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Apesar do direito a inclusao escolar estar bem definido nas legislagdes brasileiras, ainda
temos muitos desafios ao lutar por uma histéria no ambiente escolar que seja digna, com
aprendizagem e feliz.

Nossa quantas duvidas e insegurangas passam na cabega de uma mae ou pai ao deixar
sua ou seu filho pela primeira vez em uma escola. Um ser pelo qual temos tanto amor, que
acreditamos ser tdo dependente da gente, e que temos de deixa-lo tdo pequeno em um
mundo tao grande que é a escola. A sensagao é de mistura de alegria, medo e culpa. Essa
€ uma experiéncia que todos os pais vivenciam e é muito dificil encontrar alguém que néao
sentiu esse momento com muitas emogdes.

Imagina agora se seu filho ou filha tem uma deficiéncia. Quando vocé chega na escola
com aquele ser pequeno, e que todas as insegurangas que eu ja disse sdao somadas ao ca-
pacitismo e despreparo da sociedade frente a pessoa com deficiéncia. Jd4 na entrada os
outros pais olham com desconfianga, as vezes com pena, outras com medo, e tantos olha-
res preconceituosos e desinformados. A equipe escolar muitas vezes nao recebe nossos
filhos da mesma forma que receberia uma crianca sem deficiéncia pois acreditam que te-
rdo mais trabalho e que nossos filhos podem atrapalhar a dindmica escolar. Muitas vezes,
ainda hoje, muitas familias nem isso conseguem vivenciar, pois a matricula é negada ou
“sugerido” que seja feita em outro lugar... Que momento dificil e inesquecivel...

Infelizmente ainda é minoria, mas temos alguns relatos de alegria e sucesso na historia de
pessoas com deficiéncia no ambiente escolar. Onde a escola valoriza a diferenca e enten-
de que acolher a diversidade é acolher a sociedade como ela realmente é. Estudar em uma
escola que respeita a diversidade é formar pessoas mais humanas, mais sensiveis, mais
autoconfiantes, que respeitam as eficiéncias e deficiéncias existente em seus colegas e
em si mesma. Uma escola que abraga o desenho universal da aprendizagem, e a acessibili-
dade pedagdgica, arquiteténica, comunicacional, informacional e outras, é cultivar a edu-
cacgao de qualidade e acessivel para todas as criangas. A escola que atende com qualida-
de as pessoas com deficiéncia consegue proporcionar qualidade de aprendizagem para
todos.


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

Essa é a vivéncia e luta de diversas familias brasileiras. Uma revisdo de dados do IBGE
mostrou que em 2018 o numero de pessoas com deficiéncia no Brasil era de 12,7 milhdes,
0 que significava 6,7% da populagao. Anteriormente o mesmo instituto divulgou que o nu-
mero de pessoas com deficiéncia seria muito maior, com 45,6 milhdes de pessoas, ou seja
23,9% da populagdo. Essa confusdo aconteceu porque, 6,7% dos brasileiros realmente
apresentam alguma deficiéncia, mas o nimero de pessoas que apresentam alguma dificul-
dade visual, auditiva, cognitiva ou motora € muito maior, e talvez supere os 23,9% pesqui-
sados. Assim uma sociedade e uma escola inclusiva e acessivel nao proporciona qualida-
de de educacgao apenas para 6,7% dos estudantes, mas para os 23,9% com alguma dificul-
dade. E acreditamos ainda que em algum momento essa escola inclusiva e acessivel faga
diferengca e amplie a condigédo de ensino-aprendizagem de 100% dos estudantes.
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Assim essa deveria ser a luta de todas as familias.

Nesse contexto esse livro traz um riquissimo material para discussao, reflexdo e formacgao
de uma escola para todos. Os capitulos desse ebook sdo referentes as histérias de vida de
10 familias, ou 11 pessoas com sindrome de Down, com énfase nos caminhos da
inclusao/excluséao escolar.

Os relatos de histérias de vida foram escritos por maes e pai que fazem parte da Associa-
¢do Sindrome de Down de Goids (ASDOWN), com fatos que tiveram relevancia para suas
histérias e de seus filhos na vida familiar, na sociedade e na escola.

E fruto de uma pesquisa realizada no Programa de Pés-Graduacdo em Ensino na Educacéo
Basica do Centro de Ensino e Pesquisa Aplicada a Educacgao da Universidade Federal de
Goias intitulada “Caminhos, dificuldades e acertos da escola regular na inclusdo de pesso-
as com sindrome de Down: relato de pais”, escrito pela professora Camila de Velasco e Vi-
eira, orientado por mim.

Esse livro é organizado por duas professoras com diferentes experiencias, mas que tem
em comum a luta pela escola inclusiva. A Camila teve a Educagado sempre parte de sua mi-
nha vida, cresceu presenciando as lutas da mae, na escola, como diretora e professora. Foi
Secretaria de Educagao Municipal em Crominia, fez Pedagogia, se especializou em Neuro-
pedagogia, Docéncia do Ensino Superior e Psicopedagogia, foi diretora de um Centro Muni-
cipal de Educacao Infantil. Ao trabalhar por trés anos no Estado, percebeu a necessidade
de pessoas qualificadas para atender as criangas com deficiéncia. Assim fez mestrado em
ensino na Educagdo Bdsica que resultou nessa linda pesquisa. Eu, Vanessa, sou professo-
ra da universidade Federal de Goias, graduagao, mestrado, doutorado e dois pds-doutora-
dos envolvida e estudando inclusdao. Sou mae de um casal, sendo que minha filha tem sin-
drome de Down. A luta pela inclusao se apresenta na minha vida, no cotidiano com minha



filha na escola comum, na formacdo de professores na universidade, e como ativista e par-
ticipante na Associagao Sindrome de Down de Goias junto com outras familias.

As historias e pesquisa apresentada aqui veio contribuir para minha necessidade de refle-
xdes. Conhecer relatos sobre pessoas com Sindrome de Down e entender este Universo,
na Associacao Sindrome de Down de Goias - Asdown - abriu as portas para mim, e entao
conheci familias que tinham a necessidade de lutar por vidas melhores para seus filhos,
fazendo valer seus direitos constitucionais.

Aqui vocé encontrard histérias onde os pais se identificassem e identificassem seus fi-
Ilhos, dizem como é ser pai ou mae de pessoa com Sindrome de Down, descrevem como foi
o desenvolvimento da(o) filha(o), como era o convivio da crianga com a familia e a socie-
dade, como foram as estimulagdes que o filho teve desde o nascimento, e finalmente di-
zem como foi a incluséao, acolhimento e o desenvolvimento do seu filho na escola comum,
apontando pontos positivos e pontos negativos.

Acreditamos que néao existe escola inclusiva que ndao conhecga as realidades, vivéncias, ale-
grias e tristezas vividas nesse ambiente pelos estudantes e suas familias. Esperamos que
vocé se delicie com essas emocionantes historias.

Vanessa Helena Santana Dalla Déa
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“Ndo é na resignacao, mas na rebeldia em face das injusticas que nos afirmamos.”
Paulo Freire

A pessoa com sindrome de Down tem algumas caracteristicas que podem dificultar seu
desenvolvimento cognitivo no ambiente escolar. Uma delas é a deficiéncia intelectual que
proporciona dificuldades, mas nado impede que esse sujeito aprenda e se desenvolva no
seu tempo e ritmo, como qualquer outra crianga. Outras caracteristicas também devem ser
consideradas para se pensar o processo de ensino aprendizagem da crianga com Sindro-
me de Down como hipotonia muscular, dificuldade de fala, possivel dificuldade auditiva e
visual, frequentes problemas de saude na infancia, dificuldade de entendimento das regras
e limites sociais e outros problemas psicolégicos que podem surgir na convivéncia social
na escola como baixa autoestima e bulling (DALLA DEA; DUARTE, 2009).

Segundo Pletsh e Glat (2012), muitos professores tém tido dificuldades na alfabetizagéo
de pessoas com deficiéncia intelectual, algumas vezes por falta de recursos e outras por
falta de conhecimento e omissao.

O interesse por esse estudo surgiu mediante a verificagdo da dificuldade de inclusédo e a
aprendizagem das pessoas com Sindrome de Down estava sendo inseridas no contexto es-
colar. Também por verificar que a maioria dos adolescentes/adultos que frequentam a As-
sociagcao Down de Goias (ASDOWN) néo sdo alfabetizados.

Esse processo de inclusdo nas escolas regulares tem sido tema de muitas outras pesqui-
sas e os resultados tém apontado a existéncia de muitos desafios no processo de aprendi-
zagem e desenvolvimento delas. Esse fato vem gerando muita preocupag¢ao no meio cien-
tifico e educacional, uma vez que essas pessoas, assim como as demais, sao detentoras
de identidades tanto biolégicas quanto sociais que precisam ser consideradas e
valorizadas.


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

A pesquisa foi realizada na Associacdo Sindrome de Down de Goids (Asdown). A Asdown é
uma instituicdo sem fim lucrativos, que busca os direitos das pessoas com sindrome de
Down, conta com mais de 700 associados, no entanto, apenas uma parcela aproximada de
10% é atuante na associagdo (FARIA, 2019).

Tem-se verificado que boa parte dos adolescentes e adultos com Sindrome de Down que
frequentam a Associagdo ndo sabe ler e escrever (SANTOS, 2019). E muitas vezes as fami-
lias desistem de levar seus filhos com Sindrome de Down para a escola por se sentirem
cansados da falta de resultados e, muitas vezes, de experiéncias traumatizantes para eles
e para seus filhos. Faz-se necessario prestar contribuicdes no estudo pedagdgico do pro-
cesso de inclusdao no Brasil, destacando estratégias pedagdgicas pertinentes ao docente
que trabalha com estas pessoas, a partir da percepg¢ao dos préprios envolvidos.

Esse livro com historias faz parte de uma pesquisa que teve como objetivo identificar e
analisar a percepgao de pais de pessoas com Sindrome de Down sobre a inclusdo na esco-
la regular. Como objetivos especificos buscou-se: verificar quais as maiores dificuldades
encontradas no processo de inclusdo escolar; identificar quais foram as praticas pedagoé-
gicas exitosas para as pessoas com sindrome de Down durante a inclusao; entender o pa-
pel de uma instituicdo especializada na inclusdo educacional e social das pessoas com
sindrome de Down; e discutir a familia enquanto espacgo de inclusédo social e educacional.
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Acreditamos que essas historias de inclusdo/exclusdo de adolescentes e adultos com sin-
drome de Down podem potencializar a formagao de professores para uma escola regular
mais inclusiva. VIEIRA, OLIVEIRA E DALLA DEA (2017) relatam: “compreendemos que ha
uma necessidade premente de formagao continuada para os professores e demais educa-
dores que trabalham na escola com as pessoas com deficiéncia intelectual”. Dessa forma,
apresentamos as historias de inclusdo/exclusdo, buscando a formagédo de professores e
profissionais da escola comum.
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Sou Aparecida, tenho 54 anos e sou mae da Vitéria, com 17 anos e com Sindrome de
Down.

Ser méae da Vitéria é assumir de Deus o Dom da Criagdo e me completar como mulher.
Com o nascimento dela, mudou a minha vida, meu tempo, meu pensamento e dei todo o
meu coragao a esse amor, e levei adiante, entre tantos desafios, a ensind-la sempre a viver
feliz. Agora tenho uma razéo de ser para o resto de minha vida, desde o nascimento dela e
querer aproveitar o maximo a cada momento que eu puder o amor enorme que nunca vai
acabar, o meu coragao chega a doer de tanta emogéo, a cada dia que passa, e carregar no


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

corpo e na alma essa dadiva da vida que Deus me enviou, um amor que nao conhece
limites.

Se existe um amor real e sincero, é o de ser mae, é eterno, infinito e incondicionalmente a
qualquer coisa, viver por ela, minha filhinha Vitéria. Confesso que até hoje eu sinto tudo
igual, faria tudo de novo, o meu amor, a minha dedicagao a cada dia reforgo mais e mais.
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O desenvolvimento da Vitoéria, desde o nascimento dela, foi e é lento em algumas coisas:
na fala, tem dificuldade, quem a entende mais sou eu, mas tem autonomia em quase tudo.
Quanto a fazer alguma coisa, depende de alguma ajuda em certas situagdes, por exemplo,
ela ndo sabe fazer comida sozinha, ndo sabe dar lago no ténis e com relagao a conseguir
fazer, toma banho sozinha, sabe passar roupas, lavar vasilha, sabe vestir, colocar comida e
comer sozinha, muitas coisas ela expressa com gestos, sinais e tem muita preguica de fa-
lar mesmo. Gosta de sentir Util a qualquer pessoa, faz amiguinhos aonde ela vai, amigos
na escola, na Asdown, na PUC. Particulares sdo muitos: Rafaela, Pedro, Marcia, Amenale,
Vitor, Patrick, Aline, Victoria, Maria Tereza, Arthur, Lute, Suel, Leticia, Bruninho, Gabriel, Pé-
ricles, Edvaldo, nossa sao tantos e convivem muito bem com todos.
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O namorado GUSTAVO (Gugu) ha 1 ano e meio que namoram em casa, com toda familia.
Ela é do signo de Touro, e ser desse signo é facil, mas, as vezes, é dificil convencé-la a fa-
zer algumas coisas, acho que como todas as outras criangas, cada um do seu jeito, mas é
pacata, cuidadora com seus brinquedos, suas roupas, seu problema de ser Taurina é a tei-
mosia, as pessoas desse signo sdao muito teimosas, com jeitinho, ela consegue ceder.

Ela, na sociedade, é muita amigdvel, nao precisa falar como se comportar, por exemplo:
em casa, restaurantes, senta-se educadamente, sabe usar os talheres muito bem, boa pos-
tura a mesa, sem cotovelos e nunca a ensinei. Nas festas com o namorado e familia adora
dancar em qualquer lugar que va, tenho muito orgulho de que ela seja assim, ama cantar e
dancar, em casa. ela adora assistir a filmes, desenhos, assiste por 10 vezes os mesmos fil-
mes preferidos, Titanic, Saga Crepusculo de Vampiros, de karaté, ama futebol, torcedora
do time do Goids Esporte Clube, como o pai também. Chora quando o time perde, fica tris-
te, mas entende que no préximo pode ganhar.

Com gravidez tardia e com riscos, as estimulagdes, desde o nascer, comegaram em casa
com a fonoaudiéloga, foi um pouco complicado porque nasceu com varios problemas de
saude, tivemos que adiar um pouco as estimulagdes. Nasceu prematuramente, com parto
normal induzido com um comprimidinho, 12 horas de dor, UFS com 2,115 kg nasceu Vitéria
e medindo 44 cm, parecia japonesinha, olhos bem puxadinhos, linda, clarinha, na parte co-
rondria nasceu com CIA e CIV e com uma Estenose Pulmonar e um na Valvula, com Icteri-
cia, na incubadora, banho de luz, e nao tinha forga para sugar o leite, mamava num copi-
nho de café descartavel. Por ser pequena demais, nao tinha forga, sendo preciso retira-la



de dentro de mim e, com isso, deixaram restos de placentas, tive hemorragia p6s parto,
tive que fazer suplementagdo sanguinea e remédios muito fortes para depois fazerem a
curetagem. Devido a isso, ndo pude dar de mamar e isso era 0 meu sonho.
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Ela tinha que fazer uma cirurgia no coragao, mas seu peso nao era ideal o bastante para
aguentar a anestesia. Com 4 meses, o Pediatra descobriu o porqué de ndao ganhar peso,
ela tinha e tem refluxo, intolerancia a lactose. Entdo, tivemos que testar diferentes leites,
mas era lento o desenvolvimento dela. Com 10 meses, o Dr. Alexssander (cardiologista) do
Hospital da Crianga, com a nossa autorizagdo a operou e com as bengaos de Deus foi um
sucesso, tanto é que tinha que estar com 9 kg e ela s6 tinha 4 kg. Foi um milagre. Ganhou
alta, depois passamos por alguns probleminhas de acomodacdes, mas Deus me deu tam-
bém uma sogra, cunhadas, um pai, maravilhosos, pelos quais tenho muita gratidao, porque
foram eles que nos socorreram, como até hoje nos socorre com Plano de Saude pela mi-
nha cunhada Helena, desde a minha gravidez.

O quarto da minha casa ficou pronto com adaptagao recomendada pelo médico, berco
adaptado para ela dormir sentada, devido o refluxo esofdgico e recomegamos a estimula-
¢ao em casa mesmo com fonoaudidloga, com varios utensilios, por exemplo: travesseiro
tipo rampa, luvas para dedos etc. Foi liberada para frequentar uma instituicdo de estimula-
¢bes (APAE) com 1 ano e trés meses. Lembro-me de tudo e tenho fotos desde aquela épo-
ca. Os atendimentos foram: Fisioterapia, Fonoaudiologia, natagédo etc. Com isso, notava-se



lentos o desenvolvimento e sua autonomia, mas, com limitagdes, eu aproveitava cada mi-
nuto dos atendimentos com ela e até hoje preenche meu dia a dia s6 de alegria
significante.

Ela me proporcionou o mais bonito e rico amor completo. Logo adiante, ela era a mais soli-
citada para participar dos acontecimentos que a APAE a oferecia, com muitos admirado-
res: funciondrios, tias, professores, doutores, até da presidéncia, era até invejada por mui-
tas outras pessoas. A acolhida dela, mais adiante, comegou com varios passeios para co-
nhecer o que existia de aprendizagens da vida, e para aprender o significado de cada um,
com apresentagdes de varios tipos de comemoragdes, e como ela era muita observadora,
gravava tudo. Muito inteligente, comegou com a primeira medalha de Rainha de Quadrilha
com 2 anos de idade e, sucessivamente, mais trés medalhas como Rainha de Festas Juni-
nas. Nelas, como dancgava! Bonitinha e certinha. Vieram, também, as competi¢gdes de: na-
tagao, corrida de metros, corridas de cadeirantes. Ganhava todas, também participou nos
jogos Paraolimpicos: Muito compensativo para o seu desenvolvimento. A Apae oferecia
uma sala com varios brinquedos Pedagodgicos, Pintura com tintas, em materiais de papéis
também. Brinquedos de encaixes que ela memorizava rapidamente, e foi assim que ela se
desenvolvia com muita inteligéncia. Logo chegou o momento de ir mais adiante, muito difi-
cil para mim, ter que sair da Instituicdo, onde tive o maior apoio e aprendizado para eu co-
mecar outro tipo de vida: o de 01 até 04 anos e muita gratiddo terei para sempre em minha
vida. E assim continuamos com as estimulagdes, como Balé, Danga e Teatro por indicativo
de um Professor conhecido, importante para diminuir a sua timidez. Estivemos la por 02
Anos, foram muito bons e com uma 6tima desenvoltura de corpo e de alegria, e foi ai que
conheci o Projeto ALFADOWN na PUC, também com indicagao, L4, Vitdria ficou muito feliz
com essas novas atividades: Alfabetizagdo no computador, Letramento, Nutricdo, Danga.
No Protagonismo, todos os atendimentos eram feitos com estagiarios da Universidade,
com orientagdes de Supervisores, Coordenadores e Professores.
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Tudo isso é o que ela mais gosta de fazer, além de ir para a PUC, completando dez anos
que frequenta o Projeto ALFADOWN, com atendimentos para Méaes e Pais também. Com
Psicélogos e outras atividades que sao fundamentais e muito importantes para nds, além
de ajudar no seu desenvolvimento, sou muito grata com todos que nos priorizam com mui-
to carinho e satisfagdo. Eu tento conciliar a Escola com todos os outros atendimentos que
ela tem, também, na Associagcdo dos Down de Goids, dando contribuicdo para o seu
aprendizado.

