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Artigo

Desenvolvimento, escolarizacio e sindrome de Down: expectativas maternas'

Laura Kolberg Lipp?
Fernanda de Oliveira Martini
Lisiane Machado de Oliveira-Menegotto
Universidade Federagdo de Estabelecimentos de Ensino Superior em Novo Hamburgo, Novo Hamburgo-RS, Brasil

Resumo: O presente estudo teve por objetivo investigar as expectativas maternas em relagdo ao desenvolvimento e
escolarizacao do filho com sindrome de Down, a partir de uma perspectiva psicanalitica. Foi realizado um estudo qualitativo,
por meio de entrevistas, que foram gravadas, transcritas e posteriormente analisadas, a partir de analise qualitativa de contetido.
Participaram do estudo 12 maes de pessoas com sindrome de Down, com idades entre dois meses e 23 anos. Os resultados
revelaram que o diagnostico de sindrome de Down gera impacto nas maes. Em decorréncia disso, as maes apresentaram
dificuldade de construir expectativas em relagdo ao desenvolvimento e escolarizagdo. Ressalta-se a importancia do apoio e
acompanhamento da mae, no que se refere ao exercicio da maternidade, bem como de professores que acompanharao o aluno
com sindrome de Down a partir da idade escolar.

Palavras-chave: sindrome de Down, desenvolvimento humano, educagio especial.

Development, schooling and Down syndrome: mother’s expectations

Abstract: The present study aimed to investigate the mother’s expectations in relation to the development and schooling of
the child with Down’s syndrome, based on a psychoanalytic approach. A qualitative study was carried through, by means of
interviews, which have been recorded, transcribed and later analyzed, from qualitative content analysis. Twelve mothers of
individuals with Down’s syndrome, ages between two months and 23 years, have participated of the study. The results have
disclosed that the diagnosis of syndrome of Down generates impact in the mothers. In this result, the mothers have presented
difficulty to construct positive expectations in relation to the development and schooling of their children. The importance of
a support and following closer of the mother is standing out, as for the exercise of the motherhood, as well as of teachers who
will follow up the pupil with Down’s syndrome in the school age.

Keywords: Downs syndrome, human development, special education.

Desarrollo, escolarizacion y sindrome de Down: expectativas maternas

Resumen: El presente estudio tuvo por objetivo investigar las expectativas maternas con relacion al desarrollo y la
escolarizacion de hijos con sindrome de Down, basado en una discusion psicoanalitica. Fue realizado un estudio cualitativo, a
través de entrevistas, que fueron grabadas, transcritas y posteriormente analizadas, a partir del analisis cualitativo de contenido.
Participaron del estudio 12 madres de personas con sindromes de Down, entre 2 meses y 23 afios de edad. Los resultados
revelan que el diagndstico del sindrome de Down genera un impacto importante en las madres. Como consecuencia de ello,
las madres presentan dificultades en construir expectativas respecto al desarrollo y escolarizacion de los hijos. El articulo
destaca la importancia del apoyo y de la atencion psicologica a la madre, relacionada al ejercicio de la maternidad, bien como

a los maestros que acompanaran el alumno con sindrome de Down a partir de la edad escolar.

Palabras clave: sindrome de Down, desarrollo humano, educacion inclusiva.

A educagdo inclusiva tem sido alvo constante de discus-
soes. Embora a legislacdo vigente seja pontual e incisiva a
favor da inclusdo, ainda presenciamos manifestacdes de di-
vidas, incertezas e resisténcias por parte de professores, pais
e comunidade em geral. Nesse sentido, ¢ de fundamental im-
portancia que possamos contribuir para a implementacao de
politicas publicas que possibilitem a inclusdo, ndo somente
focalizando a escola e os professores, mas também a familia,
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uma vez que ¢ no seio familiar que podemos encontrar int-
meros obstaculos para o exercicio pleno da inclusdo (Luiz,
Bortoli, Floria-Santos, & Nascimento, 2008).

