal de impureza, interferéncia de maus espiritos e de
forgas negativas da natureza, sendo citado por Moisés, no livro biblico intitulado Leviticos,
que o homem com deformidade corporal ndo deveria oferecer sacrificio a Deus. Na Grécia,
devido a supervaloriza¢ao do corpo belo e forte, apto para as guerras, a pessoa com deficién-
cia era marginalizada ¢ at¢ mesmo morta, porém os guerreiros mutilados em batalhas eram
protegidos pelo Estado. O mesmo ocorria na civilizagdo romana, onde os bebés malformados
eram tidos como monstros e condenados a morte. A partir do Cristianismo, a pessoa com de-
ficiéncia passou a ser vista como criaturas de Deus, merecedoras de cuidados e com direito a
vida, porém a exclusdo gerada pelo preconceito continuou sendo uma das principais marcas
no decorrer da historia. No Império Bizantino, a igreja catdlica, junto com o Estado, levava-os
para mosteiros, longe do convivio social. Na Idade Média, as pessoas com defici€ncia eram
vistas como portadoras de maus espiritos, associadas ao demonio, a bruxas, ¢ ao resultado da
ira de Deus; por isso, viviam segregadas e ridicularizadas. Schwartzman (1999) acrescenta o
detalhe que, durante o periodo da Renascenca, as pessoas com deficiéncia foram retratadas

por varios pintores de forma grotesca e incomum.

De acordo com Amaral (1995), a partir do Humanismo, no século XV, devido a valori-
zacdo do homem, as pessoas com deficiéncia passaram a receber cuidados advindos dos ser-
vicos de saude e, em meados do século XVII, foram criados hospitais com caracteristicas de

asilo, devido a exclusdo, e de hospital propriamente dito com a finalidade de cura e estudos.

A partir do século XIX, devido a influéncia humanista e o advento da Revolucao Indus-
trial, houve uma intensificagdo da consciéncia social de deficiéncia. Segundo Amaral (1995),
“de uma forma geral, pode-se assinalar este periodo como o da superacdo da visdo de defici-

éncia como doenga ¢ o inicio de seu entendimento como estado ou condigdo”.

No século XX a assisténcia as pessoas com deficiéncia passou a permear diferentes a-
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reas do conhecimento devido a influéncia da filosofia humanista e ao aumento de pessoas

com deficiéncia, como os mutilados de guerras e os acidentados nas industrias.

O movimento histdrico da pessoa com deficiéncia, brevemente aqui tracado, abre o ce-
nario para a realidade atual do século XXI, quando, embora tenha havido avangos no que se
refere a assisténcia e ao reconhecimento de direitos, o preconceito ainda ¢ uma marca prepon-
derante. Nao ¢ de forma inadvertida que a maioria dos pais deste estudo atribuiu a inclusao
escolar a fungdo de diminuir o preconceito e espera que a escola cumpra prioritariamente o
papel de agente socializador de seus filhos, pois o paradigma da inclusdo escolar tem sido
norteado por um discurso pedagdgico voltado muito mais ao acolhimento das diferengas, com
0 objetivo de que todos os alunos estudem no mesmo ambiente, independentemente de suas

limitagdes, do que ao aspecto da aprendizagem.

Além disso, a midia também exerce influéncia ao reforgar slogans como “somos todos
iguais?”, “ser diferente ¢ normal”, “somos todos diferentes”. Segundo Silva (2006), o apelo
educacional voltado a convivéncia com as diferencas faz um amplo eco, pois a convivéncia
humana ¢ ainda marcada por conflitos em fun¢do dos preconceitos e das discriminagdes de

género, etnia, religido, entre outros.

O preconceito se mantém presente e ¢ reafirmado na prépria dinadmica escolar, na qual a
pessoa com deficiéncia se restringe a espectadora de tentativas de normalizagdo, e a escola se
anula diante do papel de estimuladora do desenvolvimento. A inclusdo escolar parece ter mais
utilidade para os alunos sem deficiéncia, por terem a oportunidade de convivéncia, oportuni-
dade essa que ndo garante a amenizag¢ao do preconceito, pois, para esses alunos, também fica
clara a valorizacdo dos que podem sobre a subestimacdo dos que ndo podem, reafirmando a
cultura capitalista. Bueno (1997) reforga essa afirma¢ao quando diz que o carater de produti-
vidade advindo da sociedade industrial faz com que seja considerado de fato cidaddo apenas o

individuo que de alguma forma se mostra produtivo.
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Para Martins (2003), na sociedade de classes, inclusdo e exclusdo caminham juntas, e,
pela légica do mercado, todos estdo incluidos, mesmo que de forma perversa e desigual. Se-
gundo o autor, a sociedade capitalista desenraiza, exclui para incluir de outro modo, segundo
sua propria logica. Nessa logica, a exclusdo produz uma re-inclusdo em relacdes precarias,
marginais e ideoldgicas no imaginario da sociedade de consumo. Sawaia (2001) refere-se a
uma inclusdo iluséria, segundo a qual estamos todos inseridos de algum modo, que nem sem-

pre ¢ decente e digno.