Ela tem muito amor e carinho por tudo que faz na ASDOWN, vindo para preencher o cami-
nho certo que a levava mais adiante, com mais facilidades. Era tudo que ela e eu precisa-
vamos para seguir com a autonomia dela. La faz com que ela seja reconhecida pelos seus
valores na Sociedade. As duas Fonoaudiologias, cada uma com seus conhecimentos dife-
rentes e com o atendimento de Nutricdo se tornam fatores indispensaveis para nossa sau-
de, com aulas praticas de culinarias que atendem as necessidades de cada um de n6s H3,
também, uma biblioteca que vai ajuda-la a melhorar muito sua leitura e conhecimentos va-
riados. E em casa também. E estimulada com muitas varia¢des: cumprir e respeitar os ho-
rarios para o funcionamento de uma casa, horario para acordar, tomar banho e comer, des-
jejum para ir a escola, fazer tarefas de casa, de descansar, de brincar, como lavar as lou-
¢as, passar roupas, organizar o quarto, guardar os brinquedos apds usa-los e outros.

Entrou com 5 anos na escolinha comum (regular), I.E.G. Ficou 02 anos, fez a formatura e
saiu com 07 anos para a Escola Municipal GETULINO ARTIAGA. De la saiu com 08 anos,
por nao ter Professor de Apoio. Foi matriculada na Escola GRACINDA DE LOURDES, com
Professor de Apoio, por 01 ano, mas nao podendo |a permanecer pelo fato de as aulas, no
periodo vespertino, coincidirem com os atendimentos extras. E até que enfim, consegui
um Colégio no periodo Matutino, com 09 anos, no COLEGIO DE APLICACAO DO ESTADO DE
GOIAS (l.E.G).



Gostei muito dessa escola por ter muito espago e era o que Vitoria gostava para correr e
brincar, algo negativo ndo me lembro, os professores eram todos carinhosos com ela,
atenciosos, mas ndo conseguiram alfabetiza-la. Nao me lembro também de preconceitos
significativos com ela.
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Vitéria ainda nao sabe LER e s6 escreve com letras de forma e é copista, aprendeu muitas
coisas menos ler, sempre com Professores de Apoio. Havia Planejamento Educacional Es-
pecifico e material adaptado para ela, mas ndo usava livros. As escolas sdo insuficientes
na alfabetizagdo por serem pessoas com Sindrome de Down, assim como a sociedade
com o preconceito. Ha muitos anos, apareceu em minha vida e de Vitoria uma Associagao
que se chama (ASSOCIAGCAO DOWN DE GOIAS), ASDOWN. Assumir o significado dessa Ins-
tituicdo para Vitoria e para mim é como a Luz que faltava para preencher o aprendizado e o
desenvolvimento e sabedoria de nos ensinarmos na realidade para nossos filhos a serem
sempre felizes em quaisquer situagdes, o que é ser real e ilusdo, Ia somos um conjunto de
familia, praticamente, com os mesmos ideais. Asdown nos ajuda de todas as formas pos-
siveis. E na verdade, Asdown veio em minha vida no momento certo, na hora certa, da me-
Ihor maneira de amadurecimento que tanto precisavamos, apoio tanto emocional como so-
cial e espiritual.

Asdown é o aconchego de pessoas que falam a mesma lingua, um lugar de compromisso
sério, de aprendermos a amar e ser amado. E um alento, tanto para mim como para Vitéria,
de levar adiante, com muita gratidao, carinho, com inclusdo de todas as familias que tém
Filhos Especiais.

Eu falo que veio para mim também, porque me sentia com muitas falhas no desenvolvi-
mento da Vitdria e eu era infeliz, agora posso dizer que sou confiante, que nao falhei tanto
assim como méae, mas alivio, com fé em Deus e na nossa Presidente, Ana Maria, com um



acolhimento incondicional de ser humano como ela é: positiva, abengoada por Deus, com
0 seu entendimento naquilo que é real.

E contundente e visivel ao nosso convivio, no dia a dia com ela, ndo se esquecendo de
nossa querida, amada e sincera Assistente Social, Vagna Antunes, e a secretdria Executiva,
Aline, com sua amizade e atencao e sua inteligéncia e os atendimentos que tém para o De-
senvolvimento de Vitdria, minha Princesa. Com isso, também, trazem mais unido, forgas a
todos nés, Maes e Pais que ali frequentam.

Ensinarmos, a cada dia, a vencer os desafios da vida. Asdown, em minha vida e na vida de
minha filha Vitéria, significa QUE SEMPRE ESTAREMOS EM COMUNHAO COM DEUS. E sin-
to a vontade em dizer sobre a Inclusdao nas escolas em geral: Que busquem mais ATUALI-
ZACOES sobre o que é INCLUSAO. Sinto que todas as escolas estdo DESATUALIZADAS
para nossos filhos com Sindrome de Down, e para a sociedade que todos foram CRIADOS
pelo mesmo CRIADOR que é DEUS, porque ele nos fez NASCER, CRESCER, ENVELHECER E
MORRER, por isso digo: nossos filhos sempre vao ser e serdo, perante aos olhos de DEUS,
todos IGUAISINHOS, diante disso, é que eu sou APARECIDA, mée e genitora de VITORIA,
somos assim felizes e seremos sempre, se DEUS nos permitir. E as perspectivas, como
mae, em relagdo a minha filha com Sindrome de Down, sdo melhorar o seu VIVER.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar
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Esta historia comecga muito antes de nascer a menina Valentina, a inspiradora deste relato.

Eu sempre quis muito ter filhos e entdo quando eu lia histérias em quadrinhos — o que eu
fazia sempre, porque gostava muito e porque meus pais eram grandes incentivadores da
leitura - eu separava os gibis das histérias que eu tinha achado mais legais, mais geniais,
mais engragadas, mais hilarias e guardava nas minhas caixinhas de coisinhas, sempre
com fofas dedicatorias aos meus futuros filhos. E por que isto ilustra logo os primeiros pa-
ragrafos dos meus escritos sobre a escolarizagdo da minha filha que nasceu com sindro-
me de Down?

Porque eu prépria aprendi a ler a escrever as primeiras palavras com a ajuda da minha
mae e dos gibis de historias em quadrinhos. Entao eu cultivava aquilo, simplesmente por-


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

que as minhas memodrias afetivas me faziam ter uma certeza inconsciente, inquestionavel,
que meus filhos iriam fazer o mesmo. Iriam pelo mesmo trajeto de interesse pelas letras e
palavras e coisas proprias da escola e do mundo das leituras. Vejamos o desenrolar disto,
entao.

Pagina 12

A Valentina tinha quase 2 anos de idade, quando foi pela primeira vez para a escola. Era
um projeto educativo muito lindo, planejado com muito cuidado e conduzido, de forma
muito carinhosa, por duas irmas pedagogas e se chamava Escola de Educagao Infantil Vi-
nicius de Moraes, na cidade de Rio Verde (distante 220 km de Goiania), onde eu vivia na
época.

Esta escola, da rede privada, estava no segundo ano de atividades (em 1998) e existe ain-
da hoje, conduzida pelas mesmas proprietarias, que eram as coordenadoras pedagdgicas
na época. Eu tinha feito uma grande busca, a fim de conhecer as instituicées disponiveis e
viaveis, quando um colega da faculdade me contou que as irmas dele haviam aberto esta
escolinha.

Quando elas me apresentaram o que eu considerei um projeto escolar muito condizente
com 0S meus proprios valores, eu me senti confiante em matricular a Valentina. E posso
afirmar que foram experiéncias muito positivas. Por exemplo, foi 1a que vivemos, pela pri-
meira vez, o tdo especial e potencialmente dificil momento para maes e filhos: a separa-
¢ao pelo primeiro “dia de aula”. Foi uma experiéncia bem tranquila, muito bem orientada
pelas profissionais e que ndao me traz nenhum pesar ao me lembrar, alias muito pelo con-
trario. Havia o sistema de agenda e os registros eram feitos diariamente. O didlogo era fa-
cilitado e amavel. A localizagdo da escola era de aproximadamente 4 quadras do lugar
onde eu comecei a trabalhar e a rotina era bastante condizente com a de uma cidade do



interior, onde a mae deixa a crianga na creche, vai para o trabalho e ao sair, pega a crianga
e vai para casa, a pé.

E no nosso caso, sozinhas. Pois é preciso dizer que nestas épocas, de inicio da Valentina
na escolinha, os acontecimentos recentes das nossas vidas, infelizmente, ndo vinham sen-
do muito tranquilos. O pai da minha filha e eu haviamos acabado de nos separar, depois de
10 anos juntos, entre namoro e vida em comum.

Pagina 13

Eu era praticamente uma recém formada, no curso de Zootecnia — havia colado grau 2
anos antes - alguns dias ap6s o nascimento da Valentina e mesmo tendo tido, durante a
gravidez, um sonho que ela teria Sindrome de Down e, em funcgéao disso, ter ido buscar li-
vros e informagdes mais especificas a respeito, eu estava as voltas com o imenso mundo
novo que se descortinava.

Uma menininha linda, muito dorminhoca e boazinha, mesmo que muito doentinha, pois
apresentou, além da baixa imunidade e outros aspectos consequentes da sindrome, uma
cardiopatia considerada severa: uma ma formagao no corag¢ao, chamada CIA - comunica-
cao inter-atrial - de aproximadamente 2 cm, que causava um aporte sanguineo desordena-
do para o pulmao direito e fazia a caixa toracica se dilatar e ela ter comprometimentos
respiratorios varios, pneumonias de repeti¢cdo, bronquite, etc., detectados por volta dos 2



meses de vida, mas mesmo com a prescri¢cao de corregdo, optamos por ndo fazer a cirur-
gia devido ao alto risco.

Tudo isso inspirava constantes e delicados cuidados e ao longo da infancia (e posso dizer
que da vida toda) da Valentina, as questdes de salde interferiram grandemente no aspecto
escolar, como é natural de ser com qualquer pessoa que apresente enfermidades.

Contudo as necessidades me fizeram ter de coloca-la na escola em torno dos 2 anos de
idade. Era por meio periodo do dia apenas, mas era um tempo em que eu podia trabalhar e
auferir alguma renda.

Os registros mais importantes nos relatos deste periodo, que foi curto, um semestre ape-
nas, se referem mais a socializagao e pequenas nogdes de autonomia em meio a ludicida-
de propria das propostas educativas desta fase, a educacgao infantil. Relatos estes que
além de sempre atestarem boas respostas por parte da Valentina, falavam do especial in-
teresse dela em passar boa parte do tempo escolar as voltas com um tracaja de médio
porte e seu laguinho artificial feito de pedras, que havia no quintal da escola... Ela sempre
gostou imensamente de animais de todas as caracteristicas.

A saida da pequena Escola Vinicius de Moraes se deu porque decidi me mudar para Goia-
nia, cidade para onde havia se mudado minha méae e onde residiam também meu irméo e
minha irm3a, seu esposo e meu sobrinho.

0 ano era 1999, a Valentina estava, entdo, com 3 anos e logo nasceu meu filho Pedro, fruto
do meu novo relacionamento. Houve uma curta experiéncia em uma escola neste ano, mas
gue ndao se mostrou muito positiva, ou melhor, quase negativa mesmo. Era uma escola
chamada Cantinho para sonhar, era bem pequena, mas este € um aspecto que eu aprendi,
ao longo do tempo e com o suceder das experiéncias, a reconhecer como benéfico para os
processos de ensino-aprendizagem, e ja naquela época eu apreciava isso intuitivamente.

A permanéncia da Valentina foi de poucos meses, algo além do primeiro semestre. Nesta
época aconteceram alguns fatos, naturais da primeira infancia, como a fase da ‘mordida’,
em que a crianga experimenta a socializacao de varias maneiras inclusive esta, via oral. E
ocorreu que, apos a minha filha ter passado por este processo dos coleguinhas, chegando
em casa com algumas marcas de mordidas por alguns meses, quando ela, digamos assim,
reagiu a isto ou despertou para o processo, meses mais tarde, como é natural acontecer
com as criangas com Down, que sdo mais tardias no desenvolvimento geral, isto foi visto
como problema pelas educadoras e pelos pais da comunidade escolar.
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Foram feitas algumas tentativas de explicagdo e didlogo da minha parte, com argumenta-
¢ao com bases mais cientificas. Mas, infelizmente, percebi, além da resisténcia quanto a
isso, a preferéncia por aspectos religiosos, visto que a proprietdria e todas as professoras
eram evangélicas, que a relagdo comercial entre escola-familia gera, com este pano de
fundo do capitalismo formatando o paradigma principal de lucro, uma propensao das insti-
tuicdes a preferirem criangas/clientes dentro de um padrédo de ‘normalidade’.

E foi o que aconteceu. As criangas que nao tinham Down e que eram a maioria, quando
morderam os coleguinhas foram vistas no maximo como ‘custosinhas’ ou “uma béncgao”,
como diziam as professoras, ironicamente. Mas ha uma triste tendéncia, mesmo no meio
pedagdgico onde infere-se que os profissionais tenham estudado a respeito do desenvolvi-
mento fisio-psico-emocional da crianga, a rotular, taxar as criangas com diferengas de
“agressivas”, “dificeis”... E ai, entdo, exclusdao é uma consequéncia. Esta escola fechou
poucos anos depois.

Apoés esta experiéncia, encontramos outra escola de educacao infantil e nesta fomos mui-
to felizes, fizemos bons amigos com quem ainda hoje mantemos contato e afeto. A Escola
Baby Hotel continua em funcionamento, no Setor Aeroporto. Esta escola tinha um bergario
e turmas de educacao infantil. E tinha uma turma de educacao especial. Uma turma mul-
tisseriada. Eram em torno de 12 estudantes nesta turma, com diferenciadas necessidades
pedagdgicas especificas. Havia a Valentina, a Camila e a Mariana com Down, depois o Ber-
nardo também. Havia o Diégenes e a irma dele cujo nome me esqueci, que tinham compro-



metimentos motores e cognitivos de origem que eu nao sei precisar, a Marina que eu nun-
ca tive muita certeza, mas desconfiava que o problema dela era a mae que a chamava de
burra, pois a Marina repetia isso sobre si mesma o tempo todo, mas no trato com todos
ela ndo apresentava dificuldades.
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Ela, sempre muito meiga, saiu da escola um tempo depois. Havia a Thais, descendente de
japoneses que apresentava, no comec¢o, sintomas de esquizofrenia, mas depois melhorou
bastante. Também o Thiago, que tinha sérios comprometimentos motores no corpo todo,
se locomovia com a cadeira de rodas toda adaptada, nao falava, mas parecia ter a compre-
ensao cognitiva preservada. Também o Sérgio, que tinha comprometimentos cognitivos,
era um garoto ja maior e eu me lembro que a mae dele o levava para aplicagdes de botox
na face com a finalidade de atenuar os problemas que ele apresentava por ndao deglutir a
saliva e ela ndo queria que ele ficasse babando. E tinha o José, um garotinho de grandes
olhos negros, que parecia estar dentro do espectro autista. Ele ficava sentadinho sé olhan-
do, nunca o vi falar, mas sabiamos que muito raramente ele interagia falando. A Valentina,
por um tempo, dizia que iria se casar com 0 José...

Bem, nesta escola aprendemos muito. Era uma escola que tinha know how na pratica da
educacgao inclusiva. A professora, Sandra Prestia, era uma profissional estudiosa e de
imensa competéncia e generosidade, conhecia as caracteristicas das criangas, as habilida-
des e dificuldades. Havia um planejamento educacional individual.

A diretora Silvane, apoiava imensamente a todas as familias. Sentiamo-nos entre amigos e
o clima era por todo o tempo em que estivemos |a - 5 anos - de alegria, otimismo e estimu-
los de vida e estimulos pedagdgicos. Com o tempo caminhamos para a pré-alfabetizagao.
Lembro-me de todos os esforgos para isto. A professora percebeu que os lapis préprios
para desenho, daqueles HB ou 6B, com miolo de grafite mais macio, eram melhores para o
tracado da escrita e isto foi algo que ajudou muito que a Valentina se sentisse mais esti-
mulada a pegar o lapis, segurar, fazer os riscos e tragados e desenhos. E isto devido a hi-
potonia muscular, caracteristica da sindrome de Down, que acarreta a dificuldade motora e
menor destreza para os movimentos mais delicados como os que a escrita requer. A coor-
denagao motora fina.

Fato importante ressaltar nestes anos, era que a Valentina era muito recorrentemente afe-
tada por problemas de saude. Ainda consequéncias da cardiopatia, varias afecgdes respi-
ratérias, episddios de sinusite, alergias respiratorias, reagdes a medicagdes, especialmen-
te aos antibidticos. A primeira infancia foi marcada por ocorréncias hospitalares frequen-
tes, mesmo assim ela sempre gostava da escola, de ir a escola, ia no transporte escolar,
tranquilamente, e sempre estudava no periodo matutino. Por volta dos 6 anos, fizemos um
tratamento ortomolecular, intensificamos um tratamento com a homeopatia e também ini-
ciei o uso constante de um proépolis superconcentrado em forma de comprimidos prensa-



dos com aveia, que eu comprava de uma empresa fabricante dos Estados Unidos e isso
melhorou consideravelmente a imunidade da Valentina e ela passou a perder menos dias
de escola por motivos de saude.
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E assim seguiamos, conversavamos muito sobre a questao da inclusao. Porque ali a reali-
dade, até entao, vinha sendo a de uma turma multisseriada dentro de uma escola com ou-
tras turmas de educacédo infantil, e sabiamos que o caminho natural seria seguir a lei. Em
2005, a efetivacao da inclusdo se deu e essa turma foi desmanchada. Os estudantes mais
velhos foram encaminhados para outras escolas, as criangas com idades até 8 anos, como
era o caso da Valentina, foram distribuidas nas outras turmas de pré-alfabetizagdo. A pro-
fessora, Sandra Prestia, passou a ser coordenadora pedagdgica e a professora, Sandra
Cristina, igualmente estudiosa e dedicada, ficou como titular da turma para onde a Valenti-
na foi remanejada.