Quando falamos de inclusdo, ¢ comum voltarmos nossa
atengdo a escola, sobretudo, a importancia da escola receber
e garantir a permanéncia do aluno com necessidades edu-
cacionais especiais. No entanto, ndo podemos desconsiderar
o proprio aluno com necessidades educacionais especiais
(Omote, Oliveira, Baleotti, & Martins, 2005). Como o su-
jeito se constitui sob influéncia das expectativas parentais
(Santos & Graminha, 2005), ¢ de fundamental importancia
que se faca uma discussdo acerca disso. No contexto da sin-
drome de Down, a construcdo de expectativas em relagdo ao
desenvolvimento e escolarizacdo do filho ¢ influenciada por
inumeras varidveis, tais como: a forma como o diagnéstico
¢é revelado, a condigdo psiquica da mae e da familia, o apoio
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do entorno familiar, dentre outros. E importante salientar que
os pais tomam conhecimento de que seu filho tem sindrome
de Down no ato do diagnostico e esse momento costuma co-
locar em cheque as expectativas construidas até entdo. E por
essa razdo que dentre todos os fatores envolvidos na constru-
¢do de expectativas, 0 momento do diagndstico € um aspecto
de extrema relevancia.

Nessa perspectiva, autores como Buscaglia (2006),
Henn, Piccinini e Garcias (2008), Murphy (1990/1993),
Silva e Dessen (2003) e Skotko (2005) salientam a impor-
tancia do apoio de uma equipe multiprofissional no mo-
mento de comunicar o diagndstico aos pais, uma vez que
eles relatam que a noticia raramente ¢ revelada de forma
adequada. Diante da noticia, os pais apreendem a sindrome
de Down desde um lugar prefixado, preestabelecido, cuja
tendéncia ¢ de aprisionamento (Guma, 2000). Tal aprisio-
namento, em geral, esta relacionado as impossibilidades
associadas a sindrome, as quais estdo incorporadas ao ima-
ginario social. O discurso calcado nas impossibilidades ¢
produto de uma visdo ultrapassada da sindrome de Down,
em um periodo em que as pessoas com a referida sindrome
ficavam privadas de inumeras interacdes sociais, fadadas
a permanecerem alheias ao social, sendo, portanto, pouco
estimuladas. Se outrora os bebés com sindrome de Down
nasciam ja destinados a permanecer a margem da socieda-
de, mantendo-se num lugar de excluséo social, atualmente,
segundo o estudo de Holden e Stewart (2002), ndo ¢ mais
possivel dar uma afirmacao precisa sobre o potencial futuro
do filho com sindrome de Down. Isso porque o ambiente
ocupa lugar de destaque no desenvolvimento. Nesse senti-
do, um ambiente rico de estimulos e expectativas favorece
o desenvolvimento de todas as pessoas, inclusive as com
sindrome de Down.

Embora a discussdao sobre a forma de revelar o diag-
noéstico de sindrome de Down seja extremamente relevante,
independentemente da forma como ele ¢ comunicado, provo-
ca um abalo, um grande impacto nos pais, uma vez que esse
bebé esta longe de corresponder as expectativas enderegadas
ao bebé imaginario/idealizado (Brasington, 2007; Buscaglia,
2006; Couto, Tachibana, & Aiello-Vaisberg, 2007; Mannoni,
1964/1995; Sunelaitis, Arruda, & Marcom, 2007; Welter, Ce-
tolin, Trzcinski, & Cetolin, 2008). Esse contraste entre o bebé
imaginario, depositario dos ideais parentais, e o bebé real, que
nasceu com sindrome de Down, desencadeia um processo de
luto, pela perda do bebé sonhado. Sendo assim, a presenga da
sindrome de Down impede que os pais antecipem que esse
filho vai corresponder a imagem construida por eles. Nao ra-
ras vezes, os pais véem o filho como um impostor, um estra-
nho que estd ocupando o lugar daquele filho imaginariamente
sonhado, a partir dos ideais parentais (Coriat, 1997; Jerusa-
linsky, 2002; Jerusalinsky, 1989; Jerusalinsky & Coriat, 1983;
Jiménez, 2000; Mannoni, 1964/1995; Oliveira, 2001; Pérez de
P14, 2000; Schmidt, 1996).