Estamos diante de uma inclusdo perversa que, segundo Silva (2006), insere o individuo
de acordo com as regras do mercado, e, assim como o preconceito e a socializacao, a inclusao
e a exclusdo fazem parte do mesmo processo, como produtos do sistema de classes do qual

fazemos parte.

De acordo com as Diretrizes Nacionais da Educa¢ao Especial para a Educa¢do Basica,

(...) entende-se por inclus@o a garantia a todos, do acesso continuo ao espago comum
da vida em sociedade, sociedade essa que deve estar orientada por relagdes de acolhimento
a diversidade humana, de aceitagdo das diferencas individuais, de esfor¢o coletivo na equi-
paragdo de oportunidades de desenvolvimento, com qualidade, em todas as dimensdes da
vida (BRASIL, 2001).

No que se refere especificamente a escola, o mesmo documento afirma que

(...) a inclusdo postula uma reestruturagdo do sistema educacional, ou seja, uma mu-
danca estrutural no ensino regular, cujo objetivo ¢ fazer com que a escola se torne inclusiva,
um espago democratico e competente para trabalhar com todos os educandos, sem distingdo
de raga, classe, género ou caracteristicas pessoais, baseando-se no principio de que a diver-

sidade deve ndo so ser aceita como desejada (BRASIL, 2001).
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Uma das justificativas para o paradigma da convivéncia nortear as propostas pedagogi-
cas inclusivistas consiste no que Silva (2006) chama de identificagdo com a diferenca, ou seja,
através da convivéncia, enfatiza-se o que ndo € igual e, ao mesmo tempo, ressalta-se a idéia de
ser igual na diferenga, desafiando o estranhamento e o medo, como exposto por algumas maes

entrevistadas:

A escola é importante para aprender a ler, escrever e ser normal como as ou-
tras criancas. Espero que a escola eduque, pois em casa eu o trato igual aos outros. A
inclusdo é boa para diminuir a discriminacfo e aprender como qualquer crian¢a. Mae,

analfabeta, classe econdmica C, 39 anos.

A sociedade é ingrata. Na inclusio as pessoas aprendem a respeitar e conhecer
as deficiéncias. A inclusao serve para abrir a cabeca das pessoas e os deficientes tam-
bém aprendem sobre os limites deles. Mae, com Ensino Médio, classe economica C, 46

anos.

Incluir é para ficar todo mundo junto. Ele ndo deve ser tratado de forma dife-
rente. Em casa eu trato ele igual. A inclusio é para que todos sejam tratados de forma

igual. Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe econdmica C, 40 anos.

Inclusiio escolar é para o deficiente conviver com outras criancas e ser aceito
pela sociedade, para aprender ler, falar, se socializar. A escola contribui para que meu
filho seja um cidaddo comum. As pessoas aprendem na escola a terem menos precon-

ceito. Mae, com Ensino Médio completo, classe economica C, 30 anos.

(...) A inclusdo é boa para diminuir as diferencas (...). Se nio tivesse a Escola
Especial, a J. ficaria em casa ou na APAE. Mae, com Ensino Fundamental incompleto,

classe economica C, 56 anos.

Diante do que foi exposto sobre a natureza da desigualdade , na sociedade moderna, nos
vemos diante de um discurso segundo o qual a escola ¢ vista como uma agéncia separada de
uma sociedade que ¢ desigual, pois como ¢ possivel “ser igual numa sociedade desigual e

como ser diferente numa sociedade homogeneizadora?”” (SILVA, 2006). A escola, como parte
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integrante de uma sociedade de classes, ndo pode ter a pretensdo de romper com tais padroes
ou com a desigualdade, mas deve, sim, cumprir seu papel de estimuladora do desenvolvimen-
to, explorando o potencial de cada aluno conforme suas limita¢des, tenha ele uma deficiéncia

ou nao.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A compreensdo dos processos que tém norteado as propostas educacionais dirigidas as
pessoas com deficiéncia pode, num primeiro instante, provocar a sensa¢ao de que, diante de
mecanismos tdo arraigados historicamente, qualquer tentativa de mudancga representaria uma
batalha ja vencida. Diante da constatagdo de tais mecanismos, a cautela deve permear qual-
quer opc¢ao de agdo, evitando posturas radicais que nada contribuem para o beneficio daqueles
que, de alguma forma, t€m sido privados de receber educagdo de qualidade e de usufruir dos

bens sociais e culturais.