Por esta época, pudemos perceber, pela primeira vez, como a delicada questao da ligagao
afetiva é determinante para as pessoas com sindrome de Down. Ou, pelo menos, foi assim
para a Valentina e com muitas pessoas, com e sem sindrome, que pude observar de perto
ao longo desses anos. O elo afetivo entre eles e as pessoas que tomam parte direta no
processo de ensino, no caso a professora, o professor, precisa existir, € um estagio anteri-
or necessario para que o processo de aprendizagem se dé efetivamente.
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Entdo fomos percebemos, ao longo do ano de 2005, que a Valentina ainda continuava se
reportando a Sandra Prestia, mesmo interagindo com a nova professora regente. Esse pro-
cesso de transferéncia de referéncia demandou esse tempo e percebemos um estaciona-
mento no desenvolvimento dela em relagdao a alfabetizagcdo e ao letramento. E como em
2006, eu passei em um concurso para professora numa faculdade no interior de Goiads, na
cidade de Mineiros, nds tivemos de nos mudar para |a. Residimos nesta cidade por 2 anos,
o tempo do contrato. E depois eu passei no processo seletivo para o mestrado na UFG, no
Campus da cidade de Jatai e nos mudamos novamente e ai residimos por mais 2 anos, o
tempo do mestrado. E nesses 4 anos, a Valentina passou por 4 escolas.
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Isso representou, a meu ver, muitas perdas pedagogicas para ela, justamente devido a
essa caracteristica de nao interagir muito facilmente, ap6s mudangas e demandar mais
tempo para conseguir criar vinculos afetivos. E este fato, junto a outros tantos, claro, acar-
retaram uma maior lentiddao nos processos de aprendizagem escolar da Valentina,
infelizmente.

Na primeira escola em Mineiros, Colégio Agape, foram longas as conversas sobre todo o
histérico de vida familiar e escolar da Valentina. Eles realmente ndo tinham experiéncia
com educacgao inclusiva. Mas tinham a escuta.

Muitas ocorréncias os fizeram me chamar na escola varias vezes. A Valentina nao ficava
na sala de aula. Ela foi matriculada numa turma de 1° ano. E mesmo gostando de alguns
colegas e da professora, ela ficava pouco tempo na sala e a escola era de porte médio,
nao me lembro exatamente, mas eu diria uns 250 alunos. Eu acredito que o processo ali se
dava por haver inexperiéncia por parte deles e a falta de vinculo por parte da Valentina e
nesse meio tempo ela dispersava. Nao fazia ma criagdo, mas ndo obedecia as regras. Nao
se sentia pertencente.

Durante a semana, uma média de 3 vezes, por meses seguidos, eles me ligavam para eu
comparecer a escola. Ao fim do ano, o balango me mostrou que nao seria possivel concili-
ar esta situacdo com o trabalho, meu rendimento ndo seria suficiente. As vezes, eu estava
no campo, 20 km de distancia, porque a area de atuagdo era essencialmente agraria. E
sendo somente eu a responsavel por responder por ela, moravamos somente n6s 3 — eu e
meus dois filhos — por varias vezes eu atendi ao telefone sabendo que eu ndo poderia ir
até a escola.

Neste ponto é importante dizer que esta é uma realidade que maes passam. Milhares de
mulheres lidam com o desfavorecimento e desvalorizagdo no mercado de trabalho por se-
rem as responsaveis por atender as demandas dos assuntos relacionados aos filhos, na
escola. Pois as minhas constantes necessidades de sair do trabalho para comparecer a
escola da minha filha quase acarretaram problemas para mim, no trabalho. E ndo estou



aqui fazendo um depoimento de deslegitimacao destas demandas. Apenas estou deixando
registrado este fato. E acrescentando que quando este filho ou filha apresenta algum as-
pecto que precise de mais atengdo, se a mae nao atende a escola a contento, pode ter
como certo que sera vista como relapsa, desinteressada, desnaturada até! E por mais que
até material didatico, informativo, literatura pertinente ao tema da educacao inclusiva, que
eu ja tinha adquirido neste tempo, eu tenha levado a esta escola e emprestado a um dos
coordenadores pedagdgicos (e que diga-se de passagem, ndo foram devolvidos...), mesmo
assim, em algum momento a relagao nao ficou boa. Mesmo tendo havido bons eventos até
boas experiéncias e amizades que ainda perdurem, a Valentina ficou somente um ano.

E procurei outra escola menor. Mais artesanal, digamos assim. Nesta escola, chamada Es-
cola Evolugéao, tivemos vivéncias melhores. O espago era mais aconchegante. Tinha mais
area verde. E novamente constato que o espago fisico é um fator determinante para a efi-
ciéncia do processo pedagdgico. Foi mais um ano na tentativa de alfabetizacao e letra-
mento, estando a Valentina formalmente matriculada na mesma série do ano anterior. Os
relatos nesta escola davam conta de uma interagao social melhor, mas sem muitos avan-
¢os pedagogicos. Mas percebemos uma didatica mais apropriada para a inclusao na prati-
ca dos profissionais desta escola, mesmo sendo igualmente inexperientes.
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Neste ano de 2007, por alguns meses, a Valentina frequentou as atividades de apoio peda-
gégico na APAE de Mineiros. Algo que seria um pré-atendimento educacional especializa-
do — AEE (que foi implementado pelo MEC em 2008).

No comeco de 2008, estavamos residindo em Jatai, eu estava iniciando o mestrado em
Agronomia na UFG e nesta cidade a procura pela melhor escola foi inicialmente frustrante.
Conversei em varias instituicdes e optei pelo Educandario Pequeno Principe de |a.

Muito em consideragao pelo que foi dito pela diretora sobre outro aluno com Sindrome de
Down que estudava nesta escola na época, ja nos anos do ensino médio, o Kalil Assis Ta-
vares. Foi o primeiro ano de mudanga na denominac¢ao do ensino fundamental e que a pré-
alfabetizagao foi anexada ao ensino fundamental, passando a ser o 1° ano. E depois de
muito se conversar sobre qual turma seria melhor para ela frequentar, correlacionando-se
idade e conhecimentos, a Valentina foi matriculada no 2° ano, com 10 anos.

Novamente inadaptagcdo. Mas desta vez as reagfes da Valentina ja foram mais veementes.
Naturalmente, a medida em que a pessoa cresce e amadurece tudo vai se tornando menos
maleavel. Ela se agitava muito nesta escola, e ndo houve um planejamento individual para
ela. Era basicamente assim: “ela precisa se adaptar, obedecer, interagir para a professora
poder alfabetiza-la”.



E como ela estava “demorando” para interagir, e, na verdade, ela estava ficando cada vez
mais calada, sem responder verbalmente mesmo, foi “sugerido” (forgado) pela coordena-
¢ao da escola, fazermos avaliagdes neuroldgicas, psicolégicas, fonoaudioldgicas etc. Os
laudos indicavam maiores observagdes para os sinais de autismo, recomendac¢ao de psi-
coterapia, exercicios fonoaudioldgicos e uso de medicamento a base no cloridrato de me-
tilfenidato para o déficit de atencdo dela. Assim foi feito. Iniciamos sessdes de psicotera-
pia com uma psicéloga que ia até a escola, até a nossa casa e a Valentina também ia ao
consultério, e também eu e também o irmao, Pedro. Passamos a ministrar a Ritalina na do-
sagem prescrita pela médica neuropediatra. Também sessodes de fonoaudiologia.

Nao houve efeito significativo e ao final de 6 meses saimos da escola, com as relagdes
desgastadas pela repeticdo daquela mesma postura por parte da instituicdo ja conhecida:
empregar recursos sempre os mesmos e deixar claro que ou a crianga corresponde a eles
ou é rotulada como dificil. E a familia, no caso eu, que era a unica pessoa ali presente, no
dia a dia, sempre leva a culpa, declarada ou velada.

Outro fato importante a ser pontuado é que, embora Jatai seja a cidade onde residia o pai
da Valentina, nao houve neste periodo em que moramos na cidade, interesse dele em estar
presente nestas e nem outras questdes, como foi por toda a vida. Mesmo tendo sido cha-
mado a participar das avaliagcbes feitas nesta época, ndo houve continuidade para além
das primeiras e o tratamento psicolégico, que era o que ele poderia e deveria, segundo a
recomendacgéo, seguir acompanhando, nao foi.
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E sempre foi perceptivel que a Valentina se ressentia das auséncias do pai, da visitagao ir-
regular e da falta de compreensao caracteristica dele. Contudo a nossa postura, tanto mi-
nha quanto dela, sempre foi a de manter a via da comunicagao aberta e a esperanga de
gque com o tempo, o amadurecimento va acontecendo, pois independente das opgdes
alheias, escolhemos seguir acreditando nos efeitos dos estimulos da inteligéncia emocio-
nal. E além de tudo, a figura do pai é indiscutivelmente importante.



Bem, passemos entdo para o proximo projeto educativo que recebeu a Valentina: a Escola
Talento, que usava o método COC de ensino. Também uma escola pequena e |a a Valentina
passou por duas professoras que primavam pelo afeto sincero. Isto fez diferenga e ela foi
muito feliz. Acredito mesmo que se tivéssemos continuado |4, teriamos alcangado avan-
¢os pedagogicos, mas infelizmente ao final de um ano e tive de optar pela mudanga, retor-
no a Goiania. Além de ter terminado o mestrado, motivo maior de se fixar residéncia em
Jatai, eu sofri um acidente automobilistico gravissimo e precisei estar perto da familia
para a logistica de viabilizagdo de cuidados e enfim, foram 3 meses para reabilitagdo e
como eu pretendia seguir estudando e o préximo passo seria um doutorado, isto ndo pode-
ria ser tentado no Campus da UFG em Jatai, pois |a o programa de pd6s tinha apenas
mestrado.

Enfim, nos mudamos para Goiania no comego de 2010 e foi um periodo dificil para a Va-
lentina. Vieram varios anos de dificuldades imensas. Tanto de saude emocional e fisica
quanto, consequentemente, pedagdgicas.

Ela comecgou a desenvolver uns transtornos alimentares, bulimia/anorexia. Ela se ressentiu
com a mudanga, com a perda dos colegas e amigos da ultima escola onde estava estudan-
do, de nao estar mais morando numa cidade pequena onde ela tinha mais liberdade e auto-
nomia, até mesmo para caminhar na rua e outros lugares.
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Mesmo que ndo muito presente, o pai estava proximo e havia as primas por parte da fami-
lia dele, de quem ela gostava muito. E também o cdozinho que ndo se adaptou em Goiania
e com pouco mais de uns dois meses ap6s a mudanga, ele sumiu. Tudo isso gerou um es-
tado de animo que simplesmente parece ter tirado todo o interesse dela pela escola. Matri-
culei-a na Escola Estadual Gracinda de Lourdes, antiga escola com historico de atendimen-
to satisfatorio em educacgéo inclusiva, mas as profissionais que havia, digamos assim, fei-
to esta fama ja ndao estavam mais atuando la. A professora de apoio demorou 1 més para
ser nomeada e comecar a atuar no acompanhamento da Valentina. Quando ela chegou na
escola, varias paginas dos cadernos dela voltavam rabiscadas, rasgadas... ou seja, ela fi-
cava sem acompanhamento na sala de aula e estes eram alguns dos resultados. De fato, a
escola contava com sala de apoio pedagdgico especializado, eu cheguei a passar algum
tempo 14, explorando, conhecendo os materiais que eles dispunham.

Por esta época, comecei a fazer uma especializacao em educacgao inclusiva e me interes-
sar por estudar Pedagogia. Mas o tempo de permanéncia nesta escola ndo completou um
ano, antes disso a inadaptagao fez com que saissemos. O ultimo dia foi o dia em que a Va-
lentina fugiu da escola.

Em um momento de transi¢gdo entre um prédio e outro, nas imediagdes em que a escola se
situa, numa viela sem saida, no Centro, proximo a Avenida Araguaia, (havia uma reforma
na estrutura fisica da escola) e isso fazia com que precisassem levar as criangas para ou-
tro prédio ao lado, nos intervalos para recreio.

Enfim, quando a coordenadora me sugeriu que eu desse uma “boa surra” na Valentina e fi-
guei me questionando sobre a sanidade emocional que o sistema escolar e social vigente
na nossa sociedade esta infligindo as pessoas.

Tentamos o Instituto Educacional Emmanuel, uma escola mantida por uma instituicao que
propaga valores humanos cristdos, mas la nos foi dito categoricamente para procurar ou-
tra escola onde houvesse pessoas que soubessem realmente atuar na educacgao inclusiva,
porque eles nao tinham.

Procurei a Escola Escrevivendo, mas |a todas as turmas ja estavam com a porcentagem de
“alunos de inclusao” completas. Foi o que uma coordenadora com cara de paisagem me
disse. Tentei uma escola no Setor Sul, Sistema Educacional Interacionista, mas eles me
disseram que a idade da minha filha ndo era compativel com a idade limite da turma dos
mais velhos que eles tinham |4, que era de 5° ano.

Comecei a pesquisar sobre onde haveria uma escola em que os conteudos estivessem
sendo estudados através de projetos educativos que incluissem as diferentes competénci-
as do estudante e respeitassem o seu tempo, suas caracteristicas e cheguei a Escola da
Ponte. Cheguei, foi apenas um modo de dizer... Na verdade fiquei conhecendo através de
um livro do professor e escritor, Rubem Alves. A escola fica em Portugal, eu entrei em con-



tato e descobri que havia se mudado para o Brasil, Sdo Paulo, o professor idealizador do
projeto Fazer a Ponte, que ha 30 anos estava funcionando e proporcionando um processo
ensino-aprendizagem mais eficiente, tranquilo e coerente a todos os envolvidos.
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Mas, aqui, a realidade que comecava a ser vivida pela Valentina era a aversao pela escola.
Uma verdadeira dicotomia entre amor e 6dio. Ela tinha vontade de ir para a escola, iamos
visitar escolas e ela sempre se empolgava e quando comegavam as atividades ela nao se
adaptava.

Foi assim com a Escola Cantinho da Emilia e com a Escola Estadual Presidente Dutra. Nes-
ta ultima, ela tinha professora de apoio e os relatos davam conta de que ela até conseguia
manter o interesse da Valentina por algum periodo, mas depois esta professora de apoio
saiu por ter se aposentado e antes que a nova professora fosse nomeada, ela se especiali-
Zou em passar o tempo sentada num canto da quadra esportiva e ndao falar novamente
com ninguém, nao responder a ninguém, nao se alimentar e por fim, um dia ela urinou na
roupa.

Eu passava horas conversando com a coordenacgao pedagogica e a diretora, que inclusive
tinha um filho com Sindrome de Down e me repetia inumeras vezes que o filho dela havia
estudado la na escola e se saido muito bem, embora ndo tivesse aprendido a ler e escrever
fluentemente, e que ela nao entendia o que acontecia com a Valentina.



Novamente minha filha se tornou mais um nimero nos levantamentos estatisticos da eva-
sdo escolar. E novamente tratamentos psicoldgicos, neuroldgicos, psiquiatricos, etc. Para
terminar 0 ano, eu passei a leva-la para atividades em uma ONG de educagéo social atra-
vés da arte. E também para um projeto esportivo para jovens com Sindrome de Down, fruto
de uma parceria entre a ASDOWN GOIAS e o Clube de Engenharia de Goias, além de tam-
bém frequentarmos o projeto AlfaDown da PUC.

Mas por esses anos, de 2011 a 2016, processos delicados de saude se apresentaram e a
Valentina teve de ser internada algumas vezes, emagreceu muito, depois engordou com o
uso de antidepressivos e tudo foi muito inconstante nesta entrada na adolescéncia.

Em 2014, depois de muito conversar com a Albertina Bringel, uma profissional admiravel,
diretora do CIEM - Colégio Integrado de Educagao Moderna, no Setor Jad, decidi matricula-
la e 14 ela ficou até o dia 19 de outubro. Nunca me esquego. Depois de passarmos todos
esses meses com a Valentina indo para a escola praticamente empurrada, todos os santos
dias, quando chegamos no portao e fui me despedir, no meio da argumentacao que ja era
pratica diaria, ela me disse “mae, vocé ndo vé que esta escola ndo é minha, esta professo-
ra ndo é minha, estes colegas ndo sdo meus?” E uma luta ingléria eu tentar explicar tudo o
que senti. E mais ainda, ndo chega a uma pequena fragdo do tudo que é o que ela sentiu, e
sente, em relagcao a escola, que é, entdo uma amostragem do que é a vida.

Decidi cursar Pedagogia e fazer uma escola para a minha filha. Ela escolheu o nome: Esco-
la do Futuro. Os gibis guardados, adorados, revirados na minha caixinha de guardados fo-
ram revisitados.

Que a esperanga e a utopia, aquelas das quais nos fala Eduardo Galeano, nos faca
caminhar.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar

Capitulo 3 - Histéria da Fernanda
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Meu nome é Lucia Franga, tenho 53 anos, sou méae de Fernanda Franga de 26 anos, com
Sindrome de Down. quando a Fernanda nasceu, a enfermeira me alertou sobre minha filha
apresentar alguma deficiéncia. nao dei importancia, pois ela sempre foi bem esperta. aos
seis meses de vida, a levei em uma consulta de rotina, e mais uma vez me falaram que ela
tinha alguma deficiéncia, a levei em outro pediatra, o qual me falou sobre mongolodide,
mongol, usando estes termos, fiquei assustada e a levei em um neuropediatra.

Ele solicitou um exame chamado cariétipo, para confirmar a deficiéncia, até entao por mim
nao aceita. até receber o resultado procurei outros médicos, os quais nao foram legais co-
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migo e me deixaram muito triste. falaram que minha filha ndo iria andar, nao ia falar, seria
uma eterna crianga, mesmo quando fosse adulta.

Aquela informagao me levou ao fundo do pogo, chorei muito, quis proteger minha filha de
tudo e de todos. hoje sou uma mae super orgulhosa de ter uma filha com Sindrome de
Down, pois a Fernanda é bem desenvolvida, leva uma vida normal dentro das suas limita-
¢oes e com algumas restrigdes.

E uma verdadeira dona de casa, s6 ndo sabe cozinhar, arruma a casa, seu quarto, faz sua
higiene pessoal sozinha, é muito vaidosa, depende mesmo s6 de uma pessoa para cozi-
nhar. Sou sua companhia para sair, ndao confio nas pessoas que ela possa encontrar, exis-
tem muitas pessoas de ma indole.

A Fernanda é atleta paraolimpica de natagao, se precisar viajar sozinha, sem alguém da fa-
milia é bem resolvida. Ama fazer amigos, em qualquer circulo de amizade, ndo sé mem-
bros da familia, mas como pessoas de outros locais e sem deficiéncia. Com certeza a Fer-
nanda é o orgulho da familia.
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Fernanda nasceu em Manaus - Amazonas, logo diagnosticada com Sindrome de Down,
nossa primeira reagao foi procurar atendimento especializado na APAE, local que forneceu
a ela uma excelente estimulagao, por parte de varios profissionais.



A Terapeuta Ocupacional a acompanhou dos dez meses de vida aos seis anos de idade,
ainda teve atendimento com Fonoaudidloga, Fisioterapeuta, Psicéloga e Pedagoga. Fazia
atendimento na APAE trés vezes na semana e recebia em casa muita estimulagdo. Gragas
aos profissionais da APAE, Fernanda andou com um ano e dois meses, a fala demorou um
pouco, mais hoje fala tudo.

Entrou na escola com seis anos de idade na sala especial. Tinha convivio com outras cri-
ancas no recreio.