372

Para os pais, enderecar desejos e expectativas ao bebé
constitui-se fonte de angustia, uma vez que ha a presenca do
temor de que a dificuldade possa fazer obstaculo aos ideais
acalentados. Esse sentimento de desesperanca acompanha
os pais ¢ exerce influéncia na promessa de futuro (Jimé-
nez, 2000; Pérez de Pla, 2000; Schmidt, 1996). Além dis-
so, o forte impacto do diagndstico, de acordo com Mannoni
(1964/1995), faz com que eles cheguem a desejar consciente
ou inconscientemente a morte do filho, por acreditarem que
este tomou o lugar do filho sonhado.

O estudo de Sunelaitis e cols. (2007) evidencia as re-
percussdes do diagndstico de sindrome de Down nas ex-
pectativas da mae em relagdo ao futuro do filho. De acordo
com a pesquisa, mies com dificuldade de construir expec-
tativas podem estar manifestando um desconhecimento
sobre as possibilidades de desenvolvimento da crianga,
impossibilitando-as de permanecer numa atitude de aposta
e investimento. A pesquisa ainda aponta para a possibilida-
de de estas maes estarem manifestando uma defesa, diante
do diagnostico de sindrome de Down, estabelecendo, dessa
forma, uma relacdo de medo de cuidar do filho e desespe-
ranga em relacdo ao seu futuro, o que também pode estar
atrelado ao desconhecimento sobre as possibilidades de
desenvolvimento da crianga. E importante mencionar que
a pesquisa foi realizada no contexto de uma UTI de um
hospital, o que provavelmente, representa um incremento
na dor da mae. Nessa mesma perspectiva, o estudo de Boff
e Caregnato (2008) demonstrou que o impacto do diagnds-
tico e a falta de orientacdo, por meio de uma abordagem
acolhedora e tolerante ao sofrimento alheio, interferem
negativamente na construcao das expectativas dos pais. A
pesquisa de Pereira-Silva e Dessen (2007) ainda revela que
a preocupacgdo com o desenvolvimento motor da crianga
com sindrome de Down apresenta relacdo com a preocu-
pagdo ¢ a constitui¢do de expectativas em relagdo ao futuro
dela.

Inumeros autores evidenciam o impacto do diagnosti-
co de sindrome de Down nos pais, especialmente, nas maes
(Buscaglia, 2006; Couto ¢ cols., 2007; Coriat, 1997; Hastin-
gs, Thomas, & Delwiche, 2002; Hodapp, Ricci, Ly, & Fidler,
2003; J. Jerusalinsky, 2002; Jerusalinsky, 1989; Jerusalinsky
& Coriat, 1983; Jiménez, 2000; Mannoni, 1964/1995; Oli-
veira, 2001; Pelchat, Bisson, Bois & Saucier, 2003; Pérez de
Pla, 2000; Ricci & Hodapp, 2003; Schmidt, 1996; Silva &
Dessen, 2003; Skotko, 2005; Sunelaitis e cols., 2007; Welter
e cols., 2008). Sentimentos como o de estranheza, choque,
tristeza, decepgdo ¢ ansiedade sdo evidenciados por maes
que recebem o diagnostico de sindrome de Down, tendo re-
percussodes na relagdo mae-bebé. A pesquisa de Couto e cols.
(2007) revela que no que se refere a perda do filho idealizado,
a sindrome de Down, nos primeiros meses ¢, possivelmente,
nos primeiros anos, esteve mais presente no olhar das maes
entrevistadas do que o filho propriamente dito. Baseado no
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estudo de Santos e Graminha (2005), acreditamos que o fato
de o diagnostico abalar os pais, pode interferir na constitui-
¢do das expectativas em relacdo ao desenvolvimento e esco-
larizagdo do filho. Isso porque partimos do pressuposto de
que ha influéncias das expectativas parentais no desenvolvi-
mento e rendimento escolar.

