Bianca Emilia de Matos

Lais Emanuele Pereira de Carvalho

O DESENVOLVIMENTO PSICOSSOCIAL DA CRIANGA COM SINDROME DE
DOWN NA PERSPECTIVA DA FAMILIA: DESAFIOS E POSSIBILIDADES.

Trabalho de Conclusdo de Curso - TCC
apresentado a Disciplina EDU 381 sob
responsabilidade do Prof. Dr. Rosa Maria da
E. Coutrim, como exigéncia parcial para a
obtencdo do Titulo de Graduacdo em
Pedagogia da Universidade Federal de Ouro
Preto - UFOP.

Orientador: Prof. Dr. Marco Antdnio Torres.

Mariana
2018



UNIVERSIDADE FEDERAL DE OURO PRETO

Bianca Emilia de Matos

Lais Emanuele Pereira de Carvalho.

O DESENVOLVIMENTO PSICOSSOCIAL DA CRIANCA COM SINDROME DE
DOWN NA PERSPECTIVA DA FAMILIA: DESAFIOS E POSSIBILIDADES.

Trabalho de Conclusdo de Curso - TCC
apresentado a Disciplina EDU 381 sob
responsabilidade do Profa. Dra. Rosa Maria da
E. Coutrim, como exigéncia parcial para a
obtencdo do Titulo de Graduacdo em
Pedagogia da Universidade Federal de Ouro
Preto - UFOP.

Orientador: Prof. Dr. Marco Antdnio Torres.

Mariana
2018



II1

UNIVERSIDADE FEDERAL DE OURO PRETO
Instituto de Ciéncias Humanas e Sociais

Universidade Federal
de Ouro Preto

O desenvolvimento psicossocial da crianca com sindrome de Down: desafios e
possibilidades.

Autoras: Bianca Emilia de Matos e Lais Emanuele Pereira de Carvalho

Monografia aprovadaem __ /  / pelos professores:

7

- -

Prof. Dr. Marco Antonio Torres
Universidade Federal de Ouro Preto

Qm,Omﬁim

Profa. Dra. Rosa Mani# da E. Coutrim
Universidade Federal de Quro Preto

Jid, Chndy Do

Prof . Dr. Leandro de Paula
Universidade Federal de Ouro Preto




AGRADECIMENTOS

Agradecemos primeiramente a Deus, pelo dom da vida e por iluminar nossos
caminhos. A nossos pais pelo amor incondicional, valores ensinados e confianca depositada.
A Fabiana pelo apoio inegavel. Ao Gabriel e Leandro por estarem sempre nos incentivando.
A nossas amigas e irmas pelas alegrias proporcionadas. Por fim, agradecemos a Universidade
Federal de Ouro Preto e a nossos professores Dra. Rosa Maria Coutrim e Dr. Marco Antonio

Torres, também orientador, pela paciéncia, dedicagdo, apoio e confianga.

Obrigada!



RESUMO

Esta monografia busca analisar quais os desafios e possibilidades a familia percebe no
processo de desenvolvimento da crianga com sindrome de Down. Foi discutido como o
desenvolvimento psicossocial acontece no contexto familiar e da educagdo inclusiva. Sera
pesquisado as expectativas familiares sobre o desenvolvimento e aprendizagem da crianca
com sindrome de Down nas escolas do ensino regular, buscando compreender 0s anseios, 0S
limites e as alegrias vivenciadas durante o processo. Por isto nesta pesquisa foi realizada uma
entrevista narrativa com a mae de uma crianca com sindrome de Down e duas entrevistas
semiestruturadas, uma com a tia e a outra com a prima, por serem bastante presente na vida da
crianga. Evidenciamos assim que a familia acredita que a inclusdo promovida no espago

escolar muito tem contribuido para o seu desenvolvimento.

Palavras-chave: Desenvolvimento, Psicossocial, Crianca.



ABSTRACT

This study aims analyses wich challenges and possibilities is possible for the family to realize
in the development for the Down's syndrome child. The theoretical framework of this work
deals with the psychosocial development in inclusive education context and family context.
This study concerns about the expectations of the development for the Down’s syndrome
child in regular schools, seeking understanding the longings, limits and joys experience
during the process of integration/inclusion in the school context. For this reason, was made a
narrative interview with mother’s syndrome child, and more two interviews with a aunt and
mother’s cousin of the of the syndrome child because they are very present in the child life.
Then it’s possible to show that the family believes that inclusion promoted in school spaces
contributes a lot for the development of the syndrome child.

Keywords: deveopment, psychosocial, child.
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INTRODUCAO

A educacdo da crianca com deficiéncia tem sido alvo constante de discussées nos
ultimos anos, principalmente pelas percepcdes distintas relacionadas ao espacgo escolar mais
adequado para recebé-las e contribuir para seu desenvolvimento de forma integral. A primeira
percepcdo sobre a educacdo especializada consiste em um campo de atuacdo especifico,
muitas vezes sem interlocucdo com o ensino regular. Essa educacdo especializada esta
relacionada ao contexto historico-social que durante séculos negou as pessoas com deficiéncia
o direito a educacao formal. Esse modelo de ensino originou-se como um sistema analogo, em
que o atendimento aos alunos ocorreu de maneira segregadora visto que eles eram separados
por salas e até mesmo escolas diferentes. Nesse momento, diferenciavam as crian¢as com
deficiéncia como “anormais” e acreditava-se que a separacdo delas para com o0s alunos
“normais” traria beneficios para todos no processo educativo (KASSAR, 2011, p.62).

Nesse periodo as familias inseriam seus filhos em instituicdes de carater assistencial.
Somente a partir do século XX com a Constituicio de 1988 (BRASIL, CONSTITUICAO,
1988), quando se instituiu o direito de todos a educagao e garantiu como “dever do Estado, a
oferta do atendimento educacional especializado, preferencialmente na rede regular de
ensino” (art. 208), € que se passa a discutir mais efetivamente a integracdo/inclusdo das
pessoas com deficiéncia na escola do ensino regular. Isto aconteceu no contexto mundial por
meio do crescimento das lutas, dos estudos sobre educacdo inclusiva e na desconstrucdo da
linguagem das deficiéncias. A educacdo escolar nesse contexto implica a cidadania e sendo
ela instituida enquanto direito social, assume também o papel de assegurar o individuo de sua
plena participacdo tanto na esfera politica, quanto econémica, civil.

Mais adiante no século XXI por meio da Emenda Constitucional n°59/2009 tornou-se
obrigatoria a educacao de todas as criancas e jovens de 4 a 17 anos de idade em escolas de
ensino regular. Em 2015 a Lei Brasileira de Inclusdo assegurou a oferta de sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e modalidades de ensino. Estabelecendo a adocdo de
um projeto pedagogico que institucionalizasse o atendimento educacional especializado, com
fornecimento de profissionais de apoio. Proibindo as escolas particulares de cobrarem valores
adicionais por esses servigos. Surge assim, a formacéo das escolas inclusivas com a proposta
de todos/as os/as estudantes compartilharem o mesmo espacgo escolar, as mesmas salas de

aula, independentemente de serem ou ndo pessoas com deficiéncia. Concomitante a essa



discussdo é preciso ressaltar que a escola possui a atribuicdo de educar cada estudante,
amparando-se na pedagogia da diversidade, pois todos os alunos, independente de suas
diversidades, deverdo estar incluidos as escolas e classes regulares.

Partindo do contexto apresentado neste trabalho de conclusdo de curso propomos
pesquisar as expectativas familiares sobre o desenvolvimento e aprendizagem da crianga com
sindrome de Down nas escolas do ensino regular, buscando compreender os anseios, 0S
limites e as alegrias vivenciadas durante o processo de integracdo/inclusdo no contexto
escolar. Diante de tais fatos, faz-se necessario ouvir as familias, para que assim seja possivel
se analisar a real importancia da inclusdo para a educagdo regular. Também espera-se
compreender maneiras de profissionais da pedagogia trabalharem com estas familias, pois a
relacdo familia escola se constitui importante dimensdo dos processos educativos. Por isto,
nesta pesquisa foi feita uma entrevista narrativa com a méae de uma crianga com deficiéncia e
também mais duas entrevistas, semiestruturada, uma com a tia e a outra com a prima da mae
da crianca por serem bastante presentes na vida da crianga.

A pesquisa foi desenvolvida pautada no questionamento sobre quais as expectativas de
familiares ao redor do processo educacional de uma crianca com sindrome de Down e
também quais as possibilidades e limites que emergem na narrativa desta familia.

A importéncia deste estudo configura-se na relevancia do tema perante o contexto social
atual de reconhecimento da cidadania que se declara como inerente a cada individuo e,
portanto, sera reafirmada aqui. Além disso podera contribuir com estudos da Pedagogia uma
Vez que sao poucas as pesquisas que abordam tais discussdes. O referencial tedrico escolhido
sera composto por autores que nos possibilitam analisar a questdo problema na perspectiva da
educacao inclusiva como Kassar (2011) ; Lipp, Martine e Oliveira-Menegotto (2010), além de
Marchesi (2004) que fomentara o trabalho com seus argumentos de que a inclusdo ndo pode
se reter ao ambiente escolar, que o ambiente familiar e social que a crianca vive precisam
também ser ambientes inclusivos.

Nossa abordagem metodoldgica consiste em um levantamento bibliografico. Utilizamos
de textos retirados do portal Scielo, materiais das disciplinas cursadas na Pedagogia, capitulos
de livros, em um recorte temporal a partir dos anos 2000 até 2015 aproximadamente buscando
por temas: mée/familia/sindrome de Down. Também utilizamos uma entrevista narrativa que
se mostra importante em pesquisas que investigam contextos educacionais (NUNES e
ARAUJO, 2014).
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A monografia seré realizada por duas estudantes do curso de Pedagogia e ao tratar essa
temética esperamos agregar conhecimentos a formacéo profissional a fim de contribuir para a
pratica docente voltada para criancas com deficiéncia matriculadas nas escolas do ensino
regular. Notamos em nosso contexto o distanciamento da legislacdo sobre educacéo inclusiva
até sua efetiva concretizacdo, além disso percebemos a auséncia dessa discussdo articulada a
perspectiva da familia.