A i

Teve uma 6tima professora, apesar de a sala ter muitos alunos com diversas deficiéncias.
Com nove anos, ela foi para escola regular, sala com mais de trinta alunos e sem professor
de apoio. Sempre teve o respeito e atengao de alguns professores herdis, que mesmo sem
tempo a ajudavam muito, alguns colegas também a ajudavam com as tarefas de sala. Na
alfabetizagao, ela conseguiu, em casa, o apoio da irma, que decidiu fazer o curso de peda-
gogia para ajuda-la. Foram anos dificeis na escola, sofreu com o Bullying por parte de al-
guns colegas, era excluida das rodas de conversa e era discriminada por ser Down. Apesar
das dificuldades, ela sempre foi guerreira. Tinha forgas para ir a escola todos os dias. Os
professores falavam para ela: "Fé, ndo pode faltar aula". Fez amizades com muitas pesso-
as da escola. A tia da cozinha, a tia do mimedégrafo (sempre dava tarefas pra fazer em
casa), tinha preferéncia pelas disciplinas de inglés, ciéncias, ndo somente pelo conteldo,
mas principalmente pela atengdo que os professores davam a ela. Alguns professores a
avaliavam com notas de trabalhos e tarefas, outros pelo comportamento.
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Fernanda é uma pessoa alfabetizada, |1é pouco e escreve muito. Terminou o ensino funda-
mental sem nem ter tido nenhum professor de apoio, nas escolas nas quais estudou, nun-
ca teve planejamento voltado para ela, nem material pedagdgico para suas dificuldades,
ganhava livros para folhear enquanto seus colegas estudavam.



- Ve

Saiu da escola por livre escolha e quis se dedicar aos esportes. Eu dei todo meu apoio. In-
felizmente, muitas escolas nao estao preparadas para atender nossos filhos. Aprendizado
para muitas é s6 socializagao, alguns educadores sabem da capacidade deles, os ensinam
a ler e escrever, porém nao ha esforgo nenhum por parte dos mesmos. Essa é uma triste
realidade das escolas e da sociedade, por acreditarem que a pessoa com deficiéncia é
incapaz.

Ao chegar de Manaus, aqui, em Goiania, busquei informag¢des de onde encontrar atendi-
mento para Fernanda. Eu tinha uma vizinha com a filha deficiente fisica e me levou na AD-
FEGO, Ia me falaram sobre a ASDOWN, ou melhor, me levaram até 1a. Lembro-me até hoje
da recepg¢ao, nos apaixonamos e nos associamos e estamos até hoje.
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Através da ASDOWN, a Fernanda foi encaminhada a varios atendimentos: ALFADOWN na
PUC GO, iniciagao esportiva na ANGEL, fez curso da cozinha especial com profissionais da
Cargill, fez o peixe programa que a enriqueceu muito em conhecimento, fonoaudiologia
com Larissa e Cristiane, muitas coisas boas, tantos atendimentos e projetos bacanas, vol-
tados para todos os Downs.

A ASDOWN, para Fernanda é, sem duvida, sua segunda familia, seu segundo lar onde a
mesma e todos nés temos o livre arbitrio de ir e vir e nos sentirmos bem.



Uma associagao que luta, incansavelmente, pelo bem estar de todos. Como seria bom se
tivéssemos a liberdade de ir e vir em todos os lugares, mas, infelizmente, a sociedade nos
exclui, apesar de mostrarmos todos os dias que somos capazes. Queremos ter voz, ser in-
cluidos nas rodas de conversas, nas discussoes, ter a liberdade de falar o que pensamos,
expor nossas opinides. Ser aceitos na sociedade como pessoas que Somos, € ndo0 como
pobres coitados.

Temos fé que um dia teremos o direito de ir e vir como todos, afinal a nossa luta é diaria e
nunca para, queremos ser aceitos e vistos como pessoas capazes.

Esperamos que a sociedade no todo nos respeite e veja em cada um de néds, pessoas com
sindrome de Down, sim. Mas, acima de tudo, pessoas produtivas, capazes de somar ao
lado de quem quer que seja. O meu respeito por vocé, depende do seu respeito por mim.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar

Capitulo 4 - Historia do Patrick
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No ano de 1998, ha 22 anos, nasceu Patrik dos Santos, filho de Maria da Luz [68] e Valmi.
Devido a minha idade avancgada [45], meu médico AKIRA SAAD sempre me alertava sobre o
risco da criangca nascer com algum problema, sé apdés o nascimento descobrimos que ti-
nha Sindrome de Down. Nasceu prematuro, com numero baixo de plaquetas, sopro, baixo
peso, 1.150 kg e 40cm. Teve que ficar 15 dias na incubadora, amamentou primeiro por son-
da, depois com leite materno e s6 aos 2 meses consegui amamenta-lo como sempre
desejei.

Foi uma crianga esperada com muito amor. Com a descoberta da Sindrome de Down, veio
a preocupacgao e a corrida em busca de conhecimento para saber lidar com a alimentacao,
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a fim de protegé-lo em todos os sentidos e cuidar da sua saude. Ser mde de uma crianga
com Sindrome de Down, naquele momento, foi preocupante, pois era tudo muito novo e
desconhecido para todos nés da familia, no entanto as dificuldades e problemas enfrenta-
dos nos trouxe fé, mudanga de atitudes, esperanga por dias melhores.
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Tornamo-nos pessoas melhores, foi um crescimento extraordinario. E verdade que ainda
ha muito a ser feito e conquistado, principalmente na educacgéao, no sistema escolar, até no
preconceito. Temos que lutar muito ainda pelos direitos de nossos filhos.

Quando voltei ao trabalho, foi muito dificil, pois ndo confiava em ninguém para cuidar do
Patrik que ficava com a irméa e o pai, mas tinha muita preocupagdo. Aos seis meses nao
firmava o pescogo, nem comegou a engatinhar, entdo procuramos ajuda médica. Fomos
parar na Pestalozzi cujo nome era Renascer. Conseguimos 0s seguintes atendimentos: Fo-
noaudidloga, Fisioterapia, musicoterapia, natagao, TEO, psic6loga e outros, em dias e pe-
riodos alternados, enfim foi muito facil e ficamos bastante satisfeitos. Foi desenvolvendo
gradativamente. Com um ano e dois meses, comegou a falar, aos dois anos andou e dai
para frente foi sé melhorando o seu condicionamento fisico e mental. Estava bastante feliz
e agradecida com as pessoas que trabalhavam com meu filho. Aos trés anos, resolvi colo-
car numa escolinha particular, pois tinha muito medo que alguém o maltratasse em casa,
foi bem recebido e a convivéncia com as outras criangas ajudou no desenvolvimento da
fala e na socializagdo. Troquei de escola, foi bem acolhido, apaixonou por uma professora



a ponto de nao aceitar , mesmo tendo passado de ano. Nesta escola participava de tudo
que acontecia. Surgiu a necessidade de uma professora de Apoio e foi negado, por isso
passei para uma escola municipal. Foi nesta escola que teve maior participagdo em tudo
gue a escola fazia e gostavamos, tinha sala de atendimento individual em horario extra-
classe, mas era s6 até Ciclo 1. Dai, tentei colocar em uma escola no setor que eu morava,
mas ndo quiseram recebé-lo, utilizaram, com pretexto, a falta de vaga e assim fui obrigada
a procurar escola em outro setor. Chegando, foi acolhido, mas sentiu a ndo participagao
nos acontecimentos festivos, ficou sem atividades, porque nao tinha professor de apoio,
senti falta do planejamento Educacional especifico. Na minha visdo, ele perdeu tempo pre-
cioso nesta escola. Foi aprovado para o Ensino Médio, na época, cheia de duvidas e receio
das escolas estaduais, levei para uma especial, foi um grande erro e meu filho regrediu.
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Resolvi ingressa-lo no colégio estadual, foi bem recebido, teve professor de apoio, voltou
as participacdes nas festividades, gostava dos colegas, ndo percebi preconceito e ele ado-
rava a escola e comegou a selecionar os amigos, ficamos muito satisfeitos.

Os professores eram bons, tinha sala de atendimento individual, mas no mesmo turno,
agora o planejamento educacional existia, eram trés alunos com diferentes deficiéncias
para cada professor. Enfim, a chamada inclusdo na escola ficou somente com a socializa-
¢ao, mas a aprendizagem tao desejada nao aconteceu. Durante todo este periodo de 3 a
21 anos nao prendeu a ler e escrever. Enfim, recebeu apenas um diploma.



Nesta caminhada, encontrei a ASDOWN [Associagdo das criangas com Sindrome de Down
de Goias], fomos muito bem acolhidos e estamos até hoje participando de atendimentos
gue contribuem para o desenvolvimento pessoal e crescimento em sociedade. Tenho
acompanhado essa evolugao.
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O aumento da sua autoestima, acredito eu, esta relacionada aos grupos de amigos na
mesma jornada. Para mim, a ASDOWN tem um papel muito importante e gratificante entre
as maes e filhos que fazem parte dessa comunidade. Vale ressaltar que é através dela que
conseguimos participar dos seguintes projetos: ALFADOWN [PUC], DIGIDOW [UFG],
UNIWAN, TERAPIA DO SOLUS, natacdo no Rio Vermelho e APAF, FONO e NUTRICAO [PUC],
oficina de leitura e fotografia [CORA CORALINA], danca inclusiva [UFG] e muitos outros.
Participamos também de palestras, cursos, congressos e encontros com a presenga de
ALEX DUARTE e DR. ZAN, dando énfase a um trabalho de defesa de direitos e preparacao
de todos para o mercado de trabalho.
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PATRIK teve estimulagcao desde os seis més de vida até hoje, aprendeu andar de bicicleta,
fala até bem, embora ainda precise melhorar, gosta de cantar, dancgar, ajuda nos afazeres
domésticos, lavando vasilhas, arrumando a cama e seu guarda roupa, faz sua higiene pes-
soal sozinho, cuida de seu animal de estimacao, veste-se sozinho, ajuda na compra do su-
permercado e da feira. Estd na adolescéncia, mas s6 fala em namorada, ainda nao desper-
tou este lado do namoro de verdade, tem cinco irm@os que sdao seus amigos de casa, al-



guns primos que também gostam muito, tios, sobrinhos, se relaciona bem com todos. Pai
e Mae para ele sdao seu porto seguro. Trabalhou uns dias numa oficina de moto de uma
amiga, estava indo bem, mas como estava na escola e tinha as atividades dos projetos
gue participava, ficou inviavel, mas ficou claro que é capaz de trabalhar e com alegria.

E necessario ainda trabalhar a autonomia que ainda ndo tem e que contribui para sua inde-
pendéncia, mesmo porque eu conhego o hoje, o agora, o amanha a Deus pertence.

Amigos, este relato é um pouco da historia de Patrik, contada por sua mamae Maria.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar

Capitulo 5 - Histéria do Gustavo
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Fernanda, 40 anos, mae do Gustavo de 14 anos.

Ser mae de um filho com Sindrome de Down é um misto de emogdes, medos, inseguran-
¢as, luta, muito amor, vitérias, conquistas e aprendizado diario. E viver um dia de cada vez,
valorizando as coisas mais simples da vida. Ao receber o dignéstico de Sindrome de Down
do Gustado, quinze dias apds seu nascimento, na consulta de rotina, foi um susto, era
como se o mundo tivesse desabado e toda aquela alegria e expectiativa da primeira mater-
nidade se transformou em tristeza e um medo profundo.
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Com o passar dos dias, a convivéncia mae e bebé, as pesquisas e os estudos sobre o as-
sunto, visitas a Apae/Goiania e a muitos profissionais, veio a aceitagao de que aquilo nédo
poderia ser mudado e, sim, encarado como algo novo naquele momento. Foi quando se ini-
ciou a luta diaria na busca de uma melhor qualidade de vida e de aprendizado para nos
dois e para todos que conviviam conosco. Entre consultas médicas, exames, terapias, esti-
mulagdes, fonoaudiologia, fisioterapia, atividade fisica, seguimos até hoje. Um caminho
nem sempre facil, cheio de obstaculos e barreiras, mas com fé e forga de vontade, conse-
guimos ir superando. As conquistas sdo muitas e qudo gratificante é ser mae e acompa-
nha-lo nessa caminhada.
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Gustavo vem se desenvolvendo bem dentro das suas limitagdes. Consegue se comunicar
com as pessoas e na maioria das vezes é compreendido através de sua fala. Estamos ba-
talhando, na medida do possivel, para que adquira cada vez mais autonomia e para que
ndo dependa tanto das outras pessoas para executar suas tarefas diarias. Faz sua higieni-
zagao sozinho, alimenta, toma banho, veste roupa, cuida de seus brinquedos e suas coi-
sas, ajuda a colocar as roupas no varal, auxilia em algumas tarefas domesticas, atende o
telefone, usa celular, televisdo, video game. Ndo sai e ndo vai a nenhum lugar sozinho. E
um garoto sociavel e amavel.

Quando passamos a frequentar a Asdown, hd mais ou menos dois anos, fez muitos amigos
e comegou a namorar. Antes ndo tinha amizades, apenas alguns colegas da escola. Hoje,



praticamente, todos seus amigos também tém Sindrome de Down. E um garoto apaixona-
do pela vida.

A convivéncia familiar sempre foi muito boa, é calmo, respeitoso, educado, carinhoso e
muito amoroso. Sempre o levei a todos os lugares comigo, vive bem em sociedade e convi-
ve bem com as pessoas. Claro que, algumas vezes, nos deparamos com o preconceito, o
qual ndao deixamos nos afetar e nem nos intimidar na nossa caminhada. Sempre tento dei-
xar claro que ele pode e é capaz e que nunca aceite que Ilhe digam o contrario.

Gustavo sempre foi muito bem estimulado, desde o seu nascimento. Aos dois meses de
idade, comegamos na Apae, onde fez estimulagdes, fono e fisio, até completar um ano e
meio. Depois, passamos para uma escolinha e atendimentos em instituicdes privadas.
Continuou fazendo fono, fisio, TO e natacdo. As estimulacdes sempre se estendiam, em
casa, de diversas formas e com muitas dicas de profissionais. Procurando, na maioria das
vezes, que ele executasse uma tarefa ao invés de receber tudo pronto nas maos.

Estudou em uma escola regular privada até aos oito anos, onde se desenvolveu bem e eu
nao sei se tinha professor de apoio e tarefas desenvolvidas exclusivamente para ele. De-
pois desse periodo, foi para a rede publica de ensino, onde se iniciou uma luta que perdura
até hoje. Ficou em ano sem estudar, pois a escola ndo tinha professor de apoio e ndo acei-
tavam que ele fosse para as aulas sem que o governo enviasse um apoio. Sofreu precon-
ceito e discriminagao pelos professores e funcionarios de uma instituicdo. Chegou ao pon-
to de um dia na porta da sala de aula a professora recusar a recebé-lo sem nenhuma expli-
cagao cabivel. Depois de tal acontecimento, passou um ano sem estudar e quieto em casa.
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Entre idas e vindas e diversas decepgdes por escolas em Goiania, conhecemos uma pro-
fessora amiga de um amigo nosso que nos indicou uma escola municipal onde ele foi ndo
s6 recebido e matriculado, como também parceiro, mesmo sem professor de apoio. Nessa
instituicao, ele teve alguns professores que se importavam em fazer atividades adaptadas
para ele por um bom tempo. Gustavo nao foi alfabetizado, |é poucas palavras, fala bem e
conhece todo o alfabeto. Ndo sabe fazer contas e tem muita dificuldade com os nameros.
A escola, de certa forma, permite que o Gustavo se socialize melhor e tenha mais indepen-
déncia, como por exemplo, comer, ir ao banheiro, se comunicar, cuidar de seus materiais
sozinho.

As escolas estdao longe de terem preparo para receberem um aluno com Sindrome de
Down ou qualquer outra deficiéncia. Falta preparo e treinamento dos funcionarios, bem
como estruturas adaptadas e forga de vontade da maioria dos envolvidos. Digamos que
uma minoria até tenta e se esforga para fazer diferente, mas nem sempre conseguem, pois
€ muito dificil trabalhar sozinho e sem o devido apoio. Tanto as escolas quanto a socieda-
de como um todo deveriam olhar para as pessoas com Sindrome de Down como pessoas
capazes, cada qual com suas caracteristicas pessoais e capacidades.

A Asdown é uma instituicdo de extrema importéncia para as pessoas com Sindrome de
Down, tanto na luta pelos direitos como no auxilio ao atendimento em muitas areas e na
aproximagcao entre eles. Para nos, a Asdown foi um divisor de aguas onde o Gustavo se en-
controu realmente, se tornou uma pessoa mais feliz e animada, mais confiante, fez diver-



SOs amigos, comegou a namorar, fez seus primeiros passeios sem a presenga da mae ou
do pai. Na Asdown tem atendimentos especificos que lhe pemite um melhor desenvolvi-
mento e entrosamento. Temos a Asdown como uma extensao do nosso lar.
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Ainda existem inumeras barreiras a serem derrubadas. Uma pessoa com Sindrome de
Down é um ser humano como qualquer outro, cada qual com suas particularidades e pon-
tencialidades. E preciso abrir mais espaco, acreditar e confiar na capacidade que cada um
tem de aprender e desenvolver. Sdo capazes de estudar, trabalhar, formarem familia, parti-
cipar da sociedade como um cidaddo. Cada pessoa tem suas limitagdes e seus dons, com
eles ndo é diferente.

O preconceito é um obstaculo na vida das pessoas com Sindrome de Down. Estamos con-
seguindo algum espacgo gradativamente. Quando falamos de inclusdo, ainda temos muito
0 que conquistar. E necessario uma maior conscientizagdo, por parte da sociedade, em
aceitar, acreditar, respeitar e aprender a conviver com as diferencas de cada um. Nés, pais
de filhos com Sindrome de Down ou qualquer outra deficiéncia, sonhamos que, num futuro
nao muito distante, nossos filhos passem a fazer parte de uma sociedade inclusiva, que
Ihes dé oportunidades e que sejam tratados com igualdade. Que conquistem, cada vez
mais, espac¢o, que tenham igualdade de direitos perante a sociedade de que fazem parte.
Eles precisam de oportunidades para que possam mostrar seus potenciais e talentos. Ja é



perceptivel o quanto eles vém conquistando espag¢o, mostrando autonomia e, aos poucos,
se inserindo ao meio.

O desejo é que essa oportunidade cresga, cada vez mais, que sejam vistos como pessoas
capazes de somarem, participarem, tomarem decisdes, executarem tarefas. E que com
isso, eles possam ter, consequentemente, uma melhor qualidade de vida e sentimento de
capacidade e participagdao na sociedade em que vivem. Todos podemos, basta que nos
deem oportunidades.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar
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Ola sou Mobnica, tenho 50 anos, casada e mae de dois filhos: Neiton com 20 anos e da Vi-
téria, mais conhecida pelos seus colegas como Vivi, que esta hoje com 13 anos.

Quando ela nasceu, foi uma surpresa para todos, porque nao tinha feito o exame “ultras-
som morfolégico” durante a gravidez.

Com uma gestacgao tranquila e ao chegar na 372 semana, fiz um ultrassom que constatou
que o feto estava em sofrimento e teria que fazer uma cesariana imediatamente, entéo, no
dia 26 de margo de 2007, nasceu a minha princesa.


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

Ja no quarto com o meu esposo, esperando a enfermeira trazer a minha pequena, quem
veio foi a pediatra para me contar sobre a Sindrome de Down. Confesso que fiquei meio
assustada, mas quando a vi, agradeci a Deus pelo privilégio de ser mae de um ser tao per-
feito e especial como ela.