Ter um filho com sindrome de Down e permanecer apri-
sionado nas impossibilidades pode ter implica¢des na cons-
tituigdo de expectativas que delineiam o futuro do filho. E
nesse sentido que o diagnostico de sindrome de Down pode
tracar um destino para a crianga, estando posto a priori inti-
meros fracassos nos processos de desenvolvimento e escola-
riza¢do. Libertar-se dessa sentenga ¢ um desafio para os pais,
sobretudo, quando a condi¢do psiquica da mae e da familia e
o apoio do entorno familiar, ja sdo frageis, independente da
sindrome de Down.

Considerando o papel fundamental da familia no desen-
volvimento do individuo, o presente estudo teve por objetivo
investigar as expectativas de maes em relag@o ao desenvolvi-
mento e escolarizagdo do filho com sindrome de Down.

Método

Participantes

O presente estudo contou com a participacao de 12 maes
com filhos com sindrome de Down, que freqiientam uma as-
sociagdo de pais de pessoas com sindrome de Down, em um
municipio da regido metropolitana de Porto Alegre, RS.

A idade das maes variou entre 18 ¢ 53 anos (Tabela 1).
Nove das 12 maes que participaram do estudo viviam com o
pai do filho com sindrome de Down. Quanto ao nivel escolar,
nove maes tinha o ensino fundamental incompleto (em mé-
dia, variando entre 4 a 5% série), uma cursou o ensino funda-
mental completo, outra concluiu o ensino médio ¢ por fim ha
uma mae com nivel universitario incompleto. Em média, as
maes tinha 2,42 filhos, variando de 1 a 4. Com a intengao de
manter preservada a identidade das participantes, designou-
se uma letra de “A” a “M” a cada mae.

Em geral, as criangas com sindrome de Down freqiien-
tam escolas de ensino regular. Nenhum dos bebés com sin-
drome de Down freqiienta escolas de educacgao infantil, mas
as maes referem que pretendem matricula-los. Quanto aos
trés adolescentes com sindrome de Down, um tem acom-
panhado a escola, outro, com idade superior a 20 anos, ha
pouco tempo iniciou o processo de alfabetizagao, e o tercei-
ro adolescente ndo ¢ alfabetizado ¢ ndo freqlienta a escola.
Ao total, sdo nove meninos e trés meninas com sindrome
de Down e suas idades variam entre dois meses a 23 anos
(M= 8,25), conforme dados da Tabela 1. Cabe salientar que
o estudo considerou bebés, aqueles com idade de zero més
até trés anos; criangas, aquelas com idade de quatro anos a 11
anos; e, adolescentes, com idade entre 12 anos a 23 anos.

Tabela 1
Caracteriza¢do da amostra por idade

Mae Idade materna (anos) Idade do filho com SD
A 38 2 meses
B 35 3 meses
C 18 10 meses
D 43 2 anos
E 43 6 anos
F 47 7 anos
G 44 8 anos
H 42 8 anos
I 39 9 anos
J 46 13 anos
L 51 21 anos
M 53 23 anos

Instrumentos

As participantes preencheram um formulario de infor-
magdes demograficas e participaram de uma entrevista semi-
estruturada. As informagdes demograficas consistiram em
um formulario com dados de identificagdo da mae, do pai e
da crianca com sindrome de Down, tais como: nome, idade,
escolarizacdo, profissdo, com quem vive. Sobre as criangas
foi perguntado quanto ao tipo de escola freqiientado pela
mesma (regular ou especial). A entrevista semi-estruturada
envolveu questdes que norteiam o estudo: como as maes per-
cebem e o que esperam em relagdo ao desenvolvimento e a
escolarizacdo do seu filho.

Consideracgaoes éticas

A pesquisa teve inicio ap6és a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. As entrevistas foram
gravadas e posteriormente transcritas literalmente. O proje-
to de pesquisa foi, previamente, aprovado e autorizado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Pro-Reitoria de Pesquisa da
Feevale (Processo 7.08.01.05.63).

Procedimentos

Coleta de dados

As maes foram recrutadas em uma reunido de pais da
associacdo e todas as mies presentes aceitaram, prontamen-
te, participar do estudo. A associagdo em questdo é uma orga-
nizag¢do ndo governamental que trabalha com uma proposta
pro-inclusiva, sendo referéncia para pessoas com sindrome
de Down.

Analise dos dados

Foi realizada uma analise qualitativa de dados, con-
siderando pressupostos tedricos psicanaliticos, sobretudo,
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a questdo das expectativas maternas em relagdo ao filho
com sindrome de Down. Em um primeiro momento, todos
os dados foram organizados em categorias tematicas, que
foram criadas a partir da leitura das entrevistas transcritas,
conforme analise qualitativa de contetido (Laville & Dion-
ne, 1997/1999). Posteriormente, realizamos uma articulagio
com a literatura pesquisada. As categorias tematicas sdo:
impacto do diagnostico, percepgdo das maes em relagdo ao
filho com sindrome de Down, investimento no filho com sin-
drome de Down, expectativas em relacdo ao desenvolvimen-
to do filho e expectativas em relacdo a escolaridade do filho.
A categoria sobre a percep¢do materna em relagdo ao filho
com sindrome de Down foi subdividida em subcategorias,
de acordo com as diferentes fases do desenvolvimento do
filho (bebés, criangas e adolescentes). Tais categorias serdo
expostas, caracterizadas, exemplificadas e discutidas.

Resultados e Discussao

Impacto do diagnéstico

Todas as maes revelaram ter sofrido um impacto diante
do diagnéstico de sindrome de Down. O discurso das mées in-
dica que elas foram surpreendidas pelo antincio da sindrome:

Porque a mae, também quando ganha ele, pode-se
dizer que ela ndo esta preparada para receber um
filho portador da sindrome de Down, mas ndo é de
assustar (...). Porque eu sei que houve pais que se
queixaram para mim, que nasceu crianga no hospi-
tal e 0 médico foi e disse assim 0: vocé vai ter uma
cruz pro resto da vida! Isto ndo é coisa que se diga,
ou: vocé vai ter um peso pro resto da vida, né? (F.
47 anos, filho de sete anos)

Porque eu, quando tive ele, eu estava com 38 anos,
e eu ndo sabia o que era uma crianga com sindrome
de Down, né? (...). Hoje eu penso, bah eu fico assim,
no inicio, foi bastante chocante assim, fiquei bas-
tante triste, né? Bah, pensei que eu até nem queria
mais viver na minha vida, aquilo ali para mim, foi
um... né? (E. 43 anos, filho de seis anos)

Podemos perceber que o discurso das maes revela que
o diagndstico de sindrome de Down gera um impacto, que é
recordado pelas maes como uma experiéncia traumatizante
(Buscaglia, 2006; Couto e cols., 2007; Coriat, 1997; Hastin-
gs e cols., 2002; Hodapp e cols., 2003; J. Jerusalinsky, 2002;
Jerusalinsky, 1989; Jerusalinsky & Coriat, 1983; Jiménez,
2000; Mannoni, 1964/1995; Oliveira, 2001; Pelchat e cols.,
2003; Pérez de Pla, 2000; Ricci & Hodapp, 2003; Schmi-
dt, 1996; Silva & Dessen, 2003; Skotko, 2005; Sunelaitis
e cols., 2007; Welter e cols., 2008). Independentemente da
forma como o diagnoéstico foi revelado, provocou um cho-
que nas maes. Isso porque as maes ndo esperam ter um filho
com sindrome de Down. Embora o sentimento de despreparo
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aparega nas falas das maes, ha também uma