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RESUMO: este estudo teve como objetivo explorar as experiéncias de casais idosos portugueses com a educagio e institucionalizagio
de seus filhos com Sindrome de Down (SD). Foi desenvolvido através do método da histéria oral, com a participagio de catorze
casais. Os dados foram obtidos através de entrevista semiestruturada e analisados com base na andlise de contetido. Os resultados
deste estudo evidenciaram que, & época, as condi¢des de atendimento e apoio a criancas com necessidades especiais eram precdrias.
A quase totalidade das criangas enfrentou a exclusio escolar, em decorréncia da falta de estrutura das escolas e falta de preparacio
do corpo docente para lidar com as necessidades dos filhos. A institucionalizagio foi motivo de satisfacio e contentamento para
alguns casais, pela oferta de oportunidades de desenvolvimento e apoio de profissionais especializados. No entanto, também
revestiu-se de preocupagio pelo pouco e tardio investimento na aprendizagem cognitiva dos filhos, o que comprometeu o seu
desenvolvimento neste aspecto. Neste sentido, a escassez de politicas educacionais, em Portugal, dificultou o desenvolvimento
intelectual destes jovens, limitando-os e impedindo-os de usufruirem de um futuro laboral a que tinham direito e de exercer
plenamente os seus direitos de cidadania.
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ABSTRACT: This study aimed to explore the experiences of Portuguese elderly couples with education and institutionalization
of their children with Down Syndrome (DS). The study was developed through oral history method, with the participation of
fourteen couples. Data were collected through semi-structured interviews and analyzed based on content analysis. The results of
this study showed that, at the time, the conditions of service and support to children with special needs were precarious. Almost all
the children faced exclusion from school, due to the lack of school structure and lack of preparation of teachers to handle the needs
of children. Institutionalization was a source of satisfaction and contentment for some couples, as they offered opportunities for
development and professional support. However, they showed concern for the poor and tardy investment in the cognitive learning
of their children, which hindered their development in this respect. In this sense, the lack of educational policies in Portugal
hampered these young people’s intellectual development, limiting them and preventing them from enjoying a future of labor to
which they are entitled and to fully exercise their citizenship.
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1 INTRODUCAO

Em Portugal, de acordo com a associagao Pais 21 (2016), um em cada 800 bebés
nasce com sindrome de Down (SD). Este niimero decorre do fato de 95% dos pais optarem
pela interrup¢ao voluntdria da gravidez (IVG), ap6s a deficiéncia ser detetada precocemente, o
que corresponde a 109 abortos eugénicos por ano (PAIS 21, 2016). De acordo com o Instituto
Nacional de Estatistica, nasceram Portugal, no ano de 2011, 97 mil bebés (PORTUGAL,
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2011). A Pais 21 estima que desse total, 121 bebés tenham nascido com SD, naquele ano
(PAIS 21, 2016). No entanto, em Portugal ndo hd dados fidedignos sobre o niimero real dos
nascimentos/abortos de bebés com SD (PAIS 21, 2016).

Quanto a educa¢io de criangas com deficiéncia, em contexto portugués, esta re-
monta ao século de 1822 quando foi consagrada no Ambito das politicas educacionais. Poderd
ter tido a sua origem na proclamacio da liberdade do ensino, que consagrou a gratuidade do
mesmo para todos os cidadios (VELOSO, 1998). No entanto, Veloso (1998) menciona que
somente em 1946, com a publicagio do decreto — Lei nr.35.801 de 13 de agosto, que efetiva-
mente se cria as designadas “classes especiais” no ensino primdrio. Contudo, somente na década
de 1960 ¢ que a intervenc¢io do Estado Portugués passa a ter uma agao mais abrangente face ao

problema da deficiéncia (VELOSO, 1998).

Em 1976, a Constitui¢io da Republica Portuguesa estabelece o principio da igualda-
de no acesso de pessoas deficientes ao ensino obrigatdrio, universal e gratuito (PORTUGAL,
1976), e na década de 1982 fica definido o direito & Educacio Especial (PORTUGAL, 1982).
Porém, somente na década de 2008 ¢ que efetivamente foi articulada a inclusdo no ensino
regular de pessoas com deficiéncia (PORTUGAL, 2008). A inclusio no ensino, atualmente
preconizada, é baseada no direito de participagio na sociedade com aceitagio das diferencas de
cada pessoa.

Em 1962, para tentar resolver as lacunas existentes na educa¢io, um movimento de
pais desenvolveu estruturas educativas em falta, para os seus filhos deficientes. Deste modo, fo-
ram implementadas as, atualmente, denominadas Associagoes Portuguesas de Pais e Amigos do
Cidadao Deficiente Mental (APPACDM) (VELOSO, 1998). Na década de 1974 apareceram
as Cooperativas de Educacio e Reabilitagio de Criancas Inadaptadas (CERCI), com o objetivo
de diminuir a exclusdo social de criangas com deficiéncia, face as desigualdades existentes no
acesso destas criangas a educagio escolar. A estrutura das cooperativas e associagoes apresentam
duas diferencas significativas. A primeira diferenca é de foro social, em que a formagio das
cooperativas assenta no principio de que os cooperantes visam resolver em conjunto problemas
que lhes sao comuns, enquanto a segunda assenta no principio de que os agentes fundadores
visam resolver problemas sociais provocados pela a¢io ou existéncia de outras pessoas excluidas
socialmente. A segunda diferenca ¢ mais formal, e reside no fato das cooperativas possuirem
capital social e nio serem flexiveis quanto a estruturagao de seus érgéos sociais, o que nao acon-
tece com as associacoes (VELOSO, 1998).