O tema desta monografia foi dividido em trés capitulos. No primeiro sdo analisadas
questdes acerca do desenvolvimento psicossocial e da educacgéo inclusiva, com a introducéo e
sintetizacdo de tais tematicas abordando ainda a influéncia do contexto familiar para o
desenvolvimento da crianca com sindrome de Down. No segundo, sera tratada a luz de
teodricos sobre a metodologia escolhida para desenvolvimento das entrevistas, aléem de discutir
a relacdo da crianca com as entrevistadas. No terceiro abordaremos categorias de anélise
utilizadas para tratar as discussdes apresentadas nas entrevistas buscando compreender no que
essas falas se aproximam ou distanciam dos pensamentos dos teodricos abordados neste
trabalho. Nesta pesquisa foi possivel considerar o quao positivamente as entrevistadas veem
0 processo de desenvolvimento da criangca com sindrome de Down principalmente a partir do
contato com o espaco escolar. Foi possivel notar ainda como os familiares veem o processo de

incluséo da crianga na escola e nos diferentes espagos que frequenta.
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1. Desenvolvimento Psicossocial e a Sindrome de Down

O estudo do desenvolvimento humano tem sido interdisciplinar. Alimenta-se de um
amplo espectro de disciplinas que incluem psicologia, psiquiatria, sociologia, antropologia,
biologia, genética, ciéncia da familia (estudo interdisciplinar sobre as relacfes familiares),
educacdo, historia e medicina. Na perspectiva dessa linha de pensamento ao se tratar sobre o
desenvolvimento humano deve-se levar em conta trés dimensdes que o contempla, séo elas:
fisica, cognitiva e psicossocial, Papalia e Feldman (2013). O primeiro remete-se dentre outras
questdes ao “crescimento do corpo e do cérebro, as capacidades sensoriais, as habilidades
motoras e a saude; o segundo a aprendizagem, atencdo, memdria, linguagem, pensamento,
raciocinio e criatividade; e o terceiro as emocdes, personalidade e relacdes sociais”.
(PAPALIA e FELDMAN, 2013, p.37)

As autoras afirmam ainda que essas trés dimensdes interferem entre si e umas nas
outras, podendo ser positivamente ou negativamente durante o processo de desenvolvimento
humano ademais sdo embasadas nas caracteristicas de cada individuo durante as fases de sua
vida. O psicossocial nesse sentido pode atrapalhar o cognitivo, pois para apresentar bom
desempenho escolar o aluno precisa sentir-se inserido no ambiente da aprendizagem, sentir-se
pertencente e identificar-se com o contexto, por outro lado a ansiedade pode prejudicar seu
rendimento.

Sobretudo, os cientistas que discorrem sobre o desenvolvimento humano o fazem por
meio de normativas do que se espera que o individuo esteja realizando se comparado ao que
o0s outros individuos no mesmo momento da vida dessa pessoa tenham desenvolvido, Papalia
e Feldman (2013). A respeito disso tem-se como exemplo, o tempo em que um bebé ira
iniciar seu processo de aquisi¢cdo da fala, bem como de desenvolvimento motor esperado para
tal ciclo da vida, ao tomar conhecimento dessas questdes pode-se compreender sobre
possiveis problemas que esse pode apresentar futuramente caso ndo desenvolva tais aspectos.

No caso da crianca com sindrome de Down néo € diferente quanto mais cedo a familia
comeca a estimula-la, com menor disposicdo de tempo ela ira desenvolver suas habilidades
motoras, sensoriais, cognitivas e sociais. Lipp, Martine e Oliveira Menegotto (2010) afirmam
que o ambiente ocupa lugar de destaque no desenvolvimento do individuo e um ambiente rico
de estimulos e expectativas possui a capacidade de potencializar o desenvolvimento de todas
as pessoas, inclusive as com sindrome de Down (daqui por diante SD).

A deficiéncia intelectual € uma das caracteristicas mais comuns relacionadas a SD.
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Trata-se de uma anomalia cromossomica que ocorre normalmente no par 21 durante a
divisdo celular na formacao do bebé, porém podem ocorrem em outros pares simultaneamente
e isso interfere no desenvolvimento das caracteristicas fisicas, motora e cognitiva da crianca

em maior ou menor grau.

[...] é essencial que desde a infancia a crianga seja estimulada pedagogicamente,
com atividades que enfatizem aspectos cognitivos|...] Pois ao contrario das criangas
comuns, as criancas com sindrome de Down nascem com limitacbes em suas
fungdes psicoldgicas inferiores (atencdo, percepcdo e sensacdo). Tais limitacOes
levam as mesmas a terem reacBes mais lentas aos estimulos, ocasionando um
contato menos direto com o meio ambiente e, consequentemente, dificultando a
relacdo e a exploracdo do mesmo. Portanto, para desenvolvé-las é preciso que se
realizem precocemente trabalhos que estimulem o desenvolvimento dessas fungdes
(Schwartzman, 2003; Vygotsky, 1996). Fun¢des essas que sdo de suma importancia
para 0 desenvolvimento das funcdes psicolégicas superiores. (PACHECO e
OLIVEIRA, 2011, p.5)

Interessa-nos nesse contexto abordar, mais profundamente, o aspecto do
desenvolvimento psicossocial ao discutir sobre a SD, Vvisto que esse processo ocorre a partir
das relacdes sociais que vdo ocorrer por meio da interacdo do individuo com o meio a sua
volta Vygotsky(1996). O meio no qual o sujeito esté inserido fornece possibilidades para que
essa interacdo ocorra; Dessa maneira as relagdes que os sujeitos estabelecem entre si com
trocas de experiéncias, convivio e outras praticas vao delinear 0s grupos a que pertencem e 0s
idearios que defendem.

Em conformidade, as relagGes sociais que se constroem por meio do senso comum que
por sua vez sao fundamentadas em valores, crengas e concepgdes sao internalizadas por cada
individuo e acabam por influenciar no tipo de relacdo que se estabelece entre os sujeitos. Por
meio desta colocacdo deve-se pensar também no papel da familia enquanto organizacéo
social. Neste contexto as pessoas que cuidam da crianca, geralmente as mées, terdo funcoes
muito importantes.

Ao propiciar um ambiente adequado aquele/a que cuida da crianca favorecerd o
desenvolvimento mental dela, despertando o estimulo e diferentes instancias que néo
aconteceriam sem estas condi¢des, uma vez que o “aprendizado € um aspecto necessario e
universal do processo de desenvolvimento das funcdes psicoldgicas culturalmente
organizadas e especificamente humanas” (VYGOTSKI, 2007 p. 103). Dessa forma & medida
que se constroi um repertdrio de conhecimentos ela ndo condicionard sua visdo as limitacGes
acometidas pela SD, mas sim as possibilidades de desenvolvimento.

Do mesmo modo Lipp, Martine e Oliveira-Menegotto (2010) em suas pesquisas sobre
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narrativas maternas apontam que maes melhores informadas sobre a SD contribuem mais
efetivamente para o seu desenvolvimento e na construcdo das relagdes do sujeito com o
mundo a sua volta. Para tanto conhecer e compreender esse processo possibilita pensar em
possibilidades oferecidas pelo meio que irdo potencializar o desenvolvimento da crianca com
SD.

Nesse sentido o desenvolvimento psicossocial acontece em concordancia com o0 meio
no qual o sujeito esta introduzido, ocorre desde as primeiras interaces com o adulto.
Portanto, o desenvolvimento psicossocial se da no contexto de cada sociedade, através das
relagBes culturais e sociais Papalia e Feldman (2013). Além disso também é importante para
que a crianga crie vinculos. Tanto a familia quanto a escola configuraram-se como espacos
gue promovem o desenvolvimento dos sujeitos, dependendo da qualidade das relacdes que
acontecem nesses ambientes. Estes contextos sdo fundamentais para compreender e
potencializar o desenvolvimento psicossocial.

Nesse sentido entender o desenvolvimento humano e como este é organizado a partir
das relacOes interpessoais, traz para a reflexdo o processo de aprendizagem como um processo
essencialmente social, centralizando o dialogo como eixo central para o desenvolvimento
cognitivo. Além disso auxilia-nos a compreender a importancia da construcdo da identidade
do sujeito principalmente ao pensar a crianga com SD.

Essa construcdo terd grande influéncia de acordo com as organizac¢@es sociais que eles
frequentam, ressaltando as instituicGes educacionais, no qual valores, habitos e atitudes
sempre foram caracterizados como seus objetivos, sua funcdo estara diretamente ligada a
socializacdo das criancas, ja que € um espaco onde eles passam a maior parte do dia. A prova
disso Nunes e Araljo (2014, p. 46) consideram que:

[...] a socializagdo na primeira infancia tem na escola e na familia os lugares por
exceléncia de construcdo de identidade do sujeito. Por isso mesmo é muito comum a
escola se construir como uma instituicio referente na vida do individuo. E na escola
que aprendemos as regras e 0s valores da sociedade, presente inclusive nas
brincadeira.

O desenvolvimento psicossocial e a formacdo da identidade sdo concebidos com base
nas experiéncias e nas interacoes, e € por meio desse desenvolvimento psicoldgico, social e da
composicdo da identidade, que se consegue guiar e auxiliar agdes, valores, pensamentos e
comportamentos dos sujeitos. Assim tornando possivel contribuir para o desenvolvimento no

decorrer de toda vida do sujeito com deficiéncia, e ndo apenas durante sua infancia.
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1.1 Educacéo Inclusiva

Ao pensar em uma educacao inclusiva é preciso considerar as relacdes existentes entre a
sociedade e os diversos eixos que a cercam e relacionam-se a socializagdo e ao
desenvolvimento dos individuos, para que seja possivel entender as contribuicbes e 0s
desafios que essas acarretam no desenvolvimento psicossocial das criangas com deficiéncia.

Além das questdes dos sujeitos com deficiéncia, uma educacdo inclusiva reflete a
quebra de paradigmas produzidos por discursos sociais acerca das distingdes culturais, fisicas,
étnicas, religiosas, de género, ou seja, da diversidade humana como um todo. Afinal, um
estudante com deficiéncia estd imerso nos efeitos dessas e indmeras outras questdes que
dizem respeito ao desenvolvimento psicossocial. Ao falar de desenvolvimento psicossocial
nos deparamos com a tensdo de ndo reduzir as andlises ao coletivo ou ao individuo, entendo
que em cada pessoa diz de um processo social e histérico sem desconsiderar as singularidades
da vida de cada um.