Conhecer as mazelas do sistema educacional e os mecanismos socio-histéricos sem a
devida postura critica que mobilize a¢des tranformadoras torna nula qualquer investigacao
nesta dire¢do. Este tipo de investigagdo, além do carater descritivo de uma parcela da popula-
¢do, deve servir para aprofundar a reflexdo sobre o sistema educacional de forma ampla, e
para elaborar planos de acdo que considerem a realidade dos fatos e a for¢a dos mecanismos
historicos que permeiam o ambiente escolar, bem como o processo de inclusdo de pessoas
com deficiéncia nesse sistema, visando, sobretudo, a melhoria do atendimento tanto ao aluno

quanto a familia.

Ao se referir a andlise e estudo da escola, Silva (2006) diz que s6 terdo sentido se “con-

seguirem mobilizar todas as dimensdes pessoais, simbdlicas e politicas da vida escolar”.

Para tanto, a compreensdo dos modelos politicos compreendidos como a introdugdo
dos conceitos de poder, de disputa ideoldgica, conflito, interesses, controle, regulacdo, e
dos modelos simbolicos, considerados como os significados dados pelos individuos aos a-

contecimentos, bem como o cardter incerto e imprevisivel dos processos organizacionais
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mais decisivos podem significar a redefini¢do da descri¢do das caracteristicas organizacio-

nais e da cultura escolar (SILVA, 2006, p. 73).

Ao considerar a dualidade do modelo escolar brasileiro, no qual uma parcela de privile-
giados pode usufruir dos bens sociais e culturais, enquanto a outra parcela, fica a margem
desses bens, ¢ no minimo ingénuo buscar a igualdade sem o devido compromisso com o indi-

viduo e acreditar que a aceitagcdo das diferengas em seu interior possa amenizar o preconceito.

Ao se levantar a bandeira da inclusdo ¢ preciso considerar a escola que temos e 0os me-
canismos que a regem, seus vicios e sua inadequacdo para o desenvolvimento de estratégias
voltadas ao aluno com deficiéncia. Rodrigues (2006) nos alerta para o fato de que a mesma
escola que inclui o aluno com deficiéncia ¢ a que exclui o pobre, distingue classes, prepara
para o trabalho alienado e gira conforme as regras do mercado, ou seja, a escola esta longe de

ser um lugar neutro.

No que se refere especificamente a inclusao escolar do aluno com sindrome de Down, ¢
preciso considerd-lo em sua singularidade, ndo incorrendo no erro de tratar todos os casos de

forma semelhante ou de utilizar exemplos de €xito como parametro a ser alcangado.

Durante muitas entrevistas foi possivel perceber a influéncia da midia sobre o tipo de
expectativa dos pais sobre a escolariza¢do, conforme falas como “Se na televisio mostram
pessoas com Sindrome de Down trabalhando, praticando esportes, casando, meu filho
também pode” (Mae, com Ensino Fundamental, classe econdmica C, 47 anos), ou alguns
casos de descrédito no potencial do filho como: “Eu sei que ele nunca vai ficar igual ao que
a gente vé na televisdo” (Mae, com Ensino Fundamental incompleto, classe econdmica C, 46
anos). A forga influenciadora da midia ¢ um dado relevante que fortalece a necessidade de se
trazer a familia para o debate sobre a inclusdo escolar, bem como sobre o processo de desen-

volvimento de seus filhos.
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O momento atual exige agdes que contemplem muito mais as dimensodes individuais dos
envolvidos, pois, se nem entre os especialistas, académicos e pesquisadores ha consenso sobre
o melhor modelo de inclusdo, cabe aos atores que compdem o cenario escolar investigar de
forma apurada os processos contemporaneos que caracterizam sua clientela, confrontar com
realismo os preconceitos, valores e desejos, para poder definir, diante de tanta complexidade,
formas socialmente mais justas e contextualizadas para o desenvolvimento de uma educagao

que vise o pleno desenvolvimento do individuo.