A Educagio Especial para criangas com SD ¢ fundamental, considerando que esta
sindrome ¢ uma condi¢do genética relativamente comum, em que a deterioracdo mais sig-
nificativa prende-se com a dificuldade de aprendizagem (BRYANT et al., 2011). Embora as
alteracdes cromossdmicas da SD sejam comuns a todas as pessoas acometidas por esta sindro-
me, nem todas apresentam as mesmas caracteristicas, nem os mesmos tragos fisicos e/ou mal-
formacoes. A tnica caracteristica comum a todas as pessoas ¢ o deficit intelectual (FISHLER;
KOCH; DONNELL, 1976; SILVA; DESSEN, 2002; HENNEQUIN; FAULKS; ALLISON,
2003; O’'HARA; MCCARTHY; BOURAS, 2010). Em criangas com SD, os deficits em habili-
dades de memoria a curto prazo prejudicam o seu desempenho em algumas tarefas cognitivas,
nomeadamente a linguagem, o desenvolvimento de vocabuldrio e as tarefas de resolugao de
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problemas (LANFRANCHI et al., 2010). Da mesma forma, a meméria a longo prazo destas
criancas também ¢ afetada, e a recuperacio da informagao depende do grau do deficit de cada
crianca com SD (DIERSSEN, 2012).

Os problemas de aprendizagem e de meméria tendem a iniciar-se no final da infan-
cia, tornando-se mais percetiveis na fase da adolescéncia (LANFRANCHI et al., 2010). Este
fato ocorre pela incapacidade de consolidagio da informagao adquirida e nio pela falta de
aquisi¢ao de linguagem (LOTT; DIERSSEN, 2010).

Considerando os deficits da crianga com SD, a estimulagao precoce e adequada ¢é fun-
damental para minimizar as dificuldades em 4mbito cognitivo (atencio, linguagem), percetivo e
comportamental (FIGUEIREDO et al., 2008). Deste modo, ¢ necessirio que, ao longo do seu
crescimento e desenvolvimento, haja uma coordenagio mais efetiva entre o seio familiar e o seio
educacional, para que as suas potencialidades possam ser atingidas na evolugao da sua aprendi-
zagem (LIPP; MARTINI; OLIVEIRA-MENEGOTTO, 2010; ROMERO; PERALTA, 2012).
Assim, ¢é possivel atenuar o szress parental e minimizar os problemas comportamentais com apti-

does sociais diversas (autodisciplina, autorregulagao) (AL-BILTAGI et al., 2015).

As transigoes, especialmente educacionais, ocorridas ao longo do desenvolvimen-
to de filhos com SD, nio sio simples, pelos desafios, nomeadamente, de encontrar ambien-
tes escolares que atendam as necessidades educativas e terapéuticas, das crianca e da familia
(MARSHALL etal., 2014), bem como as dificuldades impostas pela prépria deficiéncia mental
(LIPP et al., 2010).

Deste modo, para a inclusio de pessoas com deficiéncia no ensino regular, é preci-
so ter em consideragio as modificagbes que uma estrutura educacional deve comportar para
alocar estas criangas, incluindo a avaliagao do conhecimento e a drea de formacio dos profes-
sores (AVRAMIDIS; BAYLISS; BURDEN, 2000). No estudo de Avramidis, Bayliss e Burden
(2000), ficou evidente os professores de ensino regular que tinham experiéncia de inclusao de
criancas com deficiéncia em contexto de aula e aqueles com pouca ou nenhuma experiéncia.
Também ficou comprovado que os professores com formagio em Educagao Especial tinham
uma atitude mais positiva, comparativamente, com aqueles com pouca ou nenhuma formagio
(AVRAMIDIS; BAYLISS; BURDEN, 2000). Outro estudo evidenciou que as atitudes dos
professores perante criancas com deficiéncia sao influenciadas pelo nivel da deficiéncia que lhes
¢ solicitado alocar em contexto de aula (CAMPBELL; GILMORE; CUSKELLY, 2003).

Relativamente 2 institucionalizagdo, Fishler e colaboradores (1976) defendem que
devido 2 variabilidade do potencial mental das criangas com SD, esta deveria ser evitada na
primeira infincia (FISHLER et al., 1976). Os autores justificam esta orientagio em decorrén-
cia das criangas com mosaicismo, um dos tipos da SD, terem uma maior aptidao intelectual
(FISHLER et al., 1976). Nesta mesma perspetiva, Holden e Stewart (2002) aludem para o fato
de que criangas com SD que frequentam o ensino regular apresentam melhores prestagoes,
pois o sistema previsivel lhes vai permitir aumentar o seu sucesso escolar e diminuir a ansiedade
(HOLDEN; STEWART, 2002). Porém, quando uma crianca transita para a fase seguinte,
tende a ter um maior deficit de atencio, transtorno de pensamento e isolamento social (AL-

BILTAGI et al., 2015).
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Apesar da orientagdo atual de inclusio de criangas com deficiéncia intelectual no
ensino regular (SANCHES; TEODORO, 20006), elas provavelmente passarao menos tempo
na escola com os colegas, pois os sistemas de cuidados deveriam ter-se adaptado as suas neces-
sidades num processo conjunto e continuo (MARSHALL et al., 2014). Este dado ¢ também
apoiado por um estudo em que os pais apontam os servigos da escola a disposigao dos seus
filhos como sendo insuficientes, inacessiveis ou incapazes de fornecer informagio adequada

(STEEL et al., 2011).

Sendo esta uma drea pouco explorada na literatura portuguesa, hd uma lacuna sig-
nificativa de estudos acerca das experiéncias de vida de pais cuidadores de filhos com SD, com
evidéncia para os pais mais idosos.