Nao sabia o que era Sindrome de Down, entao, confesso que recorri, varias vezes, a inter-
net para saber informagdes e, na maioria das vezes, agradou-me com o que encontrei na
época.

Com uma semana de vida, descobrimos o problema cardiaco e foi desesperador. Com cin-
co meses, tivemos um dos dias mais dificeis de nossas vidas, quando ela fez a cirurgia no
coragao. Vé-la na UTI com todos aqueles aparelhos e com corte imenso no peito foi muito
doloroso, mas felizmente Deus ouviu nossas preces.

A medida que foi crescendo, tive que mudar minha rotina de vida, parei de trabalhar fora,
ela tinha varios atendimentos com profissionais da area da saude. Nao me arrependo, pas-
sei a me dedicar mais a minha casa e o mais importante, a minha familia.
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Entao, com menos de um ano, levei-a a APAE, onde ela tinha varios atendimentos com pro-
fissionais capacitados. Com trés anos, a coloquei no CIMEI, foi muito bom para o desen-



volvimento dela e continuava dois dias por semana na APAE, no periodo vespertino.

Tenho dias muito agitados, pois no periodo da manha ela estuda e no vespertino, varios
atendimentos e atividades fisicas. Ela se desenvolve bem, gosta muito de conversar e
acho que fala bem, geralmente é elogiada por profissionais. Gosta de contar histdérias e
coisas do seu dia a dia.

E bem extrovertida ndo é nem um pouco timida, nem mesmo com pessoas que vé pela pri-
meira vez. Claro que tem dificuldades de pronunciar algumas palavras. Geralmente, sdo
pessoas mais idosas que tém dificuldades de entendimento.

Ela tem certa autonomia, toma banho sozinha, penteia os cabelos, troca de roupa e geral-
mente faz sua higienizagdo sozinha, consegue dobrar e guardar sua roupa e arrumar a
cama, claro, quando quer. Sabe colocar comida, confesso que se tratando de cozinha eu e
o pai dela ainda temos que trabalhar sobre este assunto um pouco mais, porque temos
medo dela se machucar.
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E bem comunicativa, conhece varios vizinhos, na escola todos conhecem a Vivi, ndo sé as
criangas, mas os adultos também. Em casa, geralmente brinca sozinha ou fica no tablet e
sempre que pode, pede para os primos, Mariana de oito anos e o Keke (Keven) que tem 13
anos para virem brincar com ela.

Gosta muito de festa para reunir amigos e familiares. Era sempre muita estimulagao, com
menos de um ano a levei para APAE do setor Coimbra que é especializada em bebés e cri-
ancas. L4 comegou o programa primeiros passos (PPP), duas vezes por semana, com esti-
mulagao para hipotonia, porque era muito molinha e nédo firmava nem o pesco¢o, algumas
massagens, fisioterapias, natacao e atendimentos com psicélogos para os pais.

Com dois anos, foi para o atendimento de segunda e sexta-feira na escola. Aos trés anos,
foi para o atendimento do AEE, duas vezes por semana, novamente, porque coloquei-a na
creche CIMEI, ficou até os seis anos e depois foi para a escola.



Ficou na APAE até os sete anos e depois mudou para a Unidade do Jardim Goids que é vol-
tada mais para criangas e jovens, onde ficou até os nove anos.

Sempre gostou muito de piscina, entdo com trés anos levei-a para um projeto que come-
¢ou com a ASDOWN, no Clube de Engenharia e hoje é no Clube Social Feminino, a APAF.
Comegou com natagdo, duas vezes por semana, a medida que foi crescendo, comegou a
se interessar por outro esporte, a capoeira, gosta muito e esta no projeto até hoje.

Pagina 37

No segundo semestre do ano passado, parou com algumas atividades para treinar com o
professor de Educacéo Fisica, Weverton (Bolt), no Centro Paraolimpico, no gindsio Rio Ver-
melho, fazendo atletismo — arremesso de peso-, valeu o esforgo, tanto que conseguiu me-
dalha de ouro nas Paraolimpiadas Escolares de 2019, em novembro em Sao Paulo.

Sempre que pode, participa das aulas de danga da professora Marlini da UFG, nas tardes
de sextas-feiras. Gosta muito do projeto AlfaDown, que tem alfabetizagcao e informatica,
com coordenadores, professores e estagiarios sempre dispostos e esforgados para que
nossos filhos sejam, cada vez mais, autbnomos, usando sempre novos temas relacionados
a acontecimentos atuais e psicélogos para as maes.



Na Asdown (Associagdo Down de Goids), eu a levo desde bebé, sempre gostei de partici-
par de suas atividades. Ha quatro anos, ela participa, nas segundas-feiras a tarde, dos
atendimentos da fono, Cristiane, e nas quartas a tarde com a fono, Larissa, e estagiarios
da PUC.

Ela sempre estudou em escola publica municipal, gosta muito de ir para a aula, geralmente
tem cuidadora que muda de dois em dois anos. No ano passado, ficou um periodo sem e
teve alguns problemas, brigou com colegas, ndao queria ficar em sala de aula etc.

A coordenadora sempre falava que ela ficava nervosa sem nenhum motivo, que os colegas
ndo tinham feito nada, mas quando eu conversava com o Keven, primo dela que estuda na
mesma escola, ele sempre explicava que as outras criangas a irritavam com palavras ou
gestos.

Sempre muito extrovertida, gosta muito de participar de apresentagdes na escola, como
pecas para o Dia das Maes e quadrilhas. Ela nao é alfabetizada e, por isso, os professores
tém que fazer tarefas especificas para ela, ndo tém livros.
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Quando estudava na quarta série, a professora de inglés me reclamou que a dicgdo dela
nao era boa e tinha que fazer fonoaudiologia, fiquei triste e expliquei a ela que uma das
maiores dificuldades para os Down é a fala., mas gragcas a Deus, teve professores e coor-
denadores maravilhosos, que me procuravam para nos reunirmos e encontrarmos um jeito
melhor para ajuda-la a superar as dificuldades escolares.

Infelizmente, sabemos que no Brasil fala-se muito de inclusdo e pouco se faz e investe
para treinar profissionais e adaptar escolas. A Asdown (Associagdo Down de Goias) é mui-
to importante para eles, ela gosta de ir 14, porque encontra muitos amigos como ela, jun-
tos, eles brincam, cantam, dangam, se soltam, conversam sem se preocuparem, sentem-se
iguais, acho que se identificam.

A Associagao ajuda também em outros aspectos, como fonoaudiologia, danga, artes e
apoio profissional para pais, assistente social. Como falei anteriormente, precisamos de
melhoria e apoio financeiro, melhores leis para nossas criangas, sé assim podemos dizer
que temos inclusao.

Que Deus nos ajude. Amém.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar

Capitulo 7 - Histéria da Marcia
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Comeco esta historia relembrando alguns fatos que aconteceram a mais de 30 anos, com
a Marcia, minha irma e, filha querida. Eu Célia, tenho 54 anos, de uma turma de 14 irmaos,
eu sou a quinta filha dos meus pais que ja sdo falecidos. A Marcia é a décima quarta, ou
seja, a rapinha do tacho.

A Marcia, estando com 4 anos, perdemos nossos pais de uma forma muito tragica, minhas
irmas mais velhas que eu e as duas mais novas ja tinham suas familias, e eu, solteira, vi-
me na responsabilidade de ficar com a Marcia e nenhum dos meus irmaos se opuseram a
isso.


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

A vinda da Marcia para mim foi um presente de Deus. Meus pais eram um tipico casal que
brigavam muito, mas ndo se separavam, minha mae ja estava cansada de tantas brigas,
entao tomou a decisao de nao ter mais filhos, mas meu pai nao aceitava e ficou meses
sem falar com ela. Quando engravidou da Marcia, ela ja estava decidida. Foi uma gravidez
normal, fez o pré-natal igual aos outros, s6 mesmo o desgaste emocional com brigas e dis-
cussdes. Completando os nove meses, minha mae foi para o hospital.

Minha mae ficou sabendo que a Marcia nascera com problema logo apés o nascimento,
nao sei qual foi o sentimento e reagdo que teve naquele momento, acredito que tenha fica-
do triste, no outro dia, fui até ao hospital levar algumas coisas para minha méae e ver minha
nova irma, minha mae, entdo, com tristeza e chorando, me falou que a Marcia tinha nasci-
do com problema, aproximei-me do bergo e olhei aquele bebé. Sinceramente, eu me lem-
bro, até hoje, quando olhei para o bergo, eu ndo vi problema nenhum. Foi algo tdo de Deus,
eu a amei naquele momento, vi aquela bebé tdo gordinha, tinha tanto cabelo, parecia uma
japonesinha, meu coragao se maravilhou de alegria. Minha mae foi para casa com a Mar-
cia e o tempo seguiu seu curso. A Marcia foi tratada como os outros, ndo teve nenhum tra-
tamento especial, comegou a andar com mais ou menos 1 ano. Neste periodo, até os 4
anos, nao teve nenhuma estimulagéo fora de casa.
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Em 1989, no més de agosto, meus pais faleceram, ficamos desnorteados, sem rumo. E, en-
tao, eu assumi a Marcia, nao acreditava que Deus estava me dando ela. Aquele presente



gue amei desde o dia que nasceu, para mim, ser irma e ser mae era muito gratificante, nao
a trocaria por outro filho. Nao tenho filhos biolégicos, mas Deus, na sua infinita bondade,
deu-me a Marcia e tenho tentado ser a melhor méae que ela tenha lembranga, louvo a Deus,
todos os dias, por ela na minha vida, na nossa casa, pois ela é a nossa alegria: minha e do
meu marido, Jodo Roberto.

Eu ndo morava com meus pais, quando eles faleceram e a Marcia ja estava com quase 5
anos, ndo tinha ido para a escola, minha mae até tentou colocar numa escolinha particular,
mas nao deu muito certo, pois ndao havia uma cuidadora. Quando ela foi morar comigo, eu
nao sabia direito onde procurar, mas sabia que ela precisava ser melhor estimulada. Procu-
rei me informar e descobri a APAE, comegamos a triagem e logo ja estava estudando, pro-
curei um lugar onde pudesse fazer algum esporte para seu desenvolvimento, fazia nata-
¢ao, psicomotricidade e outros que apareciam, eu sempre estava levando.

Hoje, a Marcia esta com 35 anos, teve um desenvolvimento normal, fala bem, as vezes, en-
rola a lingua em frases mais dificeis e longas, o que ela fala n6s entendemos, tem sua au-
tonomia dentro dos limites, em casa, desenvolve suas atividades normais, toma seu ba-
nho, arruma seu quarto, do jeito que acha que esta bom, ouve as musicas preferidas, sem
precisar de ajuda, assiste sua televisdo entra no youtube sozinha pelo seu celular, vai sozi-
nha para a praga fazer caminhada, sem que alguém a acompanhe, todos os dias. Sair de
casa para lugares mais distantes, é preciso que eu ou o Roberto levem, para cozinhar algu-
ma coisa no fogao, depende também de nés.
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A Marcia tem um convivio harmonioso com todos, tem muita facilidade de relacionar com
a familia, com a sociedade e com seus amigos, na verdade, ela considera todos como seus
amigos, claro, alguns mais préximos, se dizer nomes, talvez esteja falhando. Como ja dis-
se anteriormente, ela iniciou a escola depois dos 5 anos de idade, consequentemente, a
sua estimulagdo comegou um pouco tarde. A primeira escola foi a APAE, ali, teve as suas
primeiras estimulagdes na escola, primeiro atendimento com o fonoaudidlogo, atividades
esportivas, psicéloga e psicomotricidades. Seu periodo, na APAE, foi de 5 até aos 9 anos,
quando resolvi tirar para trazé-la para mais perto de casa. Achei outra escola chamada Pi-
rilampo, era uma escola particular, conveniada com a prefeitura. O estilo da escola era pa-
recido com a APAE.

Ficou nesta escola, mais ou menos, 5 anos, quando resolvi tirar e leva-la para a escola re-
gular. L4 chegando, foi para uma sala de jovens e adultos onde o ensino tinha mais supor-
te, mas ainda muito a desejar, a turma era mais adulta e eu estava mais satisfeita, mas es-
perava ver a Marcia alfabetizada, uma espera que nao veio. Com 5 pra 6 anos, a secretaria
acabou com a sala de jovens e adultos, fazendo, entédo, a inclusédo e eles foram colocados
dentro da sala com 35 a 40 alunos, ficando mais distante a alfabetizagdo, mesmo com a
professora de apoio, eram pessoas educadas e tratavam bem os meninos, respeitavam-
nos, mas creio que nao se esforgcaram o bastante, ndo me lembro de algum tipo de precon-
ceito na escola e quando aparecia algum engragadinho fazendo algum tipo de piada, era
repreendido pela coordenagao da escola.



A Marcia sempre gostou da escola, sempre pronta para ir estudar. Algo importante aconte-
ceu na escola, iniciou o namoro com Luciano, também com Down, cinco anos mais velho
que ela. O namoro comegou na sala de jovens e adultos, foram para o ensino fundamental
e continuaram no ensino médio até se formarem. Terminaram apds trés anos de
relacionamento.
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O que aconteceu de ruim foi ter chegado ao fim da escola. Terminou, mas a alfabetizagao
nao veio, a Marcia conhece as letras, cores, escreve o nome dela, as vezes, troca algumas
letras por falta de aten¢ao, ndo sabe montar frases e nao lé.

A escola publica tem que melhorar a pratica de ensino dentro da inclusdo, nem sempre o
resultado é satisfatério, faltam recursos humanos e pedagdgicos para atenderem as ne-
cessidades das pessoas com Sindrome de Down.

Ja a sociedade precisa entender que a diferengca ndo é sindnimo de incapacidade, o julga-
mento sem que haja conhecimento gera um preconceito e pode muito atrapalhar a vida
dos portadores da Sindrome de Down.

A ASDOWN, como uma instituigcdo, significa defesa de direito para as pessoas com Sindro-
me de Down e suas familias tém sido um ponto de apoio, socorro, a busca da dignidade e



do direito a cidadania diante da sociedade.

Para os meninos com Sindrome de Down, é um lugar de encontrar os amigos, de buscar
uma melhor qualidade de vida, através das agdes propostas, significa ter mecanismos
para a inclusdo que beneficie a Sindrome de Down. Tem ajudado a romper as barreiras da
discriminagao e do preconceito que, muitas vezes, esta visivel na sociedade.
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A Inclusao é acolher todas as pessoas, sem excec¢ao no sistema de ensino, independente-
mente de cor, classe social, e condigdes fisicas e psicoldgicas. O termo é associado, mais
comumente, a inclusdao educacional de pessoas com deficiéncia fisica e mental. A diferen-
¢a sempre existiu e existe na educacgao, ela precisa ser mais reconhecida e mais valoriza-
da sem preconceitos.

Acho que todos os pais almejam que seus filhos possam estudar numa escola com todos
os seus direitos respeitados, sem serem rotulados como aluno problema. Cada um tem o
seu tempo. Mas acredito que todos nds, enquanto familia, professores, sociedade, precisa-
mos ver potencial, experiéncias, ganho, quando se falar em inclusao. Que todos nés possa-
mos nos mudar.
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Capitulo 8 - Histéria da Maria Tereza e do Pedro
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Sou Ana Maria Ferreira Motta Fernandes . Tenho trés filhos: Matheus Motta Jayme Fernan-
des, Maria Thereza Motta Jayme Fernandes, Pedro Rattes Motta Jayme Fernandes, sendo
Maria Thereza e Pedro com a Sindrome de Down.

Sempre soube que seria mae de uma pessoa com a Sindrome de Down, sé que fui agracia-
da por dois filhos com a Sindrome . Matheus chegou, meu primeiro filho! Maria Thereza
chegou, minha menina! Era ela a pequenina com Down .

Pedro chegou, meu terceiro filho e era Down , também .


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

0 que posso dizer em ser mae deles? E muita graca de Deus , Jesus e Nossa Senhora na
minha vida . Sinto uma gratiddao imensa em ter Meus Trés Filhos !

A noticia ja era anunciada para mim antes de ser Mae , pois sempre soube que teria um fi-
Iho com Down .
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Fiquei gravida , era uma gravidez de risco , pois tinha utero hipoplasico , a possibilidade de
engravidar era pequena e poderia ter aborto , mas gragas a Deus nao fiz tratamento e dis-
se que seria mae, se Nossa Senhora iluminasse, entdo engravidei e foram nove meses de
repouso e deu tudo certinho .

Matheus. Meu Filho veio cheio de luz , muito amor e alegrou meu coragao ! Muito lindinho
e tao feliz! Ele chegou, achei que fosse ele , mas quando vi sua carinha nao era ele . Mas
eu sabia, era uma certeza que Deus , Jesus e Nossa Senhora me mostravam que vinha
Meu Filho Down .

Minha menina, Maria Thereza, nasceu e quase que passa da hora , ingeriu mecénio. Nao
chorou, e teve um siléncio grande na sala, falei para pediatra que ela ndo tinha chorado.
Ele me contou, tudo rapido, que tinha que cuidar dela e pedi para vé-la, de novo. Ele deu um



chorinho, mas tudo répido. Quando sai da sala meu marido, minha tia Camélia e Matheus,
estavam com as carinhas assustadas , mas nao falaram nadinha .

Como era madrugada, Matheus ficou pulando de um lado para outro comigo . O dia ama-
nheceu, eles foram levar Matheus, fui tomar banho sé e, enquanto a dgua caia, eu sentia
que tinha que ficar muito limpinha , no sentido da alma pura para receber minha menini-
nha. Quando chegou o pediatra, Dr. Gastdo, a enfermeira e a Maria Thereza, ele entrou e a
enfermeira, na porta, com minha menininha. Achei estranho, mas nao falei nada, sé vim en-
tender essa atitude depois de um tempo.

Ele disse que ja estava tudo bem com ela. Era uma crianga especial ( pensei especial, to-
dos nés somos ), ia precisar de alguns cuidados diferentes do Matheus .

Fiz alguns questionamentos: O que ela tem ?
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Ele parou e disse: Ela tem Sindrome de Down. Disse a ele que ja sabia, ele disse-me que
nao era para Genserico nao ter me falado. “Eu sabia que teria um filho com Down”, disse-
lhe .

Pedi que me entregassem minha filha que estava com a enfermeira. Foi muita emocao, re-
cebé-la no colo, tdo pequenina, tinha tudo lindinho, era lindinha! Disse a ela que era muito
bem vinda e que iamos enfrentar o preconceito juntas, sabia que ele ndo passa, mas iria-
mos juntas vencer .

O desenvolvimento deles foi um pouco diferente um do outro. Maria Thereza andou mais
rapidinho que ele, tem dificuldade na fala, mas se comunicam bem e conseguem fazer que
todos entendam. Tém uma excelente autonomia . E sabem muito bem o que querem a vida
. Eisso nos enche de orgulho .

Maria Thereza namora ha algum tempo, ficou noiva, terminou e voltou. Mas gosta muito de
estar na Asdown e gosta dos amigos Down, mas é muito geniosa e fica muito voltada para
as coisas que gosta de fazer e se envolve com o namorado. Também gosta muito dos co-
legas da escola .

Estimulacdo da Maria Thereza se deu numa clinica com fisioterapeuta, Fono , terapeuta
ocupacional .



Nao passamos em nenhuma instituigdo.