A escola ocupa um lugar central na sociedade e possui um valor relevante ao se pensar
na educacdo como necessaria para que os individuos tornem-se cidaddos ativos em seu
contexto e compreendendo que a partir dela torna-se possivel garantir niveis mais elevados de
desenvolvimento humano. No entanto, faz-se relevante ressaltar que a incluséo néo pode visar
apenas a preparacdo de alunos/as para niveis mais elevados de escolarizacdo, mas sim
promover o desenvolvimento de competéncias significativas para cada um/a em todas as suas
préticas, a fim de propiciar que os estudantes compreendam a sociedade e a si mesmo.

Marchesi (2004) discorre sobre sua preocupacdo de que a sociedade ndo deve estar
pautada nos pontos positivos ou negativos na escolha de uma escola inclusiva, mas sim em
ndo admitir que em qualquer lugar a pessoa com deficiéncia possa ser segregada e necessite
de incluséo, de integragéo.

Tendo em vista que a pessoa com deficiéncia é considerada uma pessoa com
determinada limitacdo e esta inserida em uma sociedade pouco preparada estruturalmente para
recebé-la, discute ainda que a luta de movimentos sociais pela inclusdo colocou em evidéncia
a necessidade de mudancas tanto na perspectiva educacional como na conceitual, em busca de
acessibilidade para assegurar o acesso e a igualdade de oportunidades, a fim de que esses

cidad&os consigam viver de maneira plena e efetiva na sociedade, conforme Marchesi (2004,
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p. 19):

As formulacgdes integradoras e normalizadoras estendem-se a todos 0s servicos
sociais. Algumas de suas manifestacdes podem ser encontradas na aproximacdo dos
atendimentos médicos, psicologicos e educacionais nos locais de residéncia dos
cidaddos, na importancia cada vez maior que se atribui aos fatores ambientais, no
papel crescente dos servigos préprios da comunidade [...]. Tudo isso conta a favor de
que todos os cidaddos se beneficiem igualmente dos mesmos servicos, o que supde
evitar que haja sistemas paralelos que diferenciem alguns poucos da maioria.

E preciso considerar que o aluno nio possui apenas a sala de aula como espaco de
ensino e aprendizagem, mas também que sdo desenvolvidos conhecimentos em todos 0s
momentos e espacos da sociedade, sejam estes normativos ou ndo. Um dos principais pontos
defendidos pela Educacdo Inclusiva € a importancia da interacdo entre os alunos com
deficiéncia e necessidades educacionais especiais e 0os demais alunos, relacionando-se em
classes do ensino regular, promovendo assim o desenvolvimento de todos os discentes.

Todos os sujeitos aprendem de formas diferenciadas, a atencdo e atuagéo
individualizada do professor a determinado aluno ndo prejudica os demais estudantes. Por
isso, a necessidade de atender as individualidades e necessidades de todos, contempla as
diversas habilidades dos alunos, e assim, ndo valoriza a homogeneidade e a competicao.

Considerando o contexto de formacéo das escolas inclusivas com a proposta de todos/as
os/as estudantes compartilharem o mesmo espaco escolar, as mesmas salas de aula,
independentemente de serem ou ndo pessoas com deficiéncia. Isso possibilita que a educacéao
escolar que implica a cidadania, e enquanto direito social, assuma também o papel de
assegurar ao individuo de sua plena participacdo tanto na esfera politica, quanto econdmica,
civil.

A Declaracdo de Salamanca de junho de 1994, instituiu normas que reafirmam o
compromisso das instituicbes de escolarizacdo em proporcionar educacdo para todos,
reconhecendo assim a necessidade do atendimento as pessoas com deficiéncia dentro do

sistema regular de ensino.

Nos, os delegados da Conferéncia Mundial de Educacdo Especial, representando 88

governos e 25 organizacBes internacionais em assembléia aqui em Salamanca,
Espanha, entre 7 e 10 de junho de 1994, reafirmamos 0 nosso compromisso para
com a Educacdo para Todos, reconhecendo a necessidade e urgéncia do
providenciamento de educagdo para as criancas, jovens e adultos com necessidades
educacionais especiais dentro do sistema regular de ensino e re-endossamos a
Estrutura de Acdo em Educacdo Especial, em que, pelo espirito de cujas provisdes e
recomendacdes governo e organizagdes sejam guiados.( SALAMANCA,1994,p.2)
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A relacdo existente entre 0s estudantes propicia um melhor desempenho do
desenvolvimento dos sujeitos, dessa forma o vinculo criado entre as criangas com deficiéncia
e os/as demais alunos/as auxiliam tanto ao desenvolvimento da criangca da inclusdo, como
também aos demais, que terdo um contato importante e privilegiado com a pessoa com
deficiéncia.

Nesse mesma ldgica Ferreira e Ramos (2012) afirmam que por muito tempo a crianga
com SD fora compreendida como um individuo incapaz, ou seja, um ser limitado
geneticamente que sequer poderia conviver socialmente. Porém essa concepcdo erronea se
modificou com o passar dos anos. Lipp, Martine e Oliveira-Menegotto (2010) irdo dizer que a
relagdo que muitas maes estabelecem com os seus filhos/as esta ,em sua maioria, relacionada
a imagem que se constroi dessa crianca de acordo com as informag6es e 0s conhecimentos
que estas apresentam sobre a SD.

Estudos como o de Sunelaitis e cols. (2007) afirmam encontrar evidéncias de que a
maior parte das médes envolvidas, apds receberem o diagndstico de que seu filho/a possui a
SD, desacreditam no desenvolvimento dessa crianca principalmente pela falta de
conhecimento sobre o assunto e pelo predominio da concepcdo de que qualquer sindrome era
um problema inerente a crianga, com poucas possibilidades de intervencdo educativa e de
mudanca. Por isso apresentam baixa expectativa sobre as potencialidades delas. Passam a
estigmatiza-las e vé-las somente pela SD e ndo como pessoa, e sujeito social. Marchesi (2004)
ainda afirma que essa concepcao de incapacidade existente na sociedade trouxe consequéncias
significativas, uma delas é a aceitacdo que as familias e a sociedade tiveram de que a
educacéo de qualquer crianca com deficiéncia deveria ocorrer em escolas especiais.

Pacheco e Oliveira (2011) a partir do conceito desenvolvido por Vigotsky de que as
trocas do sujeito com o meio favorecem o seu desenvolvimento, afirmam a importancia do
apoio da familia para o desenvolvimento integral da crianca levando em conta a interacédo
desse sujeito a partir dos contextos socioculturais. Dessa maneira ressaltam o papel dos pais
em tomarem conhecimento sobre o que é SD a fim de proporcionarem a seus filhos maior
autonomia além de estimula-los culturalmente compreendendo a importante troca entre o

meio e o sujeito no desenvolvimento da crianga. Segundo Marchesi (2004, p. 17):

Ainda que continuem plenamente vigentes os dados quantitativos proporcionados
pelos testes de inteligéncia para determinar os niveis de deficiéncia mental, j& se
levam em conta as influéncias sociais e culturais que podem determinar um
funcionamento intelectual deficitario. Abre-se espaco a concep¢do de que a
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deficiéncia pode ser motivada por falta de estimulo adequado ou por processos de
aprendizagem incorretos. Ao mesmo tempo, incluem-se os conceitos de adaptacdo
social e de aprendizagem nas definicfes sobre o atraso intelectual, reforcando as
possibilidades de intervencéo.

Ao levar em conta o espaco escolar e suas praticas como um dos espagos que favorece
essa troca de saberes e que, portanto contribui para o desenvolvimento da crianca, autores
como Kassar (2011), Carneiro (2012) e Marchesi (2004) vao discutir sobre a exclusdo dessas
pessoas ao analisarem tanto o contexto social em que se percebe os inumeros obstaculos que
surgem principalmente no ambiente familiar, como no contexto escolar, destacando a
precariedade dos recursos pedagogicos nas escolas. Soma-se a isto a inadequacao do espaco e
do despreparo dos professores, 0 que acaba propiciando em alguns momentos, a exclusdo

destas criancas, ndo considerando suas especificidades. Santos (2003, p. 81) afirma que:

Inclusdo ndo é a proposta de um estado ao qual se quer chegar. Também nédo se
resume na simples insercdo de pessoas deficientes no mundo do qual tem sido
geralmente privados. Inclusdo é um processo que reitera principios democréaticos de
participacdo social plena. Nesse sentido a inclusdo ndo se resume a uma ou algumas
areas da vida humana, como, por exemplo, salde, lazer ou educacéo. Ela € uma luta,
um movimento que tem por esséncia estar presente em todas as areas da vida
humana, inclusive a educacional. Inclusdo refere-se, portanto a todos os esfor¢os no
sentido de garantia de participacdo maxima de qualquer cidaddo em qualquer arena
da sociedade em que viva, a qual ele tem direito, e sobre a qual ele tem deveres.

Contudo hé& de se ressaltar que esses problemas permeiam as escolas publicas de todo o
pais e que embora reflitam negativamente no caso das pessoas com deficiéncia, esse cenario
faz parte da realidade da educacédo brasileira para todos os alunos/as em geral sujeitados aos
problemas institucionais e também aqueles trazidos pelo ensino tradicional conservador. Em
contraposicdo a esse ponto de vista, Ferreira e Ramos (2012) defendem a importancia da
insercdo da crianca nas escolas de ensino regular, em detrimento das escolas especializadas
por acreditarem que dessa maneira poderiam se desenvolver plenamente, a considerar a ndo
privacdo do convivio em um espaco comum a todos propiciando o estabelecimento de
relages interpessoais. Porém, a familia nesse contexto tem a liberdade de optar tanto pela
escola do ensino regular e/ou pela escola especializada.