2 OBJETIVOS
Este estudo teve como objetivo explorar as experiéncias de casais idosos portugueses
com a educacio e institucionalizacio de seus filhos com SD.

3 MErTopo

Este estudo foi parte de uma pesquisa mais ampla, que explorou as experiéncias de
casais portugueses que estdo a envelhecer a cuidar de filhos com sindrome de Down. Foi ba-
seado em uma abordagem qualitativa, do tipo exploratério-descritivo, através da coletinea de
narrativas, do método da histdria oral, de Paul Thompson (2000).

3.1 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo 14 casais portugueses com 60 ou mais anos, com filhos com
SD. A maioria dos casais foi recrutada através de instituigoes de apoio a criangas com defici-
éncias e os restantes através de snowbowl. Os critérios de inclusio foram: casais com mais de
60 anos, cuidadores dos filhos com SDj; que aceitaram participar voluntariamente no estudo,
assinando o termo de consentimento livre e esclarecido para o efeito.

3.2 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Os dados foram recolhidos no periodo de junho de 2014 a fevereiro de 2015, através
de uma entrevista semiestruturada. O instrumento incluiu duas partes: as caracteristicas dos
casais e uma questao aberta: Falem-me da sua experiéncia com a educagio e institucionalizacio
de seus filhos com SD, desde a infincia até a idade adulta. As entrevistas foram realizadas com o
casal, na sua residéncia, registradas em gravador digital, com uma duragiao média de 60 minu-
tos e, posteriormente, transcritas e analisadas através do método de andlise de contetddo, com

o apoio do programa WebQda.

3.3 ANALISE DOS DADOS
A anilise dos dados compreendeu trés fases distintas: organizagio e estruturagio,
classificagio e interpretagio dos dados (THOMPSON, 2000). A primeira fase constituiu na
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transcri¢ao dos dados, na leitura das entrevistas como um todo e, posteriormente, como refle-
xd0. Esta etapa pressupde repetidas audicoes e leituras das entrevistas, no esfor¢o de aproximar
a transcricdo, tanto quanto possivel, 4 narrativa dos participantes e possibilitar a esquematiza-
¢ao das ideias mais relevantes, de modo a compreendermos os dados como um todo e nio de
forma fragmentada.

A segunda etapa compreendeu a leitura das diversas entrevistas, para procurar a co-
eréncia interna de cada narrativa e identificar as ideias principais, os momentos chave e as
posturas sobre o foco do estudo. Assim, foi possivel construir as categorias empiricas e subcate-
gorias a partir dos eixos do estudo. Cada categoria reuniu excertos das entrevistas, relacionados
com uma temdtica. Ainda nesta etapa, procedemos a uma leitura transversal das entrevistas
por categoria, procedendo, sempre que necessdrio, a sua alteragdo e revisdo. Na terceira etapa,
interpretamos as categorias a luz do quadro teérico e empirico do estudo, tendo por base o
objetivo do estudo.

3.4 CONSIDERACOES ETICAS

O estudo foi aprovado pela comissao de Etica da Universidade de Aveiro (processo n°®
5/2014), de acordo com as normas previstas no Decreto-lei n° 97/ 1995 (PORTUGAL, 1995).
Todo o processo de pesquisa obedeceu criteriosamente aos preceitos éticos, sendo mantido o
anonimato dos participantes, a confidencialidade das informagées e a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e esclarecido. No intuito de manter o anonimato dos participantes, utili-
zdmos um cédigo de identificagio contendo o sexo dos participantes, sigla C (casal), M (mie)
e P (pai), numerados por ordem da realizagio das entrevistas.

3.5 RIGOR DO ESTUDO

O rigor do estudo foi assegurado através dos critérios de credibilidade (verdade co-
nhecida, experimentada ou vivenciada pelas pessoas estudadas), confirmabilidade (obtengio e
validagio dos dados primdrios), significado do contexto (casais que vivenciaram experiéncias
diferentes e/ou similares), padronizacio (experiéncias repetidas acerca do objeto de estudo) e
a saturacio dos dados (recolha de dados até momento em que ji nao foram detetadas novas

informagoes sobre o objeto de estudo) (LEININGER, 2008).

4 RESULTADOS
4.1 CARACTERIZACAO DOS CASAIS E DOS FILHOS

Participaram neste estudo catorze casais, perfazendo vinte e oito pessoas entrevista-
das. A idade dos casais oscilou entre 61 e 91 anos (média de 73 anos). Todos professavam a
fé catélica; o grau de escolaridade da maioria foi a quarta classe; e renda familiar média de €
1265,00. Com exce¢io de uma mie, a maioria dos casais encontrava-se reformado 9 (aposen-
tados). O nascimento do filho com SD ocorreu entre 1965 ¢ 1998, com predominio da década
de 1970. A predominincia dos partos realizou-se em 4mbito hospitalar e dois em casa com o
auxilio de uma parteira/habilidosa. Os filhos com SD foram os primogénitos em trés casais,
sendo sete do sexo masculino e sete do sexo feminino, tendo as idades variado entre 18 e 50
anos (média de 36 anos). A data da entrevista, somente estes trés casais detinham o conheci-
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mento de que seus filhos possufam os tipos livre e 0 mosaicismo. Os demais filhos foram em
ndmero de 28, sendo 10 do sexo masculino e 18 do sexo feminino, tendo as idades oscilado
de 27 a 60 anos (média de 42 anos). A quase totalidade dos casais ainda residia com os filhos
com SD, sendo que seis deles ainda habitavam com mais um ou dois filhos, para os apoiarem
nos cuidados ao irmio.