Conheci Asdown , desde que Maria Thereza nasceu e |a tivemos muitas trocas de mae
para mae! Estimulagdo, em casa, era sempre e da mesma forma que estimulei Matheus ,
seguia com eles e com minha intuicdo de mae .

Sempre estudaram em escola regular. Maria Thereza - 24 anos, entrou com 2 anos e meio,
ainda continua na escola, 1997, esta estudando e termina o 9° ano, neste 2020.

Passamos por outras e outras escolas.

Sempre nos diziam ndo estarmos preparados, mas, sim, tentar, enfim, o discurso, o mes-
mo, o preparo nao chegava.
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Mas ficdvamos até a hora que eles ou a escola dessem sinal para mudanga. Sempre estu-

daram em escolas separados .

Falar das escolas, sempre é um desafio , com uma postura sempre igual , vamos fazer o
possivel , mas sempre a gente se frustra . Infelizmente.

Mas passei da fase da ansiedade e eles tinham que ser felizes para aprenderem.

E € 0 que seguimos até hoje, ja estdao quase que alfabetizados.

Maria Thereza estd mais adiantada, pois gosta muito de ler e escrever .

Sempre tiveram professores de apoio.

Sempre tiveram livros! Professores, sempre atenciosos. Percebi que sempre queriam mais
para eles , mas a escola dentro do seu tempo, ndo tinham interesse e, entao, dificultavam
os professores a avangarem .

Sobre o planejamento especifico, as vezes, ndo estava muito claro, infelizmente.

Sinto ainda a escola muito perdida e sem interesse, causando-nos muito desanimo. Mas,
hoje, sinto e vejo que eles vém, sim, aprendendo muito e ainda acredito que a escola seja a
melhor fase para eles.



A escola é muito insuficiente, em minha opinido, pois interesse em buscar professores es-
pecializados e material adequado para eles sao, praticamente, inexistentes. Sdo e nao po-
demos investir, ou melhor, ndo temos interesse em investir. Isso é bem visivel.
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Eu, particularmente, creio que, se a educagao fosse Unica, ndo teriamos os problemas de
sempre. Escola sempre deveria ser unica. Escola Especial ndo deveria existir, pois o PRO-
FESSOR E ESCOLA iriam ensinar para todos !

A sociedade, acredito, sempre vem fazendo seu papel, as vezes, de forma significativa
para o bem. O grande problema s&o as familias que “AMAM SEUS FILHOS , MAS NAO 0OS
ACEITAM “ e fica bem notério quando vao passando as fases de bebé , crianca , adoles-
cente , os pais ndo aceitam deixam-nas eternas criancgas tal como a sociedade: sé@o lindos
, anjos ... enfim, sou eternamente contra isso .

A Sociedade olha com os olhos da familia, ainda assusta quando vé um casal de namora-
dos, casamento, entrar na faculdade, no trabalho, enfim, torna a vida deles mais dificil do
qgue é, ou melhor, para qualquer ser humano comum .

Assim sendo, parece que a vida deles é totalmente diferente e nao é!

Precisamos de nos prepararmos, dia a dia, para podermos enfrentar os desafios do que é
viver!

Asdown é o que ha de melhor que acontece nas nossas vidas, temos muito que avancgar
em relagdo aos pais, mas ainda é muito dificil, pois esbarramos nas familias, na segrega-
¢ao, infelizmente! Pois elas ndo tém autonomia suficiente para assumir o que querem, pre-
valece sempre a vontade dos Pais!

Precisamos, sim, AMAR E ACEITAR!!



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar

Capitulo 9 - Historia do Arthur
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Meu nome é Anileide Silva Barros, 58 anos, natural de Buriti Alegre, Estado de Goids, na
data de 04/03/1962 (quatro de margo de mil novecentos e sessenta e dois).

Residente da Capital Goiania desde 1979 com o principal objetivo de entrar para a Univer-
sidade. Sou funcionaria Publica Federal aposentada pela Universidade Federal de Goias, a
mesma instituicao de ensino na qual terminei a graduagdo em Ciéncias Sociais no ano de
1984.

Tenho dois filhos. O primogénito, Vitor Augusto Bonifacio, nasceu em 28/03/1998, no mes-
mo més em que eu completei trinta e seis anos de idade e esta atualmente com 22 anos.
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Meu segundo filho, Arthur Gaspar Rosario, nasceu dia 30/07/2001, quando eu tinha trinta e
nove anos, atualmente estd com dezoito anos completos. Ndo sei afirmar se se deve ao
fato da minha idade a época “considerada” avangada para a maternidade, e por este moti-
vo, Arthur nasceu com sindrome de Down.

Mesmo considerando os avangos cientificos e o grande niumero de trabalhos académicos
sobre a sindrome de Down, ainda ha muito que ndo conhecemos sobre o assunto e muitas
“fantasias” a seu respeito. Sabemos, por certo, que em geral a Sindrome de Down é carac-
terizada por certo retardo mental, tonus muscular frouxo que afeta o pleno desenvolvimen-
to da mobilidade e da coordenacgao, incidindo também no processo da fala, baixa estatura
na maioria dos casos, maior suscetibilidade a doengas cardiovasculares, maior risco de
desenvolver doengas ou disturbios do comportamento tais como ansiedade e autismo.

Sabemos, também, que a Sindrome de Down existe em todo o mundo apresentando os
mesmo tragos fisicos gerais e os mesmos sintomas. Mesmo assim, s6 quem navega nes-
sa “onda” pode compreendé-la um pouco mais a cada dia sem, no entanto, conhecé-la to-
talmente. Sempre havera surpresas e desafios, fracassos e vitorias.
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Apos “navegar por longas aguas” neste caminho, entendemos que a Sindrome de Down é
revestida pela necessidade de sermos otimista, mas, em propor¢gdo adequada para nao
cairmos em falsas expectativas. Minha experiéncia, travada com muito amor e atitudes,



ensinou-me que através da Sindrome de Down, ndo podemos agir cem por cento a partir
dos principios e consideragdes gerais do assunto e que mesmo a despeito de toda a siste-
matizagdo caracterizada, “cada caso é um caso”. Humanos sdo diferentes pela prépria
constituicdo natural e ndo somos capazes de desvendar toda essa “cortina de informa-
¢Oes” que cada um carrega.

Sera um enorme prazer expressar as nhossas experiéncias que envolvem o nascimento e
convivéncia com o Arthur.

Antes do inicio deste relato, mencionarei uma fabula da escritora americana Emily Perl
Kingsley de 1987, intitulada “Welcome to Holland” - “Bem-vindo a Holanda”, escrita apds o
nascimento de seu filho Jason Kingsley com a Sindrome de Down. Naquela época usava-
se também o termo “mongolismo” para designar a deficiéncia.

Emily foi uma mae pioneira em estudar, escrever, divulgar e levar o assunto a discussao.
Na citada fabula a escritora faz a seguinte analogia: “quando esperamos pela chegada de
um bebé é planejar uma viagem de férias, sem prazo determinado, para a Italia. Dai, adqui-
rimos os guias para essa viagem e fazemos todos os planos concernentes a esse pais. As
gondolas de Veneza, o Coliseu, o Vaticano. Aprender um pouco da lingua ou algumas fra-
ses uteis em italiano. E tudo isso é novo e muito empolgante.

Acontece que, apds nove meses de espera ansiosa, o dia chega finalmente. Arrumamos as
malas com muito amor e expectativa e, varias horas depois, o “avido” aterrissa na Holanda.
Ouvimos o comunicado “Bem-vindos a Holanda” e ficamos surpresos, assustados. “Como
assim Holanda? Toda a vida sonhei com a Italia. Planejei e me preparei para a Italia. Deve-
ria ser a ltalia".
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Porém, houve uma mudanga de plano do v6o e aterrissaram na Holanda, onde devemos fi-
car. E continua Emily Kingsley, “o mais importante é considerar que o voo ndo nos levou a
um lugar horrivel, pois, a Holanda também é um bom lugar, é apenas diferente”.

Assim, temos que nos reprogramar, “adquirir novos guias para essa viagem”, aprender coi-
sas sobre ela. Conhecer novos grupos de pessoas envolvidas e que de outra maneira, tal-
vez, nunca conheceriamos”. O maior problema que encontramos nesse novo caminho, que
agora temos que percorrer é que a grande maioria das pessoas que conhecemos ou nao,
estao na “Italia”, no lugar que idealizamos. E poucos conhecem pouquissimas coisas so-
bre a “Holanda” onde nos habitamos agora.

Entretanto, ressalto com muito amor e dedicagdo quase exclusiva (porque a maioria da hu-
manidade continua maravilhada com a “ltalia”), seguimos o nosso caminho nos adequan-
do, passo a passo, com a nossa estada na “Holanda”.

Isso significa nos adaptarmos a convivéncia com a sindrome de Down. Temos, agora, mui-
to a aprender sobre ela para que nosso bebé cresc¢a saudavel e se adapte, o melhor possi-
vel, a convivéncia social.

Quando esperavamos pelo Arthur ndo sabiamos que teria a Sindrome, pois, nada foi detec-
tado nos exames do Pré Natal. S6 tivemos a confirmagdo varios dias apds o seu
nascimento.
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Aconteceu da seguinte forma, um fato interessante: o parto foi por volta das vinte e trés
horas, classificado pela obstetra “parto expulsivo”, ou seja, um parto muito rapido com
apenas uma dor aguda e comprida. Quando o neonatologista o colocou no meu colo, notei
gue seus olhos eram muito pequenos - na realidade parecia haver apenas um risco no lu-
gar no lugar do olho. Eu nunca tinha visto um bebé Down antes e comentei sobre aqueles
olhinhos tdo pequenos com o médico que, estrategicamente, desviou minha atencgao da-
quele assunto para outro.

No dia seguinte, recebemos alta e voltamos para casa. No mesmo dia recebi uma ligagéo
do proprio médico neonatologista, no qual, nos solicitou o exame do pezinho do Arthur
para amanha, cujo foi feito na rede particular, pois na rede publica ndo podiamos esperar.

Como sempre fui muito tranquila, procurei ndao me preocupar. Fizemos o exame rapida-
mente e nada havia sido revelado. Somente na semana seguinte, no dia da consulta com o
médico, ele nos relatou de sua suspeita sobre a Sindrome de Down.

Fiquei assustada, levantei-me, sem perder o equilibrio e continuei a ouvi-lo.

Ele entdo continuou: “na noite em que o Arthur nasceu desconfiei que ele poderia ter Sin-
drome de Down, mas, precisava investigar. Outros médicos pediatras que estavam no hos-
pital foram vé-lo. Foram quatro médicos analisando o caso do Arthur, sendo que dois mé-
dicos acharam que ele tinha a Sindrome e dois achavam que ndo. Alguns testes que esta-
vam disponiveis foram feitos, mas a duvida apareceu devido aos tragos fisicos.

Existe muita inseguranga neste processo, chorei no retorno para casa e olhando para o
Arthur e nos problemas que teriamos a enfrentar, no “desbravamento e conquista da
Holanda".

Sequei minhas lagrimas e prometi nunca mais chorar por aquele que, eu acabara de enten-
der, ndao era um motivo de sofrimento, e sim, um motivo para enfrentamento com muito
amor, fé e forga.

Realmente nunca mais chorei por esse motivo. Arthur ndo tinha nenhum problema de sau-
de, nem mesmo cardiaco ou respiratério que sdo muito comuns e isso eram motivos para
agradecimentos e paz. O resto teriamos que correr atras. Quando o resultado positivo do
exame chegou, ja estadvamos bem acostumados e até fazendo com ele algumas terapias
como fonoaudiologia e fisioterapia. Seu desenvolvimento, dentro das limitagdes existen-
tes, foi bem satisfatério entao.
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Arthur era uma criancinha muito amada por todos, lindo e feliz. Esperto, com certa sagaci-
dade e parecia que ia andar antes dos dois anos de idade, quando aos vinte e dois meses
de idade teve leucemia. Gragas a Deus, o tratamento intensivo de seis meses consecutivos
de internagdo, com muita dedicacdo dos médicos e da familia o deixou totalmente curado.
E é bastante curioso que mesmo com a quimioterapia, acreditem, Arthur sequer vomitou.
Alias, a saude fisica dele é excepcional, nunca gripou, vomitou, gripou, reclamou de algu-
ma dor ou ficou doente. Costumo dizer que a saude fisioldgica dele é de ferro.

Como em todas as familias que tém filhos com sindrome de Down, seguimos a vida nos
dedicando muito, amando muito e buscando todas as formas e tratamentos possiveis para
a felicidade e adequagdo do Arthur no mundo social que entendemos como o “normal”, de
direito e necessario a todas as pessoas individualmente ou como cidadas.

Ainda antes da idade escolar percebemos que Arthur, mesmo sendo tdo saudavel, feliz e
brincalhdo, ndo se interessava por coisas que interessavam a outros Down, como por
exemplo, computadores, celulares ou controles remotos. Sempre gostou de filmes e de
musica, mas, nunca teve interesse ou quis aprender ligar os aparelhos. Se interessava por
plantas e desenhos e gostava de atrair a atengdao das pessoas. Nunca foi muito falante,
mas, falava algumas poucas palavras com boa pronuncia e se comunicava muito a sua
maneira. Muito cedo aprendeu a comer usando dois talheres e encantava as pessoas
quando iamos com ele a restaurantes. Sempre foi bom em alcancgar o alvo, tipo arremessar



uma bola do outro lado do muro ou em cima da casa. Nunca, até hoje, quebrou ou derru-
bou alguma coisa acidentalmente, parece ter um légica de risco e campo de visdo muito
precisos.

Todavia, mesmo comparado ao universo Down, parece que sempre teve um comportamen-
to muito infantil. Nao sei se esse comportamento se deu ao fato de muitas vezes termos
nos adiantado aos seus desejos. Ou seja, muitas vezes o atendemos sem que ele termi-
nasse de expressar o desejo. O fato é que todos os filhos devem ser tratados com atengéao
e dedicagao, mas, talvez exageramos com o0s especiais.
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Até, aproximadamente, os quatorze ou quinze anos de idade Arthur foi bastante social gos-
tando de passear e receber pessoas. No entanto, sempre preferiu as brincadeiras isolada-
mente ou apenas com o seu irmao. Nunca foi totalmente autdnomo no que diz respeito a
banho e realizagdo das necessidades fisioldégicas, mas, sempre as realizou parcialmente,
dependendo de ajuda apenas para finaliza-las. Nunca teve dificuldade para entender o que
as pessoas falam ou pedem a ele. Sempre foi rapido para atender aquilo que queria e nun-
ca conseguimos convencé-lo fazer algo que ndo quer fazer no momento ou ndo gosta de
fazer, ou seja, sempre teve forte personalidade propria.

Uma outra caracteristica marcante e diferenciada na personalidade do Arthur é que ele
sempre preferiu as pessoas com mais idade que ele. Por exemplo, sempre preferiu os ami-



gos do seu irmdo a seus colegas de aula.

E certo que nesse caminho tivemos erros e acertos e até hoje é assim. Sempre o levamos
a tratamentos com os mais variados profissionais indicados: fisioterapia (com permanén-
cia bem rapida, uma vez, que seu desenvolvimento fisico foi bastante satisfatério), fonote-
rapia, terapia psicoldgica, terapia ocupacional e cursos de arte. Tentamos, também, nata-
¢ado e ndo foi possivel dar continuidade em decorréncia de seu temperamento intempesti-
vo, festivo e infantil, pois, ele sempre fugia para a piscina de adultos, o que representava
um perigo para ele e exigia atencao quase exclusiva do professor.

Em casa sempre proporcionamos brincadeiras e passeios, dentro de nossas limitagdes de
tempo e cansacgo. Porque, ironicamente, nascimentos com sindrome de Down sao mais co-
muns para os pais mais velhos. No meu caso, sempre trabalhei em casa e fora também.
Meu filho mais velho nunca foi ciumento e sempre foi muito amavel com o irmao. Mas,
com uma inteligéncia consideravelmente alta, sempre questionou os padrées da escola
nao se adequando totalmente a eles, fato que sempre exigiu dos pais muita atencao e
acompanhamento também.

Arthur nunca frequentou escola especial. A partir dos seus quatro anos comegamos com
bercgario e jardim em escolinhas regulares. Transitando por ali até os seus quase sete anos
de idade. Sempre consideramos o seu acolhimento nessas escolas como bom, exceto em
uma que lembro-me com toda a clareza.
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Trabalhava meio periodo, das 07:30 as !3:30 horas, ndo muito longe da escola e sempre
deixava o Arthur |4 antes de entrar no meu trabalho (o que ainda era cedo para o recebi-
mento dos alunos) e o buscava as depois das 13:30 horas (apds o inicio do periodo ves-
pertino), esse era o nosso acordo. Um certo dia, sai mais cedo, e fui busca-lo. Ao chegar
na escola, era a saida dos alunos do turno matutino. Parei bem em frente a escola e per-
maneci dentro do carro esperando que todos os alunos saissem. Entao, presenciei cenas
que partiam o meu coragcdo de mae, cada crianga que saia recebia um beijo das professo-
ras. Arthur nunca foi beijado por nenhuma delas, nem na entrada tampouco na saida da es-
cola! Eu tremia de uma emocgéao negativa! E quando meu filho ja estava acomodado dentro
do carro para partirmos, disse bem alto para a coordenadora “Moénica eu achava que vocés
nao sabiam beijar”; Sem dar tempo para ela responder, sai dali rapidamente.

No dia seguinte, as sete horas da manha |4 estava eu, sem o Arthur e com um expediente
que redigi, retirando o Arthur daquela escola, me eximindo da responsabilidade do ato e
responsabilizando a escola pelo mesmo, uma vez que tratavam os alunos com diferenga e
discriminagdo. Ameacei denunciar a escola caso eles, Coordenadora e Diretor, ndo assi-
nassem o meu documento para que eu me resguardar na minha condi¢do de responsavel
pelo filho menor de idade e para que a escola aprendesse a tratar todos da mesma forma
(ainda tenho esse documento assinado por eles).



Aos sete anos, participou de uma selecdo no CEPAE/UFG (Centro de Ensino e Pesquisa
Aplicados a Educagao da Universidade Federal de Goias), e foi sorteado para cursar o pri-
meiro aninho da primeira fase do ensino fundamental. Colégio conceituado e com vagas
disputadas e ainda, considerado de referéncia em Goiania. Colégio por ter seu quadro de
professores composto por profissionais pés-graduados e por seu carater de desenvolver a
pesquisa e estagios com académicos das varias areas e cursos da UFG.

Trabalha com esses académicos pesquisas variadas o que equivale dizer que trabalha,
também, com as tematicas sobre incluséo.
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No ano de sua entrada no CEPAE/UFG, mais uma vez em decorréncia do comportamento
afoito e muito voltado ao ludico, o processo teve que ser abortado. Arthur driblava todos
com suas peraltices. Se escondia naquele imenso espago. Fugia correndo para o prédio
abaixo onde funcionavam as séries mais avangada e onde estudava o seu irmao, escapava
para a biblioteca no outro prédio em busca de gibis, tentava alcancgar a rua e fazia outras
peraltices.