Neste sentido, a familia deve ser vista como uma aliada, pois, assim como a escola, a
familia também se apresenta como um sistema construido historicamente, e suas representa-
¢oes, significados e expectativas sdo frutos dessa constru¢do. Suas atitudes e formas de pen-
samento refletem aspectos politicos, filoséficos, sociais, culturais que precisam ser considera-

dos nas propostas politico-pedagdgicas da escola.

Espera-se que este trabalho possa contribuir para a desconstrugdo de conceitos sobre a
escola, bem como de sua relacdo com a familia, e que as criticas levantadas possam contribuir
para a defini¢do de novos modelos de inclusdo, tendo cada um sua singularidade, mas consi-

derando a pessoa com deficiéncia em todas as dimensdes, fisicas, cognitivas e sociais.
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Anexo A

Parecer do Comité de Etica em Pesquisas da
Universidade Presbiteriana Mackenzie

UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE P
DECANATO DE PESQUISA E POS-GRADUAGAG "
COORDENADORIA DE PESQUISA - COMITE DE ETICA EM PESQUISA

S&o Paulo, 12 de novembro de 2008.

A Académica
Dulcinéia Lustosa Mendes Rubim

Apods analise do projete de pesquisa “Q significado de inclus3o escolar
para pais de alunos com Sindrome de Down do Municipio de Barueri-SP"
processo CEP/UPM n® 1093/10/2008 e CAAE N° 0070.0.272.000-08, o Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Presbiteriana Mackenzie aprovou os
procedimentos éticos do referido projeto. Sugere-se que na versdio final do
trabalho, seja garantido o sigilo de identidade e local da pesquisa, que
atualmente esté descrito no Método.

Solicitamos, por gentileza, que apés a conclusdo do citado projeto seja
encaminhada uma cépia digital, do Relatérioc Final, parz finalizarmos o seu
processo neste Comité.

Atenciosamente,

Proi. r. Eﬁz.é_%:nho de Macedo

Presidente do Comité de Etica em Pesquisa

Campus 830 Paulo: Rua da Consalagdo, 896 — Ecificio Jodo Calving — Mezanine ® Consolapdo ® Sdo Faulo-SP ® GEP 01302-907
Tel. (11) 2114-B144/G158 ® www. br & gmail: br
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Anexo B

Carta de Informacio a
Secretaria de Educacao do Municipio de Barueri — SP

Esta pesquisa tem como objetivo investigar o significado de inclus@o escolar para pais de alunos com Sindrome
de Down, do municipio de Barueri - SP. Os dados para estudo serdo coletados através da aplicagdo de um ques-
tionario e de uma entrevista com cada representante da familia (pai, mae ou cuidador responsavel) que concordar
em participar. Através destes instrumentos serdo verificadas e posteriormente relacionadas com o tema do traba-
lho, as seguintes variaveis: perfil socio-econémico, idade e grau de escolaridade dos sujeitos da pesquisa. Para
tal, solicitamos a autorizag@o desta instituicdo para a triagem de colaboradores e para a aplicagdo dos instrumen-
tos de coleta de dados; o material e o contato interpessoal nao oferecerdo riscos de qualquer ordem aos colabora-
dores e a instituicdo. Os individuos ndo serfo obrigados a participar da pesquisa, podendo desistir a qualquer
momento. Tudo o que for falado serd confidencial e usado sem a identificagdo do colaborador ¢ dos locais.
Quaisquer duvidas que existirem agora ou depois poderado ser livremente esclarecidas, bastando entrar em conta-
to conosco no telefone abaixo mencionado. De acordo com estes termos, favor assinar abaixo. Uma cépia ficara
com a institui¢do e outra com a pesquisadora. Obrigada.

Pesquisadora: Dulcinéia L. M. Rubim Orientadora: Maria Eloisa F. D’ Antino
Universidade Presbiteriana Mackenzie Tel. para contato:2114-8254

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias legais, o(a) senhor (a)
representante da institui¢io, apos a leitura da CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO, ciente dos proce—
dimentos propostos, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido e do explicado, firma seu CONSENTI-
MENTO LIVRE E ESCLARECIDO de concordancia quanto a realizagdo da pesquisa. Fica claro que a institui-
cdo, através de seu representante legal, pode, a qualquer momento, retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO e deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo trabalho realizado tor-
na-se informag@o confidencial, guardada por forca do sigilo profissional.

Sao Paulo,........ e de..oovieiieine

Assinatura do sujeito ou seu representante legal.
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Roteiro para analise dos prontuarios
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Aluno (a): |

Data de nascimento | |

Pai

Idade

Idade na concepgao

Escolaridade

Profissao

Data de nascimento

Os pais vivem juntos? |:| sim |:| Nio

Em caso negativo, a separagao esta relacionada com a deficiéncia do filho?