4.2 EXPERIENCIA DOS CASAIS
A partir da andlise dos dados, emergiram duas categorias: A escolarizagdo e a institu-
cionalizacio dos filhos com SD, que passamos a apresentar.

4.2.1 ESCOLARIZACAO DOS FILHOS

O ingresso no ensino regular foi facultado a oito criangas, tendo cinco delas conclui-
do o ensino primdrio (Quadro 1). Destas cinco criangas, trés delas continuaram o seu percurso
escolar e as outras duas foram institucionalizadas. As outras trés criancas nao conseguiram per-
manecer na escola por mais de um ano letivo, pelo que também tiveram de ser institucionali-
zadas. Os motivos foram decorrentes dos distdrbios que a crianga causava; da falta de incentivo
da professora, deixando a crianca a dormir; e da opgao pela institucionalizagio do filho, pelo
fato de poder contar com uma professora primdria especializada nesta institui¢io (Quadro 1).

Do total das criangas que frequentaram o ensino regular, somente duas tiveram aces-
so a Educagao Especial. Outra crianga contou com o acompanhamento de um professor do
ensino regular, por ser familiar direto desta. Contudo, o apoio recebido nao surtiu efeito no
ambito da aprendizagem e do sucesso escolar das trés criangas.
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Subcategorias Narrativas dos casais

Nés tivemos direito de colocar o Z na escola, que era s6 uma sala (CM1); As tur-
mas eram todas normais, a Unica pessoa diferente era o Z¢. Ele estar numa turma
normal ajudou (CP1).

Ela comegou a ter apoio, educacio especial, ainda no infantdrio, depois quando
transitou para a escola primdria também teve esse apoio no primeiro e segundo
ano, depois no terceiro ji nio teve. Que para mim, foi o ano crucial em que cla
devia ter aprendido a juntar as letras (CP3).

O A foi para a escola primdria, teria sete/oito anos (...); o A como frequentava
outra sala diferente da irmi, entdo ele escapulia e ia ter com ela 4 sala, para ficar
junto dela. Ele também comia o que os outros meninos levavam para o lanche
(...) Ele frequentou a escola, talvez durante um ano. Ele, ndo podia l4 estar por-
que causava distirbios (CM5).

Depois como a minha irmi, que era professora, levou-a para a escola onde lecio-
nava. Ela sempre foi aceite na escola, que frequentou até aos catorze anos (...)
porque a minha irma, colocou-a 4 sua beira na secretdria, ¢ também tomava conta
Ensino regular na infincia | dela (CP7).

A R também frequentou, como uma crianga normal, o infantdrio (jardim da
infincia) e a escola primdria (CM9); na altura de ir para a primdria, fomos acon-
selhados a matriculd-la numa escola na zona da cidade, pois era mais ficil para

o acompanhamento por professores do ensino especial. Ambas eram publicas.

Na altura os professores do ensino especial eram destacados s6 para certas escolas
(CP9).

Matriculei-o normalmente. Ninguém me aconselhou a nada. Estava no turno escolar
e, ele foi. Nio houve entraves (...) de nio haver professora de educagdo especial (...), o
S foi a APPACDM e entrou, teria ele & volta dos seus sete anos (...). Como na APPA-
CDM tinham uma professora primdria, ele sain da escola de Matadugos (CM10).
Inscrevi a B, na escola primdria. Fiz com ela como fiz com os outros meus filhos. Fui
a escola, falei com a professora, para ela a aceitar e, ela fé-lo. A escola funcionava com
criangas normais. Mas esta ndo estava preparada para ter uma crianga como a B (...)
O problema é que a professora nio a incentivava e, ela ia para ld e sé dormia! Como

tal, ndo aprendia nada (CM13).

Quadro 1 - Escolarizacio na infincia
Fonte: elaboragao prépria.

As restantes seis criangas, com idades compreendidas entre os quatro e os sete anos,
foram diretamente institucionalizadas em estabelecimentos criados para alocar criancas com
deficiéncia, apesar dos esfor¢os de alguns casais para que frequentassem o ensino regular. Os
fatores da exclusdo escolar destas criancas foram decorrentes da falta de preparacio e de condi-
a0, e/ou nio aceitagio dos professores, bem como a falta de estrutura escolar para recebé-las
e acompanhd-las devidamente. Contudo, foi visivel a preocupagao e as diligéncias infrutiferas
de quatro casais na procura de apoio para que os seus filhos ingressassem no curriculo escolar.

Na fase da adolescéncia, somente duas criangas continuavam o seu percurso no ensi-
no regular e contaram com o apoio especializado (Quadro 2).
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Subcategorias

Narrativas dos casais

Ensino regular na
adolescéncia

Na altura que o Z andou no Ciclo, tinha somente duas disciplinas juntamente com os
outros, a religiosa e a fisica (CM1); as outras eram com uma professora especializada,
numa sala com vdrios mitdos com vérios tipos de deficiéncia. Era uma turma especial.
No recreio, esse era realizado sob vigilancia, porque tinham professores especiais para isso

(CP1).

A S ainda andava na escola quando comegou a ir 2 Cooperativa para a Educagio e
Reabilitagio de Criangas Inadaptadas (CERCI) (CM3); a S frequentou até ao nono ano
do Ciclo Preparatério, com curriculo alternativo e sempre teve apoio ai. Ela ia 8 CERCI
as tardes ou manhas para se comegar a ambientar, para a mudanga nao ser tao brusca.
Chegdmos & CERCI, através da escola. Eles ¢ que nos aconselharam (CP3).

Quadro 2 - Escolarizacio na adolescéncia
Fonte: elaboracio prépria.

Assim, quanto ao nivel de aprendizagem de seus filhos, a maioria dos casais (N=_8)

mencionou que os
deram a escrever o

seus filhos com SD nao aprenderam a ler nem escrever. Os restantes apren-
seu nome proprio ou a realizar pequenas tarefas: juntar letras, ditados, pa-

lavras cruzadas, exercicios de matemitica e jogos no computador. No entanto, ao longo do seu
crescimento, os seus filhos foram perdendo certas aptidées, nomeadamente de escrita.

Apesar de algumas criangas terem frequentado o ensino regular, a falta de intervengao
e politicas adequadas das entidades institucionais nao favoreceu o desenvolvimento apropriado
de seus filhos. Muitas destas criangas foram consideradas incapazes de aprender e excluidas pela
escola, o que se revelou prejudicial para o seu progresso educativo, com impacto significativo
na sua qualidade de vida, principalmente na fase adulta. A Quadro 3 exemplifica algumas das

narrativas dos pais.

Subcategorias

Narrativas dos casais

Incapacidade para ler
e escrever

Ele assinava o nome dele, sabia fazer contas de somar, de dividir e multiplicar. Mas, entre-
tanto esqueceu tudo (CP8); a gente ensinava-o (CP8); A tinica coisa que ainda hoje faz é
assinar o nome dele (CMS8).

Na escola primdria ele ndo aprendeu nada (CM5); nem a escrever (...) ¢ na instituigio
aconteceu-lhe a mesma coisa (CP5).

Falta de apoio
Institucional

Quando ele foi para a instituicio, perguntdvamos o que faziam com ele para estimular o
seu desenvolvimento. Elas respondiam que ele nio dava para nada. Que tentavam ensinar
0 S, mas que ele nio conseguia (CM4).

Ele frequentou a escola, talvez durante um ano. Ele nao podia I4 estar porque causava

disttrbios (CM5).

Quadro 3 - Nivel de aprendizagem dos filhos

Fonte: elaboragio prépria.
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4.2.2 INSTITUCIONALIZACAO DOS FILHOS

Das criangas institucionalizadas na infincia, a maioria dos casais mencionou que a
institucionalizagdo de seus filhos teve aspetos positivos tanto para os pais, como para os filhos.
Para os pais, através do cuidado aos filhos, das reunides de acompanhamento entre pais e
professores, das informagoes adicionais, e do tempo que os casais podiam dispor para traba-
lhar. Para os filhos, pela oportunidade de socializagio, de desenvolvimento psicomotor e de
poderem se tornar autossuficientes. As atividades operadas nas dreas da autossuficiéncia foram:
atividades instrumentais: postagem de correspondéncia no correio, compras em hipermercado,
significados da sinalizagio luminosa no trinsito, comportamento a mesa e utilizagio devida dos
talheres; atividades de autocuidado: cuidado da higiene corporal, destreza no vestir-se, calcar-se
e alimentar-se; atividades ocupacionais: tear, pintura, artes decorativas; atividades lidicas-tera-
péuticas: gindstica, natagio, danga; e atividades de socializa¢do: praia, discoteca. De acordo com
os casais, os seus filhos eram bem tratados nas institui¢oes e o apoio fornecido foi considerado

fundamental (Quadro 4).

No entanto, a institucionalizagdo também teve aspetos negativos no que se refere a
aprendizagem de seus filhos para a leitura e escrita. Neste sentido, a institui¢dao nao atendeu as
suas expectativas, pela falta de desenvolvimento e mesmo regressio na aprendizagem cognitiva,
principalmente pela falta de estimulo adequado na aprendizagem, e pela caréncia de estrutura
e/ou capacidade no ensino, nao facilitando o sucesso escolar. Contudo, reforcaram que, dada a
época e a falta de outras alternativas, a institucionalizagdo foi a tnica possibilidade encontrada

(Quadro 4).

Somente trés casais referiram que seus filhos tiveram apoio especializado no processo
educativo. Este apoio decorreu dos profissionais da prépria instituicio (professores especializa-
dos), que estimulavam e ensinavam as criancas, através de exercicios de matemdtica, escrita e
outros exercicios gerais, e dos profissionais (professores de educagao especial) que se deslocavam
as mesmas. Apesar dos esforgos tanto dos casais como das instituigoes, a totalidade das criancas
que foram institucionalizadas na infincia e inclusive aquelas que usufruiram de apoio especia-
lizado, nao conseguiram atingir as metas de aprendizagem esperada (Quadro 4).
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Subcategorias Narrativas dos casais

Naquela altura, eles nio eram aceites nas escolas normais, porque nio havia apoios
(CP8).

Quando a D entrou para a instituicdo X, elas primeiramente iniciaram a fase da au-
tossuficiéncia — ir aos correios, fazer compras, saber atravessar a estrada e o significado
da sinalizacdo luminosa. Quando ji estava tudo memorizado ¢ aprendido, faziam
experiéncias com as criangas, na rua, para observarem as suas rea;ée:/atitudf:, mas a
uma disténcia de seguranga. Quando decidiram iniciar as letras, para a D jd foi tarde
demais. Como tal, ela nio sabe escrever nem ler (CM2).

Devido ao fato de eu andar na lavoura e néo conseguir cuidar dele (...) Para nds, essa
Jfoi a nossa melhor op¢do para o S (...) Nés ficamos mais felizes por ele poder ser mais
apoz’ado na instituicdo, conviver com outro tipo de pessoas. Niés ndo tinhamos tempo
para o apoiar (...) Quando elas nos disseram, nesta fase, que o menino nio aprendia,
tivemos que nos confbrmar (...) A instituicio X sempre ﬁ)i 0 nosso apoio. Ele ingressou
ld sem nunca ter experimentado o ensino regular (...) Evam as senhoras da instituicdo
que nos diziam que 0 S nio aprmdia. Foram elas que o ensinaram a vestir-se com
alguma ajuda, a calgar-se, apesar de trocar os sapatos, a alimentar-se sozinho, entre
outras coisas (CM4).

Ele nunca foi para uma creche elow infantdrio (jardim da inféincia). Eu trabalhava e ele
ia para uma ama (...) até ir para a instituicio X (CM11); com quatro anos (...) Foi ld
que nos indicaram grupos de apoio, tal como a terapia da fala para o F (CP11); tinha

Institucionaliza¢io na in- , i . L K
uma professora normal, para além das muitas atividades que a instituicio oferecia:

fancia gindstica, piscina, entre outros. Se ele estivesse em casa ndo fazia nada (...) Também
contamos sempre com o0 apoio da instituicdo, e através das reunides {amos sabendo o seu
desenvolvimento ao longo do tempo, bem como nos davam informagio adicional (...) e
se notdvamos alguma mudanga no seu comportamento, pelo fato de ele ld estar. Eu dizia
que sabia que ele nio ia aprender a ler, mas que queria que ele aprendesse a comportar-
-se (CM11); no fundo, era wma escola, mas o F nunca aprenden a ler e a escrever
(...). A meu ver, ele também nunca aprendeu porque nio teve quem o ensinasse e o
estimulasse devidamente e na altura certa (CM11); a instituigdo foi sempre uma dtima
ajuda (CP11); a meu ver, no aspeto do ensino ficou aquém das expectativas. Podiam ter
tentado ensinar, estimular (CM11); se tivessem ido para ld criangas normais (CP11).
Para nds, a institui¢io sempre nos apoiou em tudo (CP12); depois, ela comecou
a ter apoio de duas professoras do ensino especial, que iam dar apoio a quatro
deficientes e que também comegaram a acompanhd-la (...) Foi 14 que a ensinaram
a comer de talheres (...) a frequentar um curso, de como deviamos educar e lidar
com ela com a utilizagao de slides (...) Era baseado sobre a educagio que se devia
dar a um filho. Estava dividido em duas partes: no deficiente e no bdsico. Foi um
curso que nos ensinou muito. Até compramos um livro sobre o problema dela (...)
Nao aprendeu a ler nem a escrever (CM12); ela escreve o nome dela, mas com letra
maitscula (CP12); ela tinha muitas atividades (...) artes decorativas, gindstica (...)
pintura (...) danga ritmica (CM12).

Quadro 4 - Institucionalizagao na infincia
Fonte: elaboragio prépria.

Na adolescéncia, duas criangas, apds uma curta passagem pelo ensino, permane-
ceram em casa, aos cuidados da mie, as quais foram na fase adulta institucionalizadas; e as
restantes duas seguiram o seu percurso escolar, até serem institucionalizadas ja em idade adulta.
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As remanescentes trés criangas que permaneciam no ensino regular, foram institucio-
nalizadas nesta fase devido a falta de resposta escolar perante as suas necessidades. Quanto a insti-
tucionalizagio, na fase da adolescéncia, dois casais relataram a importincia da adaptacio gradual
de seus filhos a dinimica da instituicdo e as atividades ministradas pelas mesmas. Um dos casais
mencionou o apoio especializado a sua filha, por professor de educacio especial, que se deslocava
a institui¢do, enquanto outro casal referiu que, inicialmente, a institui¢do nao detinha as melhores
condigdes fisicas, mas com o desenrolar do tempo, elas foram melhorando (Quadro 5).

As atividades desenvolvidas pela institui¢io foram sendo similares as descritas na
infincia. Contudo, o desenvolvimento de umas atividades em detrimento de outras dependia
da institui¢do, ou se as atividades eram pagas (Quadro 5).

Subcategorias Narrativas dos casais

Como a escola ndo dava resposta, falamos com o Dr. LB, e ele disse-nos: “néo convém
a R deixar a parte da escolaridade. Portanto, o que eu aconselho é ela estar numa
instituigdo, na parte da manhi ou na parte da tarde, e depois no tempo restante estar
na escola normal para fazer a escolaridade’. Falaram-nos entio de uma instituicio e
aconselharam-nos a colocd-la ld, porque tinha a vertente socioeducativa, com professores
do ensino especial (CM9); eles tinham muitas atividades e andavam muito de um lado
para o outro, de modo que acabavam por socializar muito (CP9); estavam sempre em
contato com pessoas. Ela também estava inserida em miiltiplas atividades que a associa-
Institucionalizagao ¢do consagrava: danga, natagdo, gindstica (CM9).

na adolescéncia O equilibrio, que ele nio tinha, desenvolveu-o com os cavalos, na hipoterapia (CP10);
que ele faz desde os quatorze anos (...) Fomos nds que pagamos (CM10).

Depois resolvi tird-la e esteve em casa até aos quinze anos, momento em que a m/oquez'
na institui¢io X (...) apesar das queixas da menina. (...) Eu também ld fui algumas
vezes, mas néo tinha condicoes nenhuma. Eles diziam: mas isto vai melhorar, deixe-a
ficar mais um ano. E ela foi ficando (CP13); como era no inicio da escola, nio havia
atividade nenhuma e ela nio fazia nada (...) ela tinha atividades, como a dan¢a, que
ela adorava (CM13).

Quadro 5 - Institucionaliza¢io na adolescéncia
Fonte: elaboracio prépria.

No momento das entrevistas, dez casais referiram que seus filhos, jd adultos, frequen-
tavam, em tempo parcial, institui¢des de apoio a pessoas com deficiéncias. Para os pais esta foi
a melhor alternativa, por eles jd se encontrarem completamente integrados na dinimica das
instituicoes (Quadro 6).

Dois filhos encontravam-se institucionalizados em lares. Um deles em decorréncia da
debilidade fisica de um casal e o outro devido a agressividade do filho, iniciada na adolescéncia.
Os restantes dois filhos nao frequentavam institui¢oes, permanecendo em casa junto aos pais.
O motivo alegado por um casal foi pelo filho nio se adaptar nas diferentes institui¢des que fre-
quentou, devido ao delirio de grandeza, e por outro, por considerar que a filha com SD teve um
retrocesso na aprendizagem e iniciou a apresentar alteragoes comportamentais (babar e comer
comidas do chio), por imitar outras criancas com deficiéncias mais graves.
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Nenhum dos filhos estava inserido no mercado de trabalho. Apesar das tentativas das
institui¢des em integra-los, estas revelaram-se infrutiferas.

Subcategorias Narrativas dos casais

T Nesta fase, a nossa estratégia foi manter o C na institui¢ao. Nunca de
Institucionalizacio

. l4 saiu (...) a dinimica da instituigio estd diferente. Agora estd muito
em tempo parcial

melhor (CP14).

O S 56 vem a casa de tempo-a-tempo (...) Comecei a ficar paralisada, depois
dos setenta, sem poder cuidar dele (CM4).

Foi somente na fase adulta que o A foi para o lar (CM5); (...) Levei
muita “pancada” do meu filho...a minha vizinha acudiu-me muitas vezes
(CM5); comegou na adolescéncia, mas na fase adulta também (CP5).

Institucionalizacio
em tempo integral

Jd esgotdmos todas as possibilidades e opcoes (CMS); desde entio que estd aqui

conosco (CP8).

C . L Retirei a B da instituicdo, por volta dos vinte anos. A menina sé se quei-

Desinstitucionalizagio B , i
xava da escola (...) desde entdo que ela estd em casa conosco (...) ela nao

aprendia nada! Havia mais deficientes na aula dela e eram mais profun-

dos. Como tal, ela regrediu (CM13).

O A, bem que foi para a empresa de cerimica. O patrio ia tomar o café e ele
ia atrds do patrdo. O patrio deslocava-se para qualquer lado e o A ia atrds
dele. Ao fim de algum tempo, o patrio comunicou & instituigio que ndo o
Insercio laboral podia manter na empresa (CM5).

Ainda agora, a institui¢io pensando que conseguia, arranjou-lhe um tra-
balho (...) num gindsio, em que ele tinha que o ir limpar (CM8); mas ele
nao aceitou. Disse que nao estava para limpar lixo (CP8).

Quadro 6 - Institucionalizacio e insercio laboral dos filhos na fase adulta
Fonte: elaboragio prépria.

5 Discussio

Com base nas narrativas dos casais, quer a ingressio no ensino regular quer a institu-
cionaliza¢io em associa¢oes constituiram as principais alternativas para seus filhos. No entanto,
o ingresso no ensino regular da quase totalidade dos filhos com SD foi prejudicado. A época,
a inclusdo no ensino regular ainda nio estava bem definido, em termos préticos nas estruturas
escolares, apesar do art°4 da Lei 66/79 especificar que a educagio destas criangas, sempre que
possivel, se devesse proceder nos estabelecimentos regulares de educagio, e estas procederem
aos reajustamentos de modo a proporcionar condigdes de apoio (PORTUGAL, 1979). De
acordo com Veloso (1998), no ano letivo 1978/79, estas equipas ainda nao atendiam criancas
com deficiéncia. Apesar dos avancos na Constituicio da Republica Portuguesa, na 4rea, somen-

te na década de 2008 ¢ que efetivamente foi articulada a inclusio de criangas com deficiéncia
no ensino regular (PORTUGAL, 2008).

Dada a exclusio escolar, restou aos casais recorrer as associagoes e cooperativas, de
forma a dar resposta as necessidades de seus filhos, tentando minimizar a injustica social na

488 Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v. 22, n. 4, p. 477-492, Out.-Dez., 2016



Escolarizagado e institucionalizagdo de filhos com sindrome de Down Relato de Pesquisa

desigualdade de acesso a sua educagao (VELOSO, 1998). Assim, neste estudo, a maioria (N=9)
dos filhos com SD foi institucionalizada, ao longo do seu percurso de vida numa CERCI,
enquanto os restantes foram institucionalizadas numa APPACDM, com o propésito de dar
respostas sociais e pedagdgicas, uma vez que o sistema integrativo tardava em se consolidar

(RODRIGUES; NOGUEIRA, 2011).

De acordo com a literatura, a institucionalizagdo na primeira infincia deveria ser
evitada (FISHLER et al., 1976). No entanto, dada a falta de infraestruturas educacionais,
com destaque para a falta de estrutura das escolas e falta de preparagio do corpo docente
para lidar com as necessidades dos filhos, a maioria dos casais viu-se forcado a optar pela
institucionalizacao.

A institucionalizagao foi motivo de satisfacdo e contentamento para alguns casais,
pela oferta de oportunidades de desenvolvimento e apoio de profissionais especializados. No
entanto, também revestiu-se de preocupagio pelo pouco e tardio investimento na aprendiza-
gem cognitiva dos filhos, o que comprometeu o seu desenvolvimento neste aspeto.

Criangas com SD podem adquirir aptidées académicas, concretamente na leitura e
nameros, desde que se beneficiem de um curriculo alternativo, como demonstrou o estudo de
Al-biltagi et al. (2015). No presente estudo, cinco criangas usufruiram de um apoio especiali-
zado, tendo uma delas também se beneficiado de um curriculo alternativo. No entanto, apesar
dos apoios, nao atingiram os objetivos esperados na aprendizagem cognitiva.

Como no estudo de Marshall et al. (2014), os casais defrontaram-se com importantes
desafios, tais como, encontrar ambientes escolares que atendessem tanto as necessidades educa-
tivas como terapéuticas, quer para a crianca quer para a familia. Deste modo, a recomendagio
do estudo de Steel et al. (2011), de que seria pertinente o apoio por parte de técnicos na for-
magio de uma tomada de decisio mais conscienciosa e correta na alocagao de seus filhos, deve
ser considerada. Esta recomendagio prende-se com as transicoes, especialmente educacionais,
a0 longo do desenvolvimento de filhos com SD, que nio ocorreram de uma forma simples.

Consoante a recomendagio da American Academy of Pediatrics (1996), na institu-
cionalizagdo, a maioria das criangas deste estudo foi incentivada a desenvolver a sua indepen-
déncia, de acordo com as suas capacidades e limita¢des. No entanto, a aprendizagem cognitiva
ficou aquém das expectativas. A continua falta de sensibilidade, conhecimento e coordenagio
entre os diferentes sistemas formais e informais de apoio (MARSHALL et al., 2014) foram
também condicionantes apontadas pela maioria dos casais deste estudo, como impeditivos para
o acompanhamento adequado de seus filhos com SD.

Este estudo evidenciou que, a época do nascimento dos filhos com SD, as condi¢oes
de atendimento e apoio a criangas com necessidades especiais eram precdrias, considerando os
tempos atuais. O menor nivel de escolaridade e a baixa condigio econdmica da maioria dos
casais também contribuiram para que seus filhos nio tivessem acesso a interven¢oes precoces,
dificultando o seu desenvolvimento, sobrecarregando financeiramente estas familias, que arca-
ram com a educagio e os programas especiais (CHOI; YOO, 2014).

Assim, a data do estudo, a maioria dos filhos adultos com SD nio sabia ler nem es-
crever, limitando-os na construgio do seu préprio futuro, apesar dos pais considerarem que a
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institucionalizacdo seria um meio de desenvolvimento e aprendizagem. Como tal, a totalidade
dos filhos com SD nao conseguiu ingressar no mercado de trabalho, apesar de tentativas infru-
tiferas por parte das institui¢oes.

Deste modo, a escassez de politicas educacionais, em Portugal, a época, dificultou o
desenvolvimento intelectual destes jovens, limitando-os e impedindo-os de usufruirem de um
futuro laboral a que tinham direito, tal como exposto na literatura (BURGE; OUELLETTE-
KUNTZ; LYSAGHT, 2007; FOLEY et al., 2014; LEITE, 2011).

6 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo explorar as experiéncias de casais idosos portugueses
com a educagio e institucionalizagio de seus filhos com SD. O interesse em conhecer as narra-
tivas destes casais levou-nos a optar pela abordagem qualitativa, através do método da histéria
oral.

Neste estudo, a quase totalidade dos filhos enfrentou a exclusio escolar, tendo os
casais de recorrer as instituicoes, onde seus filhos permaneceram até a idade adulta. Nas ins-
tituigoes, os filhos foram incentivados a desenvolver a sua independéncia, mas nao tiveram as
suas capacidades cognitivas devidamente estimuladas. Deste modo, na fase adulta, a totalidade
deles nao sabia ler nem escrever. Consequentemente, todos os filhos encontravam-se excluidos
do mercado de trabalho.

O presente estudo teve algumas limitagdes metodoldgicas, notavelmente a dificulda-
de em obter das instituigdes o acesso aos casais com filhos com SD, o que limitou o ndmero dos
participantes, bem como a sua drea geogréfica de residéncia. No entanto, o nimero de casais
entrevistados possibilitou-nos atingir a saturacdo dos dados. A amostra também se limitou a
casais com grau de escolaridade e condigio socioecondmica baixos, sendo recomenddvel a rea-
lizagao de estudos semelhantes com casais de pessoas idosas ou ndo, com grau de escolaridade
e condi¢ao socioecondmica elevados.

Os resultados deste estudo retrataram a experiéncia de casais com filhos com SD, que
jd se encontram numa fase adulta, na sua generalidade, os quais foram apoiados por estudos
mais recentes da literatura. Contudo, é fundamental a realizacdo de mais pesquisas que abor-
dem outras experiéncia de casais envelhecidos, em particular, no contexto portugués. Sendo
esta temdtica pouco desenvolvida, dada a lacuna de estudos portugueses, seria pertinente a
realizacio de pesquisas com casais mais jovens para comparar os progressos obtidos no 4mbito
do ensino e noutras dreas de interesse deste grupo social.

Também se torna imperativo politica de satde e sociais, préticas e realistas, direcio-
nadas para as necessidades de pessoas com SD e seus progenitores (VELOSO, 1998), de forma
a garantir-lhes uma melhor qualidade de vida. Apesar das atuais politicas de inclusio de pes-
soas com deficiéncia no ensino regular (SILVA, 2009) e mercado de trabalho (GONCALVES;
NOGUEIRA, 2012), o secretdrio-geral das Nacoes Unidas, Ban Ki-moon refor¢ou que pessoas
com SD ainda enfrentam, frequentemente, o estigma, a segregacio, a violéncia fisica e psicolé-
gica, bem como a falta de igualdade de oportunidades. Deste modo, torna-se urgente a adogio
e implementagio de medidas locais e globais que garanta um apoio estrutural adequado para
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todas as familias com filhos com SD, para que possam ter as suas necessidades gerais atendidas,
e exercer plenamente os seus direitos de cidadania.
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