Em reunido da Coordenacao da Escola com os pais e, posteriormente, levada a plenario da
camara interna de decisdes, ficou acordado que em fungdo das circunstancias e do fato
de o colégio aquela época nao ter professor de apoio ou mediador para acompanhamento
individual, a permanéncia do aluno com tais caracteristicas naquele quadro representava



grande desafio para o qual a escola ndo estava ainda preparada, inclusive a integridade fi-
sica do aluno.

Ficou decidido que a escola teria um tempo para buscar os recursos necessarios ao aten-
dimento do caso e que o Arthur, numa situagao especial e parecida com trancamento de
matricula, poderia retornar a escola depois. Nesse interim, escola e pais mantinham uma
comunicagao constante para anunciarem as novidades trabalhadas e possibilidades do
retorno.

No inicio do préoximo ano retornamos ao CEPAE/UFG. E, como acertar na ainda nao desbra-
vada “Holanda”, para a qual nunca estamos totalmente preparados é sempre mais dificil,
nao foi “canja de galinha” para nenhum dos lados.

Diferente das escolas estaduais ou municipais ou em funcao de suas caracteristicas insti-
tucionais de funcionamento como escola/laboratério de pesquisa da Universidade Federal,
o CEPAE né&o recebia verba governamental no orgamento da Universidade Federal destina-
do a contratagdo de professores de apoio. Travamos uma luta acirrada com o apoio dos
professores e dos érgaos superiores da universidade até que, meses depois, conseguimos
o remanejamento de servidores da area de educagdo que estavam fora de suas fungdes e
o encaminhamento de alguns alunos estagiarios da licenciatura para atuarem com profes-
sores de apoio.

Nosso exemplo serviu para que outros colégios no pais ligados a outras universidades fe-
derais, também, empunhar a mesma bandeira de Iuta e reivindicagdes.

Arthur continuava peralta, mais engajado no processo, apesar de nao ter aprendido ler e
escrever. Aprendia coisas novas a cada dia, tornou-se um pouco mais falante e era bem
sociavel, adorava os passeios da com a turma e as aulas ao ar livre. Gostava de ir para a
escola e de brincar no parquinho. Seus coleguinhas de sala, aprenderam trata-lo com mui-
to carinho e se comportavam como verdadeiros ajudantes, participantes ativos daquele
processo, eles pareciam responsaveis em dispensar uma cota de bom acolhimento ao
Arthur em sala de aula e até durante o recreio. As escapadelas as vezes aconteciam, mas,
jd ndo eram tao perigosas e todo o colégio o conhecia aquela altura dos acontecimentos.
Seus maiores interesses eram em desenhos e gibis.

Certa vez, no recreio, Arthur foi até a cerca que beirava a mata, encontrou uma cobra mor-
ta e a pegou. Saiu correndo e rindo com a cobra pelo patio e a jogou numa professora de
outra turma que passava por ali...ufa! A professora quase teve um “treco” e o Arthur foi
aplaudido por todos os colegas que presenciaram a cena. Quando fomos busca-lo naquele
dia, ele estava no centro de um aglomerado de alunos de varias idades que o saudavam e
diziam: “Arthur, vocé é o nosso héroi”.
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O tempo foi passando. Técnicas e metodologias especiais eram pesquisadas e aplicadas
pelos professores para o seu aprendizado. Arthur aprendeu muito sobre convivéncia social
na escola e isso era considerado por todos nés como uma grande vitéria. Alfabetizagao
era uma meta, mas, nao primordial, considerando todos os fatores envolvidos em sua his-
téria. Sempre avaliamos o seu desenvolvimento global para decidir se no ano seguinte o
melhor para ele seria acompanhar a sua turma ou ficar retido na série para apreender os
conteudos ainda ndo assimilados. Assim, ele continuou seus estudos no CEPAE, conside-
ravelmente bem até o ano de dois mil e dezesseis, quando, a partir do segundo semestre
comegou a apresentar comportamentos diferentes em casa e na escola.

As vezes ele parecia apatico e distante, ndo sorria, ndo gostava mais das brincadeiras, ndo
tinha interesse pela escola e se sentia muito incomodado com as aulas mais barulhentas,
como as de musica e de educacgao fisica. Foi, rapidamente, perdendo o interesse pela fala
e pelos passeios. Passou a nao gostar de sair de casa e abandonou os bons habitos a
mesa durante as refeigdes.

Nao entendemos o que estava acontecendo. O levamos para tratamentos com psiquiatras
e reforgamos as terapias com a psicéloga que passou a fazer uma “ponte” com a escola
para entender o que acontecia. Apesar, da grande cooperacgao e receptividade da escola
nunca tivemos a uma conclusao definitiva do problema.

Chegamos a um ponto que ndo era possivel levé-lo a nenhum lugar. As vezes conseguia-
mos colocé-lo dentro do carro, mas, na maioria das vezes ele ndo descia. Oferecia uma re-
sisténcia fisica total, com endurecimento da musculatura, o que impossibilitava a sua re-
moc¢ao do lugar onde estava. Seu estado geral de saude passou a critico e ele ndo tinha
condicOes de voltar para a escola em dois mil e dezessete. Muitas vezes tentamos, mas
ndao fomos bem-sucedidos. Novamente, me reuni com a equipe escolar e ficou acertado a
manuteng¢do da vaga do Arthur, condicionada a situagcédo de envios periédicos de relatorios
médicos, tentativas constantes de acesso a escola e retorno assim que possivel. 0s mes-
mos procedimentos foram aplicados, sucessivamente, por mais de dois anos e com a mes-
ma resposta por parte do Arthur.

Quando, ap6s confirmado o diagndstico de nosso bebé, compreendemos que aterrissamos
em um territério desconhecido chamado “Sindrome de Down”, nossa tentativa original, de-
pois de tragarmos um novo caminho a seguir, é fazer com que a nossa crianga seja a mais
funcional possivel. Para isso um dos melhores caminhos é, sem duvida, a escola. Acredita-
mos que a escola é importante para o sucesso e garantia de direitos sociais equivalentes.
Por isso também, era muito dificil conviver com a situagao na qual o meu filho se encon-
trava. Eu também tive que fazer alguns tratamentos de saude e solicitei minha aposenta-
doria antes do tempo que desejava para acompanha-lo mais de perto. Até hoje, nao sabe-
mos ao certo o que aconteceu. Arthur, na adolescéncia, se recolheu como uma ostra em
um mundo que, de repente, parecia ser s6 dele ou talvez de ninguém.
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Alcanca-lo com a nossa vontade tornou-se cada vez mais dificil, mesmo com minha dedi-
cagao ainda mais préxima e, entdo, passamos quase trés anos sem conseguir leva-lo de
volta a escola e a outros convivios sociais. Foram tempos muitos dificeis onde percebe-
mos que éramos incapazes de fazé-lo avancgar para um objetivo chamado “inclusao” e que,
talvez fosse um objetivo apenas nosso e nem um pouco dele.

Com o passar dos meses ele “melhorou” um pouco e parecia menos resistente. No final do
ano letivo de dois mil e dezenove, apds varios tratamentos e tentativas, conseguimos a vi-
toria de seu retorno a escola por um curto tempo. Para a dificil de tarefa de acompanha-lo
nesse processo de readaptagao e aprendizado, o colégio designou duas mediadoras para
acompanha-lo: cada uma em diferentes dias da semana; uma do Curso de Libras e a outra
do Curso de Geografia/UFG. Ambas abragaram o caso com visivel amor, dedicagao e pro-
fissionalismo que eram perceptiveis no dia a dia. A mediadora do Curso de Libras, mesmo
em sua tenra idade mostrou muita maturidade didatica e psicoldgica na tentativa de ajudar
o Arthur. Com ela, aprendi buscar ainda mais coragem e resisténcia para labutar a dura la-
buta. A mediadora do Curso de Geografia, por sua vez, foi para mim um exemplo incansa-
vel de fé na busca de nossos objetivos com Arthur. Muitas vezes, eu me senti compelida a
reavaliar os meus conceitos a respeito de outras pessoas, frente a sensibilidade do seu co-
racdo de mae, pensando e agindo a favor do meu filho. Mas, nem tudo é como e quando
queremos. Arthur ndo quis continuar na escola. Nao vencemos, do nosso ponto de vista
aquela batalha. E no final do ano aquelas duas dedicadas alunas nao tiveram extensos e
positivos relatérios a entregar sobre os seus encontros com meu filho. Entretanto, nao foi
culpa de ninguém.

Arthur continua resistente a muitas de nossas solicitagdes, mas, esta sempre tranquilo e
feliz, diferente do inicio de seu processo de reclusao, quando apresentava um aspecto do-
entio e distante.



Pagina 59

Hoje, questiono muito até que ponto é necessario fazé-los avangar com a intengao de equi-
para-los para a demanda social. Pois, nenhuma pessoa é igual a outra e também entre as
pessoas com sindrome de Down existem diferengas marcantes. Nao creio que podemos
generalizar ou aprender algo com pessoas ou profissionais que, tratando da tematica, diga
algo do tipo “no universo da Sindrome de Down tal coisa é assim”. Para mim, nao existe
“universo caracterizado na sindrome de Down”; pois, também na SD devemos considerar
todas as especificidades apresentadas. Acredito que para avaliar qualquer aspecto da sin-
drome de Down, devemos como em quaisquer outros assuntos ou estudos, levarmos em
consideragao individualidades como, contexto socioecondmico e saude fisica e mental
dos envolvidos para nao incorrermos em erros graves e, sem querer, contribuirmos para
uma segregacao ainda mais sentida pelas emogdes. Pois, na medida certa, todos nds pre-
cisamos nos colocar no mundo como realmente somos, respeitando a nossa esséncia
original.

Por fim, gostaria de ressaltar que a Asdown - Associagao Sindrome de Down/Goias, sedia-
da em Goiania, tem papel social relevante no acolhimento e ajuda para as familias das
pessoas com sindrome de Down; na perspectiva de que essas familias, a partir do convivio
com seus pares aprendam coisas e participem de situagdes pertinentes ao cotidiano da
Sindrome de Down. Muitas vezes, quando nossos filhos ainda sdao bebezinhos e entramos
pela primeira vez na Asdown, nos assustamos um pouco. Pois, no fundo, todas nés, maes
de filhos especiais, pensamos que o nosso(a) filho(a) é diferente dos demais para melhor



e temos dificuldade no confronto com semelhantes. Mas, aos poucos entendemos a im-
portancia do convivio entre criangas, adolescentes e todas as pessoas com sindrome de
Down. Todos nés temos necessidade nos identificarmos em determinado contexto ou his-
téria. E, no caso da sindrome de Down, se a convivéncia acontecer apenas entre os ditos
“normais”, corre-se o risco da nao aceitagao total entre eles. Principalmente porque, na
adolescéncia quando o “modismo da inclusdo” e a “fantasia do diferente” sao substituidas
na vida dos nao SD pelas festas, namoros e concorréncias, esses ja nao tém tempo ou
compatibilidade para aqueles que nao estdao no mesmo “barco”.

Cabe destacar, também, a importancia da participagao de todos na Asdown/GO, para que
tenhamos mais forga e representatividade na luta sociopolitica e cultural em defesa de to-
dos os nossos direitos como cidadaos e cidadas.



Historia de pessoas com Sin-
drome de Down

A inclusao escolar
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Meu Nome é Vicente Paulo Batista Dalla Déa, tenho 43 anos, professor de Educacgéo Fisica,
pai do Lucas que tem 13 anos e da Ana Beatriz que esta com 16 anos e tem sindrome de
Down.

A Ana Beatriz nasceu no dia 5 de novembro de 2003 e chegou esbanjando salde e beleza,
porém vou contar um pouco dessa linda historia de um milagre!

Moravamos — eu e minha esposa - em Sao Carlos, uma cidade do interior de Sao Paulo, ti-
nhamos vindo de Campinas — SP por conta de uma promog¢ao do meu trabalho, o que cul-
minou em uma vontade nossa, ou seja, era um de nossos objetivos de vida ter filhos e mo-


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

rar em uma cidade menor e com uma qualidade de vida superior, pois achavamos que se-
ria bom para criar nossos futuros filhos.

Casamo-nos em novembro de 2002 e depois de exatamente um ano nasceu nossa primeira
filha a Ana Beatriz, como disse, com sindrome de Down, imaginem ela foi a primeira neta,
tanto dos avos paternos como também dos avés maternos. Era s6 mimo, era o xodo de to-
dos, avos, tios e claro dos pais babdes de primeira viagem.

Na gestacado nem tudo foram flores, acompanhdavamos a gestacdo com um médico chama-
do Mario Henrique que se tornou um amigo, pois além de ser um excelente médico, desco-
bri que ele também torcia para o Corinthians e nossa consultas, digo nossas pois fizemos
questao de coloca-las sempre na minha folga para poder acompanha-la, tudo caminhavam
muito bem até que em uma consulta, dentro do protocolo médico ele fez uma verificagéo
gue chama-se transluscéncia nucal, que serve para medir a quantidade de liquido na re-
gido da nuca do feto, geralmente realizado entre a 112 e a 142 semana. Nesse dia houve
uma alteragcdo no padrdao normal e ele sugeriu que féssemos investigar com um médico
especialista nesse caso.
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Encontramos uma equipe especializada para continuar a investigagdo em uma cidade cha-
mada Ribeirdo Preto, que fica aproximadamente 160km de Sao Carlos. Na primeira consul-
ta o médico geneticista explicou os procedimentos que minha esposa faria, dentre estes a



amniocentese, um procedimento dolorido com risco de aborto, pois é retirado o liquido
amnidtico do abdome materno por meio de uma agulha e esse procedimento todo é feito
sem anestesia.

Ficamos preocupados, imagine, uma gestacao planejada onde nos propusemos a mudar
de cidade pensando em qualidade de vida, ou seja, queriamos dar o melhor para nossos fi-
lhos e estava acontecendo isso. Foram dias e noites com um misto de esperanga e
angustia.

Comegamos a fazer um acompanhamento mais frequente revezando entre idas ao médico
de Sao Carlos e a equipe de Ribeirao Preto. Até que o dia de fazer a amniciocentese che-
gou. Lembro que iamos sempre rezando nesse caminho entre Sao Carlos e Ribeirdo Preto
e o primeiro estresse tinhamos vencido, pois apesar de toda dor e preocupagao com essa
agulhada no abdémen da minha esposa, o procedimento tinha sido um sucesso, nesse dia
voltamos para casa aliviados, pois ndao tinhamos perdido o feto, detalhe ainda nao sabia-
mos nada sobre o feto, ou seja, se era menino ou menina se tinha alguma deficiéncia ou
nao etc.

Pagina 62

Quando tudo parecia estar indo bem, em uma consulta, ainda esperando o resultado da
amniocentese, a equipe médica de Ribeirdao Preto deu uma noticia que nos abalou muito, o
feto tinha um acumulo de liquido em torno do corpo todo e que infelizmente as chances de
sobrevivéncia eram minimas, com toda clareza para ser mais preciso, o médico disse que
a qualquer momento a gestacao seria interrompida, pois quando essa bolha de liquido que
envolvia todo o corpo do feto, rompesse, fatalmente viria a 6bito. Nossa até hoje escreven-
do esse momento das nossas vidas me emociono. Nao deixariamos que essa noticia inter-
rompesse nosso sonho, somos religiosos, acreditamos em Deus e foi nesse momento que
nossas conversas com Ele se tornaram frequentes, lutamos muito, nés trés — eu, minha es-
posa e o feto — para continuar vivendo com nosso sonho de termos um filho ou uma filha.

Em uma manh3a, ndo me lembro exatamente o dia, mas deveria ser feriado, pois eu e minha
esposa estdvamos ainda na cama, quando toca o telefone e minha esposa vai atender, era
o médico geneticista de Ribeirdo Preto e objetivamente disse, bom dia o exame ficou pron-
to e vocés terdo uma filha, loira, com olhos azuis e com sindrome de Down, alguma per-
gunta? Minha esposa muda com a forma ainda dormindo que foi despertada, ndo disse
nada e ele desligou o telefone.

Choramos uma manha inteira juntos e apés uma prima nossa ligar, tentando ajudar essa
situacao disse uma frase que nos chacoalhou e mudou nossa postura a frase foi essa:
“Deus da a cruz que conseguimos carregar”, nossa isso nos incomodou muito e dissemos
ela ndo sera nossa cruz, muito pelo contrario sera nossa alegria e nos perguntamos, entao
por que estamos chorando? A partir desse momento entdo, ndo choramos mais.



Mas lembra que no inicio falei que iria contar uma histéria de milagre, pois entéo, inexpli-
cavelmente, pelo menos para a medicina, a nossa querida Ana Beatriz estava se desenvol-
vendo muito bem e aquele acumulo de liquido em todo o corpo estava diminuindo, entao
perguntamos para os médicos, qual seria a explicagdo médica para isso, e ele disse: a me-
dicina ndo tem como explicar esse caso. Entdo para nds isso foi um milagre, pois tinha-
mos muita vontade de té-la e nossa pequena guerreira, mesmo dentro do utero com alguns
centimetros lutou para viver também.

A partir desse momento, por volta da 182 semana de gestagdo, curtimos muito, minha es-
posa cuidava dela e da Ana Beatriz, conversamos muito com a Ana Beatriz, enfim estdva-
mos felizes. As consultas com o nosso querido Dr. Mario Henrique, meu amigo corintiano
eram somente noticias boas, a nossa querida Ana se desenvolvia muito bem, alias o seu
crescimento era acima da curva utilizada inclusive para fetos convencionais.
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Essa gestacgdo nos trazia muita alegria e comegamos a ler muito sobre sindrome de Down
para saber a etiologia da sindrome, conhecemos algumas familias com criangas com sin-
drome de Down e comegamos a conviver com elas, estdvamos felizes e tinhamos certeza
gue a Ana Beatriz também seria. Preparamos nossa casa para receber a Ana Beatriz, por
exemplo seu quarto era muito colorido para que ela se sentisse estimulada a buscar cores
e objetos, com muitos brinquedos, nossa casa tinha um bom quintal e sempre minha espo-
sa inventava algo, comprava areia, para estimular o tato, a brincadeira, a socializagao, ad-



quirimos um cachorro para que ela se sentia atraida a ir atras dele, enfim sempre respei-
tando seu limite e disposigao, proporcionamos um ambiente bem interessante.

Comegamos a conversar bastante com nossos familiares, pois até entdo ninguém tinha
tido muito contato com pessoas com Down, com exce¢do do meu pai que teve um aluno,
ou melhor adotou um aluno com sindrome de Down nas aulas de Educagéo Fisica. Com
toda essa preparagao, conversas, contatos com as pessoas com Down, o nascimento da
Ana Beatriz foi somente alegria, quero fazer um paréntese aqui para agradecer meu amigo
corintiano e também médico Dr Mario Henrique, pois nas ultimas semanas de gestacgao,
ele aumentou o numero de consultas, para fazer alguns exames pois geralmente criangas
com Down tem maior prevaléncia de nascer prematuramente. Entao ele pediu para que fos-
semos uma vez por semana para analisar o desenvolvimento da Ana Beatriz, para verificar
se a placenta estava adequada, enfim para que a qualidade de vida da Ana Beatriz fosse a
melhor possivel e que assim nascesse forte e no tempo adequado.

E foi o que aconteceu, a Ana Beatriz nasceu com quase quatro quilos e com pouco mais 50
centimetros, uma meninona!

Com relagao as caracteristicas da Ana Beatriz, desde quando nasceu ela frequentou mui-
tas estimulagdes, como fonoaudiologia, terapia ocupacional, fisioterapia, fez natacgao,
equoterapia, musicoterapia e tudo isso auxiliou seu desenvolvimento pleno. Optamos em
nao procurar uma instituicao especial, ela foi atendida por projetos de estimulagao na uni-
versidade ou particular. Ela conseguiu sentar-se por volta dos 7 meses, ela andou com
quase 2 anos, inclusive dentro de um shopping, deve ser por isso que gosta tanto de pas-
sear em shoppings até hoje!

Pagina 64



Ana Beatriz comecgou a frequentar a escola comum com apenas um ano. Se adaptou bem,
no primeiro dia de aula a mae ficou na porta da escola chorando e a Ana feliz e tranquila
na escola. Na primeira semana voltou para casa com as duas bochechas mordidas, mas
logo aprendeu a se defender. Mas nunca foi de atacar. Até hoje é assim, se é agredida ou
sofre algum tipo de preconceito se defende bem. Na educacao infantil passou por duas es-
colas e as duas a atenderam bem com mais de uma professora na turma e ela se desen-
volvia bem conhecendo cores e vogais junto com as demais criangas.



Mesmo indo para a escola as estimulagdes e esportes continuaram. No hordrio contrario
da escola tinha equoterapia, musicoterapia, terapia ocupacional, natagado e psicopedago-
ga. Sempre encontramos profissionais muito especiais que fizeram a diferenca para que a
Ana falasse bem e tivesse uma condigdo motora muito boa. Apesar de falar bem e as pes-
soas entenderem bem o que ela fala, a Ana nao é de dar papo para as pessoas que nao co-
nhece. Ela quebra o esteredtipo de que a pessoa com Down é simpatica e dada. Quando
gosta é carinhosa e educada. Mas quando ndo conhece ou nao gosta, ndo faz a minima
questao de agradar. Acho que é uma forma que arranjou de se defender do preconceito e
dos olhares de d6 ou de repulsa que sempre existem. Por ser loira, de olhos azuis e muito
bonita, ela chama a atengdo e ouvimos comentarios do tipo: ela tem Down, mas nem apa-
rece ou apesar de ter Down ela é muito bonita, como se a beleza fosse uma caracteristica
apenas para as pessoas sem deficiéncia.
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Chegamos em Goiania quando a Ana tinha 6 anos, prestes a iniciar a alfabetizagdo. Fomos
a uma escola mais perto de casa que foi indicada por uma mae que encontramos que tem
uma menina com sindrome de Down. Ndo sentimos que a Ana estava feliz e a professora
reclamava que ela ficava embaixo da mesa a aula toda e dificilmente se comunicava. Nao
sentimos confianga na escola e em poucos meses trocamos para a escola que a Ana esta
até hoje.



A escola que a Ana estuda desde os seis anos é uma escola com uma proposta inclusiva,
seu slogan é “Jeito coracdo de ensinar”. Parece piegas, mas é exatamente o que fazem. E
uma escola privada, a diretora é apaixonada pela inclusdao e quase todas as turmas tém
pessoas com deficiéncia intelectual, fisica ou com transtorno de espectro autista. Atitudes
de preconceito por parte de outros pais e pelos colegas sao repreendidas pela diretora que
é a dona da escola. Nos sentimos acolhidos e a Ana até hoje é feliz |a. Sente falta quando
esta de férias e se sente bem.

Muitos colegas de sala da Ana estdo na escola ha anos, acabam acompanhando o desen-
volvimento dela, ja a conhecem bem, respeitam suas dificuldades e caracteristicas e valo-
rizam seus acertos. Atualmente vivemos um momento de pandemia do Covid19, estamos
em casa ha mais de um més e ja faz uns quinze dias que todos os alunos estdo tendo au-
las online. Eu tenho acompanhado a Ana como “professor de apoio” aqui em casa e tenho
me surpreendido com o carinho dos colegas com ela e com a iniciativa de alguns profes-
sores para inclui-la nos contetddos tratados com todos sem esquecer e respeitar suas difi-
culdades e eficiéncias.
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Em todas as turmas da escola tem um professor de apoio, mas quem da aula é o professor
regente. O professor de apoio da atendimento prioritario para os alunos com deficiéncia,
mas atende a todos os alunos que tenham alguma dificuldade. Assim trabalha junto ao
professor regente e a coordenadora pedagdégica adaptando a linguagem, e os contetudos



para que os alunos com deficiéncia entendam. Todas as vezes que ndo gostamos de al-
gum procedimento da escola, eu e minha esposa questionamos e somos ouvidos. Lembro
de um dia em que todas as carteiras da sala estavam viradas para frente e a professora de
apoio virou as carteiras dos alunos com deficiéncia para outro lado para facilitar esse
atendimento. Entendemos a dificuldade da professora, mas entendemos também que isso
marcava e estigmatizava ainda mais os alunos. Questionamos com respeito, apontando o
gue pensavamos e fomos atendidos prontamente. E assim tem sido, mas quando nossa
critica ndao vai ao encontro ao que a escola pensa discutimos e chegamos em um
consenso.

Algumas vezes nesses anos a professora de apoio, sem maldade ao tentar ajudar a Ana
Beatriz que é bem esperta e danada, acabava mimando demais e tirando a autonomia e
responsabilidade que queriamos para ela. Mas sempre que viamos isso conversavamos
com carinho com as professoras e isso se modificava.

Com o passar dos anos o desenvolvimento da Ana Beatriz, que é mais lento que dos cole-
gas, ia ficando cada vez mais diferente dos demais. Mas a escola nunca privou que ela es-
tivesse com uma turma comum e que tivesse 0 mesmo conteldo que os demais. Mas para
gue pudéssemos respeitar as condi¢gdes dela, sem desrespeitar suas dificuldades e ignorar
suas capacidades, a escola tem uma psicopedagoga que a acompanha desde a primeira
série fazendo o planejamento e adaptando todos os livros que a turma utiliza. Assim os li-
vros da Ana tém o mesmo conteldo que os demais, mas os textos sdo menores, mais sim-



ples, com letra de forma mailscula (que é a que ela 1é com mais facilidade), com tarefas
que ela da conta de fazer sozinha ou com pouco apoio. Pagamos no comego do ano para a
preparagcao desse material, mas tem valido a pena e tem feito a diferenga no desenvolvi-
mento dela.
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Atualmente a Ana Beatriz estd com 16 anos e estd no oitavo ano do ensino fundamental, |é
razoavelmente bem, tem uma boa oralidade, adora dancgar, é muito boa para criar coreogra-
fias e memorizar as coreografias que vé por meio das aulas no Youtube, adora nadar, pois
faz isso desde os quatro meses de idade, ano passado foi a sua primeira competigao de
natagdo em Sao Paulo, nas paralimpiadas escolares e conseguiu nadar os 50 metros.

Hoje na escola tem uma professora de apoio, e na sala dela tem 20 alunos, entre eles tem
trés criangas com necessidades educativas especificas, além da Ana Beatriz, (dois autis-
tas e um disléxico), cada um com suas caracteristicas e desenvolvimento. Como ja disse,
estamos acompanhando a Ana nas aulas em casa e continuamos fazendo a tarefa de casa
com ela. E estamos felizes com o desenvolvimento dela.

Com os conhecimentos que adquiriu em casa e na escola ela consegue ter muita autono-
mia. Tanto nas atividades de vida diaria quanto nas diferentes formas de tecnologia e co-
municacgao. Ela tem nos surpreendido resolvendo problemas matematicos que achavamos
complexos para ela. Também nos surpreende nesse momento de isolamento com a comu-



nicagao que faz com cartas escritas ou com o auxilio do aplicativo do celular. Ainda troca
letras que tem fonemas parecidos, mas quando a interessa consegue ler e escrever qual-
quer coisa. E isso € uma coisa que temos usado e incentivado a escola a usar: temos utili-
zado seus interesses e 0 que gosta para conseguir seu desenvolvimento.

A Ana gosta bastante do ambiente escolar, tem sua preferéncia pela matematica, adora
dancar e interpretar por meio das aulas de arte e educacgdo fisica. A escola por ter uma fi-
losofia inclusiva seus amigos e amigas a respeitam como ela é, bem como os professores.
Com relagao ao seu temperamento, é muito equilibrada, dificilmente “explode”, é decidida,
ou seja, quando quer algo ela foca nisso até conseguir ou entender que naquele momento
nao conseguira. Fico impressionado com sua inteligéncia emocional, ela percebe quando
estamos bem ou mal, tem uma sensibilidade para essas emogades.
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Ja finalizando esse texto quero dizer que muitas vezes ou na maioria das vezes esquego
que ela tem sindrome de Down e, penso que isso é a verdadeiro respeito as diferencgas,
pois eu foco na pessoa e ndo na sua deficiéncia, afinal a Ana Beatriz tem, por conta da sin-
drome, somente a deficiéncia intelectual, ou seja, ela é muito mais parecida conosco do
que diferente. Tenho muito o que agradecer a Ana Beatriz pelo jeito em que ela nos ensina
a enxergar a vida, pelo jeito que resolve seus problemas sem ficar se vitimizando, como ja
falei ela € muito focada nos seus objetivos e isso me inspira!



Ana Beatriz, Lucas e Vanessa obrigado por fazerem parte da minha vida!!!
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Os relatos apresentados aqui nesse livro possibilitam conhecimento de aspectos sobre ca-
racteristicas das pessoas com Sindrome de Down, de suas familias, de dificuldades da fa-
milia em buscar uma escola que atenda aos seus anseios e das vivencias dessas pessoas
no ambiente escolar.

Vdrias escolas se propdem a oferecer vagas para esses alunos, porém nem todas elas es-
tao aptas a recebé-las, tendo em vista a falta de material, instalagdes inadequadas e, até
mesmo, recursos humanos sem capacitagao, apesar de haver relatos de pais que perce-
bem a preocupacgao de algumas escolas em garantir projetos voltados para o sucesso so-
cial e de aprendizagem, com experiéncias benéficas para todos os envolvidos no processo
de inclusao.

O amor e a luta das familias ficaram claro nas histérias aqui trazidas e outros pontos pu-
deram ser observados. Inicialmente é importante apontar que o nascimento de uma crian-
¢a com sindrome de Down em uma familia traz reagdes, pensamentos e vivencias diferen-
tes. Da mesma forma a gente ndo pode esperar, que toda dinamica familiar acontega da
mesma forma, pois as familias sdo diferentes. E principalmente, pudemos notar que as
pessoas com sindrome de Down apresentam caracteristicas psicoldgicas, sociais, com-
portamentais e de desenvolvimento diferente entre as outras pessoas com sindrome de
Down. Esse fato é importante pois ndo podemos generalizar, o Unico fato que com certeza
tem em comum é a trissomia do cromossomo 21, mas inclusive o nimero de células tris-
sdmicas pode ser diferente (DALLA DEA; DUARTE, 2009).

Tivemos vivencias positivas e negativas apresentadas nesse livro. Nosso objetivo nesse
livro é apresentar as historias na integra para que na sua leitura professores, gestores da
escola, familias e formadores possam realizar suas analises, no entanto alguns fatos po-
dem ser apontados nos relatos.

Gostamos sempre de apresentar e ressaltar as vivencias positivas, pois elas mostram que
a escola inclusiva é possivel e que existem muitos professores conscientes e inclusivos.


https://publica.ciar.ufg.br/ebooks/colecao_inclusao/livros/7/index.html

O planejamento realizado pelos professores e profissionais para atender adequadamente a
diversidade escolar foi apontado por alguns pais como um caminho seguro para a inclusao
escolar. Sdo muitos os estudos que apontam para a necessidade e eficiéncia de planeja-
mento adequado para a escola inclusiva (ABREU, 2009; MAHL, 2012; FILUS, 2011; BEZER-
RA, 2010; ABREU, 2009; DALLA DEA; DALLA DEA, 2020). A prépria legislacdo aponta da ne-
cessidade de planejamento para atuagdo docente eficiente. A Lei Brasileira de Inclusao
apresenta como um direito da pessoa com deficiéncia o estudo de caso e o planejamento
educacional individualizado que visa o desenvolvimento de cada estudante e suas especi-
ficidades, respeito as diferengas e valorizagao da diversidade na escola.

Outro ponto que nos chamou a atengdo é o quanto nessas histérias a Educagéao infantil é
apontada como um espag¢o mais inclusivo que os demais niveis de educagdo. No entanto
se a crianga permanece mais tempo em uma mesma escola com mesmos colegas parece
minimizar a possibilidade de experiencias negativas como o preconceito.
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Nos relatos quando os pais apresentam vivencias positivas no ambiente escolar esses al-
gumas vezes as relacionam com o conhecimento do professor sobre as caracteristicas, di-
ficuldades e possibilidades das pessoas com sindrome de Down. Relatam que esse fato
favorece a criagdo de estratégias e materiais mais inclusivos. O artigo 28 da Lei Brasileira
de Inclusdo relata que a formagdo docente deve atender a demanda de professores de
apoio especializado, mas, que também deve proporcionar conhecimentos especificos para
todos os professores que irdo atuar na escola, com inclusdo de conteudos curriculares na
formagdo docente superior e técnica de temas relacionados a pessoa com deficiéncia
(BRASIL, 2015).

A boa relagdo com os colegas da sala e da escola também foi apontada como positiva
para a inclusao escolar mais adequada e feliz. A escola é um passo importante para prepa-
rar as pessoas para conviver na sociedade e uma vivéncia amigavel com os colegas pode
favorecer para a formagdo de adolescentes e adultos com sindrome de Down mais prepa-
rados para lidar com a sociedade. Smeha e Seminotti (2008) mostram que a mediagao do
professor com as criangas, para uma convivéncia amigavel com a diferenga pode minimi-
zar uma estranheza e distanciamento social.

Como dissemos na introducdo desse livro verificamos nos estudos e no cotidiano na As-
down que muitos adolescentes e adultos com sindrome de Down ndo sdo alfabetizados.
Sabemos que a deficiéncia intelectual é uma das caracteristicas da Sindrome de Down o
que pode dificultar ou até impedir a alfabetizacdo completa (NETO; DALLA DEA, 2020). No
entanto é possivel. Com a inclusao escolar e estimulos adequados a chance de uma pes-
soa com deficiéncia intelectual atingir um nivel de alfabetizagcdo que a permita ter uma
vida mais independente e atuante na sociedade aumenta significativamente.



Dentre nossas histérias pudemos verificar que, segundo a percepg¢do dos pais, cinco pes-
soas com sindrome de Down aprenderam a ler total ou parcialmente, e seis ndo consegui-
ram aprender a ler. Que os casos de pessoas com sindrome de Down que aprenderam a ler
teve maior relacdo com experiencias positivas no ambiente escolar, com estimulos e in-
centivos de algum membro da familia.

As pessoas com sindrome de Down por conta da deficiéncia intelectual necessitam de
acessibilidade pedagdégica e comunicacional que s@o previstas como direito no ambiente
escolar na legislacdo (BRASIL, 2015). A¢des como respeitar o ritmo de aprendizagem, re-
petir mais vezes e com vocabulario adequado a informacao, apresentar estimulos sensori-
ais diversos, utilizar-se de conteudos que as criangas tenham afinidade para ensinar novos
conteudos, sao algumas das possibilidades pedagdgicas que podem ampliar, ndo s6 a
possibilidade da pessoa com sindrome de Down aprender, mas como a aprendizagem de
todos os estudantes, favorecendo assim o desenho universal da aprendizagem. Nas histoé-
rias aqui contadas os pais relacionam o fato de seus filhos estarem sendo alfabetizados
com agoOes pedagodgicas previamente planejadas, materiais adaptados, respeito ao tempo
de aprendizagem e presencga de profissional de apoio.

Outro fato apontado em alguns relatos é a importancia da afetividade e demonstragao de
aceitagao por parte de professores de apoio, professores regentes, diretores e funcionari-
os para inclusdo escolar. Para qualquer crianca a afetividade é propulsor para comporta-
mentos adequados e processo de aprendizagem. Uma escola e corpo docente afetuoso fa-
vorece a formacgdo de pessoas mais inclusivas, empaticas e respeitosas (DE PAULA E FA-
RIA, 2010).
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A participagao familiar é outro direito previsto na Lei Brasileira de Inclusdo que pode favo-
recer a inclusdo escolar (DALLA DEA, DALLA DEA; 2020). Como ja dissemos nao podemos
generalizar as familias e suas atitudes apenas porque possuem filhos com sindrome de
Down. Existem familias mais e outras menos participativas na escola de seus filhos. Mas
a escola e os professores podem incentivar essa participagdo e chama-las para atuarem
junto com a escola na educacao e aprendizado dos estudantes. Os estudantes passam
mais tempo em casa do que na escola, assim seus cuidadores podem trazer informacgdes
importantes sobre seu desenvolvimento e comportamentos para aprendizagem académi-
ca. A familia pode fazer parte de uma rede colaborativa em prol do desenvolvimento dos
estudantes.

Nas historias também foi possivel verificar vivencias desastrosas no ambiente escolar
como falta de professor de apoio, de trabalho colaborativo, a exclusdo em momentos festi-
vos, falta de planejamento, desconhecimento e falta de formagao docente, falta de habili-
dade do professor em lidar com comportamentos inadequados, insensibilidade, falta de



afetividade e preconceito. Cada ponto desses apresenta caracteristicas e conteudos im-
portantes de serem discutidos na formacgao inicial e continuada de professores.

Pudemos verificar que mesmo apdés décadas de luta das pessoas com deficiéncia pelos
seus direitos e de inumeras leis e diretrizes que defendem o direito a educacgéo inclusiva e
acessivel, ainda é possivel verificar muitos desafios e vivencias desastrosas dentro do am-
biente escolar. Lutamos pela inclusdo escolar por varios motivos.

O primeiro motivo de termos uma escola mais inclusiva é que isso resulta em uma socie-
dade mais inclusiva. Em tempos de tantas discérdias, preconceitos e violéncia a Unica for-
ma de modificar a sociedade é por meio da educacao.

Outro fato que nos faz lutar pela escola inclusiva é que a presenga das pessoas com defi-
ciéncia na escola favorece praticas pedagdgicas diferenciadas e mais acessivel a todas as
pessoas. Temos de considerar que a diversidade cognitiva, auditiva, visual, motora, social,
historica e tantas outras, ndo é uma caracteristica exclusiva das pessoas com deficiéncia.
Todos aprendemos de formas diversas e as praticas pedagogicas hegemdnicas nao aten-
dem as diversidades do processo ensino aprendizagem. Assim uma escola mais diversa é
aquela que tem maior qualidade de ensino para todos os alunos.

Poderiamos apresentar diversos motivos para que a escola inclusiva seja motivo de luta
para todos os professores. Cada histéria aqui apresentada, cada vivéncia positiva ou nega-
tiva sdo motivos enormes para que cada dia a gente caminhe um passo para um dia con-
cluirmos a viagem distante que teremos ainda para um mundo mais justo, humano, inclusi-
vo, acessivel e sensivel.

Finalizamos aqui essa discussdo, mas o caminho para escola inclusiva esta apenas
iniciando.
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