[ ] Nao

A crianga foi planejada? l:l sim

Como foi informado (a) sobre a SD do filho (a)?

Como se deu o encaminhamento da crianga para

a unidade escolar?

Idade em que entrou na escola: |:|

Como € o ambiente familiar?

|:| nao

Motivo:

Com quem o(a) aluno(a) passa a maior parte do tempo? |

Quais sdo as principais atividades na rotina do(a) aluno(a)?

Manha

Tarde

Noite

Finais de semana
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Anexo D

Carta de Informacao ao sujeito de pesquisa

O presente trabalho se propde a investigar o significado de inclusdo escolar para pais de alunos com Sindrome de
Down, do municipio de Barueri - SP. Os dados para estudo serdo coletados através da aplicacdo de um questio-
nario e de uma entrevista com cada representante da familia (pai, mae ou cuidador responséavel). Os instrumentos
de avaliag@o serdo aplicados pela pesquisadora responsavel em uma sala da Unidade Escolar na qual o filho esta
regularmente matriculado. Este material sera posteriormente analisado e sera garantido sigilo absoluto sobre as
questdes respondidas, sendo resguardado o nome dos participantes, bem como a identificagdo do local da coleta
de dados. A divulgagdo do trabalho tera finalidade académica, esperando contribuir para um maior conhecimento
do tema estudado. Aos participantes cabe o direito de retirar-se do estudo em qualquer momento, sem prejuizo
algum.

Os dados coletados serdo utilizados na dissertacdo de Mestrado da Pedagoga Dulcinéia Lustosa Mendes Rubim,
aluna do Programa de Mestrado em Distiirbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie.

Pesquisadora: Dulcinéia L. M. Rubim Orientadora: Maria Eloisa F. D’ Antino
Universidade Presbiteriana Mackenzie Tel. para contato: 2114-8254

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias legais, o(a) senhor (a)
sujeito de pesquisa, ap6s a leitura da CARTA DE INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA, ciente dos
servigos e procedimentos aos quais sera submetido, ndo restando quaisquer duvidas a respeito do lido e do expli-
cado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO de concordancia em participar da pesquisa
proposta.

Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu representante legal podem, a qualquer momento, retirar seu CON-
SENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que
todo trabalho realizado torna-se informagéo confidencial, guardada por forca do sigilo profissional.

Sao Paulo,........ e de.oriiiieiinnnn,

Assinatura do sujeito ou seu representante legal
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Critério de Classificacio Economica Brasil (CCEB)

Preencher com o que a pessoa possui em casa (funcionando no momento)

Tem

Ndotem ™55 T3 | dou+
Televisdo em cores 0 2 3 4 5
Rédio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 2 3 4 4
Automovel 0 2 4 5 5
Empregada mensalista 0 2 4 4 4
Aspirador de p6 0 1 1 1 1
Magquina de lavar 0 1 1 1 1
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 2 2 2 2
Freezer (independente ou parte da geladeira duplex) 0 1 1 1 1
TOTAL

Grau de instrucao do chefe de familia

Analfabeto / Primario incompleto

Primario completo / Ginasial incompleto

Ginasial completo / Colegial incompleto

Colegial completo / Superior incompleto

Superior completo

N(WIN|—=|O

Cortes do Critério Brasil

Classe Pontos Total Brasil (%)
Al 30-40 1
A2 25-29 5
Bl 21-24 9
B2 17 -20 14
C 11-16 36
D 6—10 31
E 0-5 4
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Anexo F

Roteiro das entrevistas realizadas

Dan [ [ [ |

Grau de parentesco do entrevistado |:| mae I:l pai D Outros: |

1 - Aluno
|:| Filho biologico I:l Filho adotado Idade I:l Sexo |:| Masculino D Feminino

2 — Familia
Idade Idade na concepgédo Escolaridade Data de nascimento

Pai | | | [

Mae | | | | | |

Os pais vivem juntos? |:| sim D Nao

Em caso negativo, a separagéo foi: antes do nascimento do(a) filho (a) com Sindrome de Down
apos o nascimento do(a) filho(a) com Sindrome de Down

Qual a ordem de nascimento do(a) filho (a) com Sindrome de Down? I:l
3 — Escola

2 — Familia

a) Como se deu o encaminhamento para a unidade escolar?

b) O que vocé espera do trabalho desenvolvido na escola?

c) Para vocé, qual a finalidade da inclusdo escolar?
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