A luta por uma educacdo inclusiva é arraigada por argumentacGes que embora
reconhecam o respaldo legal de atendimento as pessoas com deficiéncia, ressaltam por outro
lado os inconvenientes e incertezas vividas pela comunidade em geral e essencialmente da
familia. Esse quadro é proveniente da preocupagdo com a efetiva inclusdo dessas pessoas no

ensino regular, frisando a importancia da contribuicdo de todos na implementacédo de politicas
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publicas que favorecam a inclusdo, principalmente no caso da equipe escolar. Luiz, Bortoli,
Floria-Santos e Nascimento (2008) ressaltam nesse contexto os impedimentos e dificuldades
no que se refere a realizacdo da incluséo integral do sujeito no espaco escolar.

A partir de entdo se torna possivel perceber uma relacdo entre as percepcdes que as
familias apresentam a respeito da educagdo de criancas com deficiéncia, de acordo com 0s
estudos e leis que foram surgindo e que orientam como essa educacao deve ocorrer.

Faz-se relevante pontuar que, de acordo com as conquistas alcancadas pelas pessoas
com deficiéncia e com o intuito de dar visibilidade a estes nos diversos &mbitos dos contextos
sociais, 0 aluno deve ser inserido preferencialmente, no ensino regular. Todavia para que a
inclusdo de fato aconteca, a escola precisa articular agdes de profissionais que propiciem seu

processo de ensino-aprendizagem, socializacdo e desenvolvimento psicossocial.
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2. Metodologia

Dentre distintas tendéncias metodologicas a narrativa biografica também nomeada de
narrativa educativa tem sido utilizada em diferentes areas e campos de estudo atualmente.
Nunes e Araljo (2014) expdem que somente a partir da década de 90 que no Brasil volta-se
um olhar atento para as caracteristicas desse método e em funcéo disso o seu uso torna-se
mais recorrente. Ele consiste na busca de investigacdo da realidade social de determinado
grupo ou sujeito a fim de conhecer, compreender, propiciando ao investigado poder relatar a
historia oral da vida.

O método de pesquisa utilizado € o estudo de caso atraves de entrevistas narrativas. Ao
optarmos pela utilizacdo desse método visamos aprender com as narrativas dos familiares da
crianca com SD, especificamente mées que cuidam dessas criangas, dando ouvidos a essas
pessoas, reconhecendo, como afirma Nunes e Araudjo (2014) que ndo se trata de uma Gtica de
andlise quantitativa, mas qualitativa das falas desses sujeitos, levando em conta a
representatividade dessas pessoas, suas particularidades bem como sua construcdo cultural.
Em conformidade com esse pensamento “a perspectiva metodologica, oferece uma via
alternativa para estudar temas como a intersubjetividade, a vida cotidiana, 0s papeis sociais,
os valores, as identidades, 0 compromisso, a troca de interesses individuais e coletivos, entre
outros” (NUNES e ARAUJO, 2014, p.16).

O sujeito em seus relatos representa suas pertencas familiares, politicas, econémicas e
todo o contexto que influenciou em sua constitui¢do cidadd, como ele se vé com relagédo ao
outro e como isso 0 afeta. Essas consideracdes sdo comumente expressas e valorizadas no
relato oral da histdria de vida-biografia.

Pesquisas centradas na memoria, nesse caso em relatos de familiares permitem refletir
por meio de situacdes que foram vividas e que serdo ressignificadas nas falas dessas pessoas,
e, por conseguinte pelas investigadoras dessa pesquisa.

No que tange a formagédo docente das investigadoras, a pesquisa visa contribuir como
fonte de informacdo das construc@es afetivas e cognitivas como suporte na compreensdo dos
fatos sociais e do proprio profissional que enxerga nessa oportunidade a possibilidade de
enriquecer seu repertdrio pessoal bem como sua atuacao e area de investigacdo. Diante deste
contexto, torna-se possivel reconhecer que as histérias de vida sdo apresentadas como

instrumento de formag&o e ndo apenas como instrumento de investigacao.
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Essa abordagem auxiliard na formacdo das investigadoras e possivelmente de outros/as
pesquisadores/as, pois este trabalho possibilitard ampliar a visdo desses/as sobre as
concepcdes gque se tem sobre o ensino e aprendizagem da criangca com SD e a partir disso
instigard a reflexdo sobre sua pratica pedagogica. Nunes e Araujo (2014) ressaltam a
importancia do profissional da educagdo compreender que 0 processo educativo da crianca
ocorre inicialmente no ambiente familiar, mas é na escola que ele é ampliado por meio da

interacdo e integracdo com 0s outros e com 0 meio social. Acentuam ainda:

Assim, a socializacdo [...] tem na escola e na familia os lugares por exceléncia de
construcdo da identidade do sujeito. Por isso mesmo é muito comum a escola se
constituir como uma instituicdo referente na vida do individuo. E na escola que
aprendemos as regras e os valores da sociedade, presentes inclusive nas brincadeiras,
como desempenhar o papel de professora, brincar de escolinha etc.
(NUNES e ARAUJO, 2014, p.46)

O método de pesquisa se aplica a situacdo a ser investigada nesta pesquisa, ou seja,
analisar as expectativas dos familiares sobre o desenvolvimento integral e aprendizagem da
crianca com SD que esta regularmente matriculada em uma escola municipal de ensino
regular, localizada na cidade de Ouro Preto-MG. A utilizacdo deste método se dara dentro de
uma estratégica que busca seu delineamento na realidade de um fendmeno ou contexto,
referindo-se ao estudo dentro da realidade de um ambiente social da questdo pesquisada,
ALVES e SILVA (1992).

Visando maior aprofundamento na discussdao e conhecimento do tema proposto, nessa
pesquisa foi realizada também a entrevista semi-estruturada, de carater exploratorio, pois
possui 0 objetivo de acessar a perspectiva do entrevistado sobre determinado tema, levando
em conta o contexto em que ele esta inserido, ALVES e SILVA (1992). As entrevistas serdo
gravadas e transcritas na integra. Dessa maneira possibilitara maior compreensdo e analise das
falas.

O encontro com a familia ocorreu conforme sua disponibilidade de tempo. Essa escolha
deu-se por conta da rede de relacionamento das pesquisadoras, que devido a convivéncia e a
acessibilidade, localizou essa familia de uma crianca com SD, que, consultada, manifestou
interesse em participar da pesquisa. A entrevista ocorreu na cidade de Ouro Preto-MG, no

distrito de Cachoeira do Campo.
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2.1 Caracterizacao dos familiares

Uma das trés pessoas entrevistadas é a mae de uma crianca com SD, formada em Letras,
atualmente ela possui cargo efetivo na rede municipal de Ouro Preto. A formacéo e atuacao
profissional da mée foi um fator essencial para a escolha da entrevistada, acreditando-se no
enriquecimento da entrevista e dos dados coletados. O primeiro contato com a familia
aconteceu por meio da relacdo das pesquisadoras com a mae e tia materna, sabendo do seu
processo como familiares de uma crianga com SD, e da posicao que elas ocupam uma vez que
foram professoras da Educacdo Basica e acreditam na relevancia da inclusdo de criangas com
deficiéncia em escolas regulares.

As outras duas entrevistas ocorreram com, uma tia da crian¢a, irmd da mae e com uma
prima da mée. Escolhnemos entrevistar a tia pela proximidade que ela tem com a crianca,
sendo muitas vezes colaboradora nos cuidados com a crianga e uma grande contribuinte para
a educacéo da crianca principalmente quando a mée precisa ausentar-se. A tia e a crianga tém
uma boa relacdo de carinho, amor e amizade conforme pudemos observar no contato com a
familia e nos relatos coletados. A terceira entrevistada foi a prima da mae, que porventura
trabalha na instituicdo onde a crianca esta matriculada. Ela possui cargo efetivo e acompanha
a crian¢a héa quatro anos como monitora, uma vez que no contexto de escolas inclusivas a lei
estabelece que as criancas com deficiéncia tenham direito a um/a monitor/a para auxilia-las
nas atividades e acompanha-las mais de perto. Assim sendo, acreditamos que enquanto prima
e monitora elas tem papel fundamental para contribuir para o desenvolvimento psicossocial da
crianga.

Esta pesquisa estd associada a um projeto mais amplo sob responsabilidade de nosso
orientador em sintonia com o Comité de Etica. Ao entrar em contato com a familia foi
solicitado que entrevistadas assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
Instrumentos de Cessdo de Direitos, em apéndice A, para que assim a entrevista fosse
efetivamente realizada.

O primeiro didlogo com a familia respeitou as necessarias condicdes éticas de uma
entrevista, sendo lido por nods e aceito pela entrevistada os respectivos documentos legais ja
citados. Os nomes utilizados foram pseud6nimos para preserva-las, da mesma forma ao
retratar a instituicdo de ensino envolvida no contexto da entrevista. Para preservar a

identidade de nossa entrevistada, o pseudénimo da crianga foi Diana, sendo Conceigéo e Bete
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para nomear a tia e a prima, respectivamente, e Regina para nomear a mae. Adiante vejamos

como elas discorrem sobre a questdo do desenvolvimento de Diana.

2.2 Relacgéao da crianca com deficiéncia e a familia

As primeiras interagdes das criangas ocorrem, em grande parte do tempo, com a familia.
Dessa forma, a relacdo familiar pode produzir fortes impactos para o desenvolvimento
psicossocial da crianca, Papalia e Feldman (2013). As crencas, valores, modos, costumes,
posicionamento, pensamento e varios outros constituintes da formac&o do individuo resultam
do conjunto destes dentro da sua rede de relacionamentos, podendo ter interferéncia de varios
ambientes que propiciam relacionamentos e interacdes que sdo frequentados por eles. A
relacdo da familia contribui diretamente para a construcdo da identidade e pode ser percebida
com mais clareza nas criangas por essas terem contato mais profundo e efetivo com seus
familiares, no qual muitas vezes sdo as Unicas pessoas que estdo a seu redor.

Com todas as relagdes que as criancas possuem a relacdo com seus pais ou responsaveis
é a que mais trara influéncias para as demais relacfes que eles estabelecerdo com as outras
pessoas. A comunicacdo é um processo de interagcdo necessario entre dois ou mais sujeitos, e
esta presente na relacdo entre pais e filhos desde quando nascem os bebés, ela € um fator
relevante que interfere na formacdo da personalidade e identidade de cada crianca, e essa

personalidade influenciara na aprendizagem, e na socializacéo delas.

[...] a familia é uma forca social que tem influéncia na determinagdo do
comportamento humano e na formacao da personalidade. [...] E interdependente, ou
seja, 0s relacionamentos estabelecidos entre os familiares influenciam uns aos outros
e toda mudanga ocorrida nesse sentido ird exercer influéncia em cada membro
individualmente ou no sistema como um todo. (FIAMENGHI e MESSA, 2007,p.
238 APUD BUSCAGLIA ,1997)

A relacdo das criancas com deficiéncia com os familiares, principalmente com os pais,
perpassa por sentimentos distintos desde 0 momento em que 0s pais recebem a noticia até as
diversas situacdes que fazem parte da vida cotidiana do ser humano. O primeiro passo para
que a familia colabore com o desenvolvimento de forma integral das criancas é a real
aceitacdo da pessoa com deficiéncia, uma vez que quando os pais recebem a noticia de que
terdo um filho, nunca idealizam que a crianga seja uma crianca com deficiéncia, pois a ideia

de deficiéncia que prevalece ainda nos dias atuais esta associada a limitagdes, construindo
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uma imagem negativa e pejorativa.

Vérios atores/as afirmam que muitas familias ao receberem o diagndstico de que os
filhos apresentam quaisquer deficiéncia, ndo tem informacdes para gerar o conhecimento
necessario de que eles podem se desenvolver normalmente e que estimulos e afeto sdo de
suma importancia para contribuir com isso Luiz, Nascimento( 2012), Boff, Careganato
(2008), Lipp, Martini, Oliveira-Menegotto (2010).

No contexto da sindrome de Down, a construcdo de expectativas em relacdo ao
desenvolvimento e escolarizacdo do filho é influenciada por inlmeras variaveis, tais
como: a forma como o diagndstico € revelado, a condicdo psiquica da mae e da
familia, o apoio do entorno familiar, dentre outros. E importante salientar que os
pais tomam conhecimento de que seu filho tem sindrome de Down no ato do
diagndstico e esse momento costuma colocar em cheque as expectativas construidas

até entdo.” (LIPP, MARTINI, OLIVEIRA-MENEGOTTO, 2010, p.371)
Antigamente ao diagnosticarem que as criangas tinham alguma deficiéncia, a medicina
ja a rotulava e apresentava para 0s pais um percurso sobre como seria a possivel vida daquela
pessoa, estereotipando-as e estigmatizando-as, o que influenciava nas relacdes que a familia
estabelecia com ela, e nas relacdes que a familia permitia que elas estabelecessem com o0s
outros em outros ambientes que frequentassem, bem como nas escolhas dos lugares que
seriam adequados para essas. Silva, (2006) contribui com essa discussdo na perspectiva do
estranhamento causado pela deficiéncia ao afirmar que nesse contexto “o esteredtipo oferece
pronto o contelddo reduzido e vazio concedido pela pseudocultura blogueadora da

possibilidade de pensar a realidade de forma dialética” (p. 426). Acrescenta ainda:

O ajustamento a sociedade da-se pela incompreensdo de que podemos constituir-nos
como seres autbnomos capazes de realizacdo dos objetivos além dos puramente
imediatos. A saida vislumbrada é o ajustamento a sociedade tal qual nos é
apresentada, pela impossibilidade de negar o real e, assim, refletir sobre os
condicionantes e a propria constituicdo do individuo. (SILVA, 2006, p.424)

Ter acesso a informagcbes amplas, dentro de diversos ambitos como a Medicina,
Psicologia, Pedagogia, entre outras reas, sobre a melhor maneira de entender a pessoa com
deficiéncia, suas possibilidades, habilidades e facilidades auxilia no papel que a familia
exerce enquanto primeira instituicdo socializadora que as criangas vao se relacionar. Diante
disso os pais precisam apresentar confianca de que os filhos sdo capazes de conquistar
qualquer etapa, independente de suas diferencas e limitagdes, visando atitudes que oferecam

estimulos, para que seja possivel propiciar melhor desenvolvimento destes.
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Por outro lado, os pais e familiares precisam entender que o filho apresenta algumas
limitacGes, o que implica formas diferenciadas de trabalhos em varias situagfes, pois se isso
ndo for levado em consideracdo, resultard em perdas de oportunidades de aprimorar as
capacidades da crianca. Sendo assim é preciso que 0s pais aceitem e entendam a deficiéncia
do filho, para que as diversas areas que realizem trabalhos com estes tenham sucesso e néo
caiam no fracasso. Boff e Careganato, (2008, p. 582), afirmam que:

O papel que a familia desempenha é de fundamental importancia desde os primeiros
anos de vida de uma crianc¢a, constituindo-se neste periodo seu desenvolvimento
cognitivo. Desde o inicio, as criancas com Sindrome de Down apresentam
desenvolvimento cognitivo mais lento do que as outras, as dificuldades de
aprendizagem alteram o curso do desenvolvimento, sendo que, & medida que a
crianga cresce, as diferengas mostram-se maiores.

Todavia somente a partir da observacdo feita sobre cada crianca, independente se ela
tem deficiéncia ou ndo, € que os pais irdo entender e conhecer quais as principais
necessidades e possibilidades que a crianga tras naquele momento, compreendendo suas
especificidades.

A crianca mencionada nessa pesquisa tem muito contato com a familia materna e mora
somente com a mée. Faz-se importante ressaltar que na constituicdo da familia tem mulheres
gue exerceram e ainda exercem profissdes na area da Educacao, e que por esse motivo sempre
estdo buscando informacdes e conhecimento para se atualizarem sobre a diversidade em todos
Seus aspectos.

O diagnéstico da sindrome de Down s6 aconteceu no nascimento da crianca. Quando 0s
médicos foram avisar a méde que a filha tem SD, s0 ela estava presente. A mae relata que o
médico, em sua fala, utilizou uma linguagem que menosprezava a crianga por ela ter
deficiéncia, com medo de que a mae tivesse um susto ou uma reagdo desfavoravel a criacdo
dela. Porém, a made ao escutar a fala do médico teve o posicionamento completamente ao
contréario do que era o esperado, recebendo a filha com o mesmo amor, carinho e admiracao

que perpetuaram durante o periodo da gravidez. A mée conta como foi dada a noticia:

[...] A Diana nasceu prematura e ndo me deixaram ver logo que ela nasceu [...] eu
lembro até hoje daquele chorinho fraco dela quando nasceu [...] entdo eu perguntei o
médico se estava tudo bem com ela e ele disse que sim, mas nds estamos
suspeitando de Sindrome de Down. Eu olhei pra ele e perguntei: “Mas por qué? Al
que ela vai ser criada com mais amor e carinho ainda.” (REGINA, 2018)

A maneira como a mée e os demais familiares recebem o diagndstico, ird transmitir um
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tipo de sentimento, se o diagndstico é feito no contexto de lamentacfes, negatividades, trard
reflexos negativos por muito tempo para a conduta da criagcdo das criancas. Dessa forma a
familia ndo pode permanecer com esse sentimento e com a estrutura emocional desequilibrada
por muito tempo, levando em consideracdo que todo ser humano precisa de estimulos e 0s
estimulos precisam comecar a ser desenvolvidos o0 quanto antes para que se obtenham o0s
resultados esperados. No entanto, as atitudes que irdo ser desenvolvidas nos quesitos de
cuidados e educacdo das criancas sdo diretamente afetadas pelo sentimento que a familia
apresenta.

Ap0s 0 nascimento, a mae revela em sua narrativa que sempre teve uma relacdo com a
filha buscando o desenvolvimento e a autonomia em todas as suas atitudes, o pensamento que
sempre norteou a maneira como ela deveria criar a filha é entendé-la antes de tudo como uma
crianca, independente da SD. Tendo como objetivo propiciar um ambiente adequado para que
a crianca crie responsabilidade, amadureca, brinque e mais que isso, se aproprie da nogéo de
seus direitos e deveres individuais e coletivos, e principalmente, que ela entenda enquanto
crianca do que é permito ou proibido para realizar.

As atitudes da mde foram com a finalidade de que a filha entenda que ela pode
apresentar alguma limitacdo, mas que esse fato ndo faz com que ela precise ser sempre
dependente, e é por esse pensamento, e pelas atitudes que percorrem a criacdo que a méae
conduz a filha que faz a sociedade ter um novo olhar sobre a crianga.

No que tange ao ensino de criancas com deficiéncia em escolas de ensino regular, as
familias das criancas ali matriculadas também recebem grandes contribui¢cGes, como por
exemplo, ao contribuirem para que os alunos entendam as diferencas (tempos, limitacdes,
habilidades) uns dos outros, e dessa maneira propiciem a efetiva incluséo e a construcéo de
um ambiente cada vez mais respeitoso e solidario. Com relacdo a isso durante a entrevista
Bete, pseudénimo para fazer referéncia a prima da mae da crianga, comenta que nota o
desenvolvimento e a socializa¢do de Diana, pseudénimo usado para mencionar a crianga com

SD, de maneira natural:

[...] Eu vejo isso tudo muito natural. Aqui na escola nunca teve um olhar diferente
para ela, ela entrou na escola ninguém teve aquele pensamento “Ah, a Diana ¢ uma
aluna de inclusdo! Ela ndo se sente aluna de inclusdo e os outros também néo olham
pra ela assim. As vezes eles veem ela na educacéo fisica com alguma dificuldade e
vao ajudar ela, é muito tranquilo. Eles ficam brigando as vezes pra ver quem que vai
ajudar ela com alguma atividade em sala de aula também [...]e até a Diana mesmo
fala “A vocé eu nao quero ndo, quero fulano de tal”. Ela tem as preferencias dela
também as vezes tem mais carinho com uns do que com outros, participa das aulas.
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Tem as preferéncias dela, a opinido dela . (BETE, 2018)

A familia da crianca com deficiéncia precisa ter voz ativa na escola, estabelecendo
relacbes com os profissionais que ali estdo, procurando entender as préaticas que eles utilizam
e dialogando para que as praticas e os recursos pedagdgicos sim sejam “especiais”, adequados
para o favorecimento do ensino e aprendizagem da crianga, e ndo as criancas rotuladas como
“especiais” mas vistas como incapazes de apropriarem efetivamente do seu papel no processo

de ensino aprendizagem.
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3. Analises das entrevistas

Pensando em como uma historia singular pode contribuir sobre a inclusdo de criangas
com deficiéncia em escolas de ensino regular, optamos por escutar as principais pessoas do
convivio da crianca estudada nessa pesquisa, para isso vamos analisar os dados das entrevistas
que foram realizadas, no entanto acreditamos ser relevante agrupar as discussdes retratadas
em comum na fala das entrevistadas. S&o elas: conhecimento e informacdes da familia,
contribuicbes da relacdo familiar e estimulos para o desenvolvimento, desenvolvimento da
crianca pensado pela familia a partir do contexto escolar e contribuicbes e limitacGes

encontradas durante o processo de escolarizacao .

1. Conhecimento e informacdes da familia

(...) eu ndo sabia muita coisa sobre sindrome de Down ai eu comecei a ler, quais sdo
as caracteristicas, ai eu comecei a ver que cada crianga tem algumas caracteristicas,
umas tem umas caracteristica outras ndo, mas ai eu pensei assim o que mais me
interessava era se ela ia desenvolver (...) (REGINA, 2018).

(...) o desenvolvimento dela pode ser um pouco mais diferente, mais tardio, mais ela
tem a capacidade porque a Diana é muito inteligente, tem hora que acho que ela é
inteligente até demais, por que quando ela quer fazer alguma coisa ,ela tem muita
imaginacdo, (...) ela estuda na escola municipal, desde que ela entrou pra escola o
que eu acho muito bonito la é que eles ndo tratam a Diana com desigualdade.
(REGINA, 2018)

A mée da Diana, sempre trabalhou em escolas, eu acho que isso fez com que ela
buscasse estimular mais a Diana porque ela sabia que isso ia ser bom pro
desenvolvimento dela, porque ela fez muitas leituras sobre a SD pra poder conhecer
melhor, ai ela optou em levar a Diana para APAE pra desenvolver a coordenagdo, a
fala, a parte social com outras criancas, la ela teve todo o acompanhamento, a partir
dos primeiros meses de vida da Diana, a propria diretora viu que ela desenvolveu
muito além do que eles estavam esperando e a prépria diretora da APAE comentou
com a mae que ela estava bem desenvolvida e que poderia ir para a escola do ensino
regular e houve incentivo da familia. (CONCEICAOQ, 2018)

As falas nos possibilitam compreender a influéncia do contexto familiar na escolha por
matricular a crianca no ensino regular, acreditando na capacidade deste espaco ser adequado
para propiciar o desenvolvimento psicossocial dela. O fato da familia tomar conhecimento
sobre a SD faz com que ela reconheca na crianca capacidades e possibilidades de
desenvolvimento e a partir disso ver a escola de ensino regular como um espago adequado

para ampliar as habilidades e conhecimentos dela. A APAE configura-se em um primeiro

momento papel fundamental acerca do desenvolvimento da crianga.
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Isto se relaciona com as reflexes de Pacheco e Oliveira (2010) Papalia e Feldman,

(2013), ao tratar a relevancia da interagdo social na construcdo da identidade, que possibilita

as criancas se apropriarem de uma cultura, de modos, costumes, ideais e se identificarem com

um grupo. Outro aspecto observado é a questdo do estimulo quando a prima relata sobre o

desenvolvimento da crianga. Afirmam assim as consideragdes feitas por Vygotsky que o meio

no qual o sujeito estd inserido fornece possibilidades para que essa interacdo ocorra; Dessa

maneira as relacdes que os sujeitos estabelecem entre si com trocas de experiéncias, convivio

e outras praticas . Confirmam como o estimulos sensoriais , motores e cognitivos contribuem

para o desenvolvimento das crianga, em especial as com SD , em que se reconhece a

necessidade de estimulos o mais cedo possivel para que desenvolva e aprimore habilidades

psicossociais.

Ela é estimulada para sua independéncia. O desenvolvimento dela estd bem de
acordo com a sua idade se comparada com outras criangas. O estimulo €
fundamental para sua autonomia. Desde 6 meses ela sempre teve algum estimulo e a
partir de entdo sempre foi estimulada a fazer as coisas sozinha para seu
desenvolvimento. (CONCEICAO, 2018).

(...) quando eu fiz o curso de Educagdo Fisica a professora explicou muito essa
questdo da alimentagdo a professora explicou também essa questdo do
desenvolvimento intelectual da crianca e depois que eu tive a Diana eu li muitas
coisas que falavam de importante ne para o desenvolvimento da crianga com SD e ai
eu li também que falava da importancia de estimular a crianga desde cedo
né(...)porque igual no caso da Diana a coordenag¢do motora demora a desenvolver ela
era mais molinha , a fala também eu sabia que ia demorar ai com meses de vida eu ja
levava ela na APAE para ela desenvolver essas questdes. (REGINA,2018).

2. Desenvolvimento da crianga pensado pela familia a partir do contexto escolar

(...) é fundamental para ela porque além dela ter as atividades da sala de aula, para
melhor desenvolvimento dela, sendo que ela ainda tem algumas dificuldades pra
desenvolver sozinha, os limites dela, o tempo dela, ela tem o acompanhamento da
familia, da monitora, e tudo tem a ver e colabora com o aprendizado dela (...) ela é
sempre estimulada a ser independente e na escola, é a mesma coisa, a professora
também estimula pra estar ajudando a Diana, e 0 contato com as outras criangas
ajuda nesse processo de independéncia (...) a familia tem nocdo de que as atividades
que sdo desenvolvidas sdo pra melhor aprendizado dela. (...) A familia cria uma
expectativa em cima da escola para que a crianca seja bem recebida, integrada e
respeitada, para que ela crie autonomia para seu futuro. (CONCEICAO, 2018)

O beneficio que eu vejo da Diana na escola, é a socializacdo, a Diana, assim, é bem
comunicativa e outra coisa que eu vejo é para o desenvolvimento cognitivo dela. A
gente estava trabalhando muito desde o segundo ano com a alfabetizacdo dela, e a
gente espera que ela consiga resolver situagdes corriqueiras do dia a dia dela.
(BETE, 2018)
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Podemos compreender a partir das falas da tia e prima que a familia esperava da escola
um desenvolvimento mais voltado para a socializagéo da crianga, para que essa consiga se
formar como uma cidada e exercer seu papel na sociedade. Além disso, espera-se que essa
interacdo seja um fator contribuinte para que a crianga crie e desenvolva sua autonomia, em
busca de tornar-se cada vez mais independente.

Outro aspecto observado relacionado a questdo da socializacdo € a preocupacgdo da
familia com a efetiva inclusdo da crianca. Nesse contexto retomamos 0s pensamentos de
Kassar (2011), Carneiro (2012) e Marchesi (2004) ao discutirem sobre a exclusdo dessas
pessoas ao analisarem tanto o contexto social em geral frequentados pela crianga bem como
os ambiente familiar e escolar. Os autores discorrem sobre 0 cenario na inclusdo, apontando
as dificuldades de alcanca-lo, devido diferentes fatores. Dentre eles: a inadequacdo do espaco
e do despreparo dos professores, o que acaba propiciando em alguns momentos, a exclusao

destas criangas, ndo considerando suas especificidades. Conceicdo afirma que:

Cada ano é uma professora, tem ano que a professora tem dificuldade, tem momento
que trata igual as outras. Este ano as atividades estdo mesmo parecendo de pré, a
professora esta subestimando por ela ser da Inclusdo. Ja no ano passado a professora
passava as mesmas atividades que passava para a turma e ela dava conta, € claro que
no tempo dela. A mée conversou com a professora deste ano sobre as atividades e a
partir disso Diana comecgou a realizar as mesmas atividades da turma, no tempo dela
e com o auxilio da monitora. (CONCEICAO, 2018)

Diferentemente das ideias negativas expostas acima sobre a inclusdo no espaco escolar
Bete, Regina e Concei¢do dizem que a escola que Diana frequenta atualmente é “modelo de
inclusdo” na visdo delas. Ao considerar que os colegas € o corpo docente além de
proporcionar condi¢Oes para 0 acesso das pessoas com deficiéncia, possibilitam ainda
condicdes de permanéncia a medida em que se trabalha a integracdo e inclusdo dela e de

outras criangas na escola.

Eu vejo isso tudo muito natural. Aqui na escola nunca teve um olhar diferente para
ela, ela entrou na escola ninguém teve aquele pensamento “Ah, a Diana € uma aluna
de inclusdo!” ela ndo se sente aluna de inclusdo e os outros também nao olham pra
ela assim. As vezes eles veem ela na educagdo fisica com alguma dificuldade e vao
ajudar ela, é muito tranquilo. Eles ficam brigando as vezes pra ver quem que vai
ajudar ela com alguma atividade em sala de aula também e até a Diana mesmo fala
“A vocé eu ndo quero ndo, quero fulano de tal”. Ela tem as preferencias dela
também as vezes tem mais carinho com uns do que com outros, participa das aulas.
As vezes a professora estd falando alguma coisa e vocé acha que ela nem estd
pescando, mais estd porque ela comenta logo em seguida sobre o assunto que a
professora estava falando. Tem as preferéncias dela, a opinido dela. (BETE, 2018)

A escola da Diana gente € uma escola modelo de inclusdo social 1a tem varias
criangas que tém todo tipo (...) que eu vejo né quase todos os casos de inclusdo. As
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criangas estdo matriculadas e elas participam de tudo elas participaram de um teatro
que a amiga da Diana que usa cadeira de rodas participou também a professora
participou com ela da apresentacdo. (REGINA, 2018).

Por outro lado a mée da crianca expde situacdes negativas que ela viveu com a crianca

em outros espacos fora da escola que se configuram como atitudes de exclusédo. Marchesi

(2004) salienta que a incluséo ndo deve ocorrer somente para 0 contexto escolar sendo em

todos 0s outros espacos que todos os cidaddos por direito podem usufruir, trata-se de uma

questdo de humanizacéo e ndo de espacos.

3. Contribuicdes,

escolarizagéo.

Eu moro em um condominio que a mée ndo deixa a filha brincar com a Diana, eu
presenciei algumas vezes dentro da garagem eu tirando as coisas do carro e a Diana
encontrava com essa crianga, na garagem, e pedia para brincar com a menina e a
mée ndo deixava ela brincar. A menina também ficava pedindo para brincar com a
Diana e a mée fez um gesto de desprezo e chamou a menina pra ir pra casa. Tanto é
que eu nem combino muito com essa pessoa. Uma coisa que me magoa é tratar a
minha filha com desigualdade com indiferenga. (REGINA, 2018)

limitacOes e expectativas encontradas durante o processo de

Que eu percebo de desafio superado na vida da Diana foi a escrita, porque
ela foi alfabetizada aos 7 anos e assim na turma dela criangas normais ainda
ndo tinham sido alfabetizadas pra mim foi uma surpresa (REGINA, 2018).

Eu acho que a mae tinha que colocar em uma aula particular pra ajudar a fazer
atividade de dever de casa, estudar um pouquinho leitura com ela para ela fixar mais
por que ela ainda tem dificuldade na leitura de silabas complexas s6 0 nosso trabalho
aqui na escola ndo da conta (...) assim a gente ndo consegue atingir aquilo que
precisava (...) € um tempo da escola ela tem a monitora, mas é preciso estudar em
casa. Todas as criancgas precisam estudar em casa e com ela ndo é diferente. (BETE,
2018)

Porque a professora sozinha em sala de aula ndo da conta de acompanhar no recreio,
numa atividade extra que é educacdo fisica, naquela rotina de fora da sala. E dentro
da sala de aula também porque ela tem os outros alunos. A professora ela ndo da
conta de atender a demanda dos alunos e a demanda da Diana que é uma demanda
muito grande! Entdo assim, sobre como que foi a matricula dela o ingresso no
ensino regular o essencial foi o monitor ,ela tem esse acompanhamento. Que no
caso, atualmente tem sido eu. (BETE, 2018)

O beneficio que eu vejo é a socializacdo a Diana assim é bem comunicativa e outra
coisa que eu vejo é para o desenvolvimento cognitivo dela. A gente estava
trabalhando muito desde o segundo ano é a alfabetizacdo dela e a gente espera que
ela consiga resolver situacBes corriqueiras do dia a dia dela, que ela consiga
conhecer dinheiro, que ela ja conhece né, fazer ela ja faz continha de mais de menos,
mas continha simples sem reserva, 1é anincio, sabe o endereco da casa dela, sabe
que ela mora em Cachoeira do Campo sabe ler preco no supermercado. A gente
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espera essas coisas que ela consiga desenvolver essas habilidades para o dia a dia
dela ficar mais facil. (BETE, 2018)

A familia e a escola estdo caminhando juntas, para melhor atendimento ao
desenvolvimento e aprendizado da Julia. A escola ainda com suas dificuldades em
relacdo a inclusdo faz o possivel para melhor atendimento, junto com o projeto AEE.
No momento, acreditamos que a Diana com todo acompanhamento pedagdgico,
estimulo dos familiares, esta caminhando para sua formacao pessoal e capacitando
para integrar em areas como faculdade, trabalho. (CONCEICAQ, 2018)

Observa-se nas falas que desde o nascimento da crianga, perpassando por todas suas
etapas de desenvolvimento até os dias atuais, a familia sempre teve expectativas positivas,
reconhecendo a educacédo escolar como necessaria para que os individuos tornem-se cidadaos
ativos no contexto social, como também reconhece que a partir dela que é possivel garantir
niveis mais elevados de desenvolvimento humano.

Pode-se observar ainda que o processo de escolariza¢do da crianga com SD contribuiu
para 0 desenvolvimento de sua autonomia e socializacdo. Nesse sentido a familia aponta que
as relagbes sociais estabelecidas dentro da escola promoveram maior independéncia da
crianca em ambitos relacionados as tarefas do cotidiano. As percepcoes apresentadas nas falas
das entrevistadas, ao afirmarem que a socializagdo contribui para o desenvolvimento
cognitivo, dialogam com Papalia e Feldman (2013) quando discorrem que o desenvolvimento
humano acontece por meio de diferentes dimensdes (cognitiva, fisica e psicomotora) e que
elas interferem uma nas outras, contribuindo assim para um desencadeamento de agdes que
irdo se completar.

As limitacGes apontam questbes sobre as dificuldades da crianca e também aquelas
relacionadas a escola em si. Um dos fatores € o gerenciamento do tempo da crianca na
realizacdo de atividades. O fato da professora ndo conseguir conciliar sozinha, o ensino da
turma e da Diana ao mesmo tempo, uma vez que a aluna demanda especificidades diferentes
dos demais da turma, também € visto como um aspecto que limita o desenvolvimento dela,
sendo necessario a presenca da monitora durante a realizacdo de todas as atividades. Esses
apontamentos corroboram com a discussdo proposta por Marchesi (2004), a medida que
descreve algumas dificuldades recorrentes no processo de ensino aprendizagem das criangas
com deficiéncia nas escolas de ensino regular, como no caso das limitagdes na formacéo e
pratica de alguns professores, que ndo consideram as divergentes necessidades educativas em

uma turma.
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CONSIDERACOES FINAIS

Pode-se considerar que a inclusdo ndo € apenas responsabilidade da escola, mas sim do
resultado das relagdes sociais presentes no meio em que a crianca esté inserida. Significa que
a familia, e todas as demais instituicdes que fazem parte do cotidiano da crianga precisam
estar engajadas e comprometidas com o processo de escolarizacdo, visando contribuir para o
seu desenvolvimento integral. Pode-se ressaltar ainda a importancia da relacdo de confianca
estabelecida entre a familia e a escola, e em como essa possibilita maiores interagdes.

Ainda hoje, as pessoas com deficiéncia enfrentam diferentes barreiras que impedem ou
dificultam a participacéo plena nos diversos espacos da sociedade.

Tendo em vista que a pessoa com deficiéncia € considerada uma pessoa com
determinada limitacdo e estéa inserida em uma sociedade pouco preparada estruturalmente para
recebé-la, a efetiva inclusédo entra como um fator para proporcionar que as pessoas com
deficiéncia tenham mais independéncia e autonomia. Buscando assegurar 0 acesso e a
igualdade de oportunidades, para que esses cidaddos consigam viver de maneira plena e
efetiva na sociedade.

No contexto escolar, temos a formacdo das institui¢cdes inclusivas com a proposta de
todos/as os/as estudantes compartilharem o mesmo espaco, as mesmas salas de aula,
independentemente de serem ou ndo pessoas com deficiéncia. Isso possibilita que a educacédo
que implica a cidadania, e o direito social, assuma também o papel de assegurar ao individuo
sua plena participacdo tanto na esfera politica, quanto econémica, civil. Ainda assim, é
possivel perceber uma dificuldade na efetivacdo destes direitos, principalmente por as escolas
inclusivas apresentarem profissionais resistentes para trabalharem com alunos com
deficiéncia, uma vez que este trabalho ird implicar praticas pedagogicas e tempos
diferenciados de aprendizagem, como tantas outras questfes para que realmente ocorra a
inclusdo.

Ao se trabalhar com as criancas com deficiéncia torna-se importante estudar o caso de
cada uma, percebendo as habilidades e potencialidades dessas, antes de conhecer quais sdo
suas limitacbes. Manter uma comunicacdo entre esses alunos, seus educadores e 0 grupo,
deixando de lado o relacionamento professor-aluno com deficiéncia que visa a perspectiva
assistencialista e buscando um relacionamento de troca de conhecimentos, é necessario para
que a partir dai seja possivel elaborar materiais com a finalidade de “favorecer” que essa

educacdo aconteca. Na perspectiva da familia essas questdes ndo podem ser vistas de maneira
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diferente, é relevante que os familiares conhecam as caracteristicas da crianga, e estimulem o
desenvolvimento psicossocial a partir disto.

Conclui-se assim que muitos avancos estdo sendo alcancados, levando em consideragédo
que a sociedade esta visando formas, informac6es e conhecimentos sobre como tornar-se mais
acessivel para receber e propiciar da melhor maneira a independéncia das criancas e pessoas
com deficiéncia. Retomamos aqui o pensamento de Marchesi (2004) quando afirma que néo
se trata de discutir o conceito de inclusdo como positivo ou negativo, e ainda como certo ou
errado, mas sim considera-lo a partir do principio de igualdade. Pensada dessa forma a

inclusdo estara contribuindo diretamente para o desenvolvimento psicossocial da crianca.
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APENDICE A — CONVITE E TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO E INSTRUMENTOS DE CESSAO DE DIREITOS

Prezado (a) Senhor (a);

Nos, Bianca Emilia de Matos e Lais Emanuele Pereira de Carvalho alunas do curso de
Pedagogia Universidade Federal de Ouro Preto, e meu orientador, Prof. Dr. Marco Antonio
Torres, vimos convida-lo(a)a participar como voluntario (a) da pesquisa monogréafica
intitulada: “O desenvolvimento psicossocial da crianga com Sindrome de Down na
perspectiva da familia: desafios e possibilidades”.

O objetivo geral desta pesquisa € analisar as expectativas dos familiares sobre o
desenvolvimento integral da crianca com sindrome de down nas escolas de ensino regular,
quais as dificuldades e as possibilidades encontradas durante o processo de inclus&o.

Sua participacao € voluntaria e se dara por meio de participacdo em entrevista, como
ndo serd possivel anotar todas as respostas, solicitaremos sua autorizacdo para 0 uso do
gravador. VVocé pode escolher o melhor local e horario para que possamos realizar a
entrevista.

Sua participacdo é voluntaria, ndo havendo remuneracéo para esta tarefa. Vocé € livre
para retirar esse consentimento, bem como desistir a qualquer momento da pesquisa ou se
recusar a responder qualquer questdo especifica do questionario, sem que isso lhe traga
quaisquer constrangimentos, penalidades ou prejuizos. Sempre que vocé desejar serdo
fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas da pesquisa. Se depois de consentir sua
participacdo o Sr (a) desistir de continuar participando, tem o direito e a liberdade de retirar
seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados,
independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua pessoa.

A sua participacdo na pesquisa ndo implicara em maiores riscos ou desconforto direto,
ficando estabelecido que caso aceite participar da entrevista, vocé terd o tempo necessario
para realizar tal tarefa.

O (a) Sr (a) ndo tera nenhuma despesa e também néo recebera nenhuma remuneracao.
Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade ndo sera

divulgada, sendo guardada em sigilo.
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Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados no Departamento
de Educacdo da Universidade Federal de Ouro Preto, sob a responsabilidade do professor
orientador Marco Antonio Torres. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas
vias originais: sendo que uma serd arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera
fornecida a vocé. Os/as pesquisadores/as tratardo a sua identidade com padrdes profissionais
de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolugdo N° 466/12 do Conselho Nacional de
Saude), utilizando as informacgdes somente para os fins académicos e cientificos.

A pesquisa tera inicio assim que houver a autorizacdo do Comité de Etica da UFOP e
contara como apoio do Departamento de Educacdo da Universidade Federal de Ouro Preto.

Por fim informamos que a investigacdo foi submetida e aprovada com parecer
favoravel pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de
Ouro Preto (CEP/UFOP)

Dados: CAAE:

NUmero do Parecer:

Qualquer davidas com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera
consultar o COMITE DE ETICA EM PESQUISA — CEP/UFOP, Pro-reitora de Pesquisa e
Pds-Graduacdo - Campus Universitario Morro do Cruzeiro, s/n, Bauxita, Ouro Preto -MG,
CEP: 35.400-000/ telefone (31) 3559-1368.

Para mais esclarecimentos que se fizerem necessarios apresentamos 0 nosso endereco

para contato:

CONTATOS

Bianca Emilia de Matos (31)98589-0898. (Pesquisadora)
Lais Emanuele Pereira Carvalho (31)98618-5293. (Pesquisadora)

Universidade Federal de Ouro Preto /Intituto de Ciéncias Humanas e Sociais. Rua do Seminario, S/N, Centro
— Mariana / MG/ laisepc96@yahoo.com.br//

Universidade Federal de Ouro Preto /Intituto de Ciéncias Humanas e Sociais. Rua do Seminario, S/N, Centro
— Mariana / MG/ emiliabianca@hotmail.com

**%k%x
Marco Antonio Torres (Professor Orientador Pesquisador)
Universidade Federal de Ouro Preto /Intituto de Ciéncias Humanas e Sociais. Rua do Seminario, S/N, Centro
— Mariana / MG/ marcoatorres@ichs.ufop.br/ (31) 3557.9407/ http://lattes.cnpq.br/1187338993234801
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Consentimento Pos—-Informacéo

Eu,

portador/a do documento de identificagdo ,

REGISTRO que recebi das pesquisadoras Bianca Emilia de Matos e Lais Emauele Pereira de
Carvalho, alunas regularmente matriculadas no curso Pedagogia da Universidade Federal de
Ouro Preto (UFOP), a requisicdo de minha participacdo na pesquisa intitulada “O
desenvolvimento psicossocial da crianga com Sindrome de Down na perspectiva da familia:
desafios e possibilidades” sob a orientacdo do Prof. Dr. Marco Antonio Torres e autorizada
pelo Instituto de Ciéncias Humanas e Sociais. Investigacdo submetida, apreciada e aprovada
com parecer favoravel pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Ouro Preto (CEP/UFOP - CAAE )

Objetivos da pesquisa

DECLARO estar ciente do objetivo geral da pesquisa que visa analisar as expectativas
dos familiares sobre o desenvolvimento integral da crianca com sindrome de down nas
escolas de ensino regular, quais as dificuldades e as possibilidades encontradas durante o
processo de inclusdo. DECLARO que conversei sobre o projeto com os pesquisadores e que
sanei todas as duvidas e de que estou CIENTE que uma copia fisica encontra-se disponivel

junto a Direcédo do Centro.

Procedimentos da pesquisa

Tenho CONSCIENCIA de que a minha participacdo se limita a responder a uma entrevista
referente a identificacdo das questBes proposta pelos/as pesquisadores/as e a cessdo de uma
entrevista gravada por meio de recurso digital. Em ambos 0s casos, as questdes versam,
necessariamente, a respeito do tema relacionado ao objeto da pesquisa. Tenho ainda
CONSCIENCIA de que a resposta a todas as questdes ndo é obrigatéria e de que, a qualquer
momento, poderei desistir de participar e/ou retirar meu consentimento e a cessdo de direitos
de uso e de publicacdo e, ainda, que minha recusa nao trard nenhum prejuizo a minha relacéo

com 0s pesquisadores. No entanto, caso novas informag6es sejam necessarias no decorrer da
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pesquisa, coloco-me a disposicdo dos pesquisadores, desde que respeitados meus interesses,

minhas possibilidades e minhas limitagGes.

Riscos e desconfortos

AFIRMO ter ciéncia de que os riscos de influéncias negativas, tais como: desconfortos,
leses, prejuizos ou riscos materiais e/ou morais, bem como de constrangimento de qualquer
espécie, provocados pela pesquisa, sdo praticamente inexistentes, uma vez que a minha
participacdo esta condicionada apenas a cessdo de direitos sobre 0 uso e a publicacdo de meus
depoimentos apreendidos por meio de questionario proprio e de entrevista cujas perguntas sdo
pertinentes ao estudo. Isso significa que a investigacdo pode apresentar apenas desconfortos
psicologicos, devido as exposi¢es de minhas opinides durante 0s meus depoimentos. Em
relacdo a isso, DECLARO conhecer os cuidados que 0s pesquisadores me apresentaram como
forma de minimizar os possiveis efeitos de tais desconfortos, tais como: 1) a realizacdo da
entrevista e do questionario ocorrerd em local por mim escolhido, respeitando a minha
seguranca e também da pesquisadora, 2) a realizacdo da entrevista ocorrera de maneira
individual estando presentes no mesmo ambiente somente eu e a pesquisadora e; 3) 0S
pesquisadores se comprometeram a nao divulgar, sob nenhuma hipotese, a minha identidade,
mantendo assim meu anonimato e, sempre que necessario, efetuando a troca dos nomes
veridicos de pessoas e instituicbes que porventura eu venha a utilizar no meu depoimento.
DECLARO ainda ceder aos pesquisadores, sem quaisquer restricdes quanto aos seus efeitos
patrimoniais e financeiros, a plena propriedade e os direitos autorais dos depoimentos de

carater historico e documental que prestei.

Confidencialidade da pesquisa

Estou CIENTE de que todos os dados coletados terdo carater sigiloso, sendo preservada a
minha identidade como depoente. Somente 0s pesquisadores envolvidos no estudo terdo
acesso as minhas informacdes, que serdo utilizadas apenas para fins académico-cientificos

relacionados aos objetivos da pesquisa.

Beneficios sociais da pesquisa
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Com a minha participacdo, ACREDITO que a pesquisa poderd oferecer beneficios diretos
e/ou indiretos a comunidade académica, uma vez que os resultados do estudo poderdo
contribuir futuramente para o maior conhecimento a respeito do Conselho Municipal dos
Direitos da Crianca e do Adolescente, assim como a realidade dos/as conselheiros no que se
refere a sua atuacdo e experiéncias adquiridas naquele espaco de deliberacdo e construcdo
politica, ja que poderdo refletir sobre si mesmos/as, além de permitir que até mesmo o
Instituto de Ciéncias Humanas e Sociais desenvolva acdes especificas para pensar sobre 0s

apontamentos da pesquisa.

Custos/Reembolso financeiro para o/a participante

Tenho CONHECIMENTO de que minha participacdo nao gerara nenhum gasto decorrente do
meu depoimento. Igualmente DOU FE de que n3o receberei qualquer espécie de gratificacio,
reembolso ou vantagem pela minha participacdo voluntéaria na pesquisa, seja ela educacional

ou financeira.

Duvidas e contatos

Estou CIENTE de que tenho total liberdade para esclarecer qualquer duvida em relagdo a
pesquisa e/ou a minha participacdo diretamente com os pesquisadores. Para tanto, confirmo
receber neste documento todos os contatos atualizados dos pesquisadores. Também estou
CIENTE de que serei previamente comunicado/a da data de apresentacdo publica dos
resultados da pesquisa.

Eu, )

DECLARO que li todas as informagdes contidas neste documento e que fui devidamente

informada pelas pesquisadoras , Bianca Emilia de Matos e Lais Emanuele Pereira de
Carvalho, dos procedimentos que serdo utilizados, para o cumprimento dos objetivos da
pesquisa, seus riscos, o carater confidencial dos dados coletados para o estudo, seus
beneficios sociais, a relagdo de custos e os contatos da pesquisadora, concordando com a
minha participacdo voluntaria. Foi-me garantido que posso retirar 0o consentimento a

qualguer momento, sem que isso leve a qualquer penalidade. DECLARO ainda que recebi
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uma copia desse Termo de consentimento Livre e Esclarecido e Cessdo de Direitos,

devidamente paginado em quatro laudas e assinado.

Assinam em duas vias de igual teor, as pessoas interessadas:

Ciente e de acordo,

Assinatura do/a colaborador/a voluntario/a:

Assinatura das Pesquisadoras:

Mariana/ MG, de

de 2018.
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ANEXO B - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA PESQUISA: A familia na
trajetdria escolar da crianca com Sindrome de Down: desafios e possibilidades.
2018, MARIANA

Roteiro da Entrevista Semi-Estruturada

1. Quais fatores levaram a familia a escolher entre o ensino regular ou a educacgéo
especial para a crianca?

2. Quais compreensdes a familia tem sobre o desenvolvimento e aprendizagem da
crianca? (aberta)

3. Como foi o ingresso da crianca na escola do ensino regular? (aberta)

4. Quais contribuicdes a familia espera que o ensino regular possa trazer para o
desenvolvimento e aprendizagem da crianga?

5. O ensino regular até os dias atuais tem contribuido para o desenvolvimento

integral da crianca?

Roteiro da entrevista narrativa

Conte-nos um pouco sobre a histéria da criangca como ocorreu 0 Seu processo de
desenvolvimento relatando as experiéncias vivenciadas até hoje, sua relacdo com a familia e
amigos, sua entrada na escola e sua relacdo com os colegas. Diga-nos ainda quais suas
percepcdes sobre possiveis desafios e superacdes que podem ter ocorrido durante a vida da

crianga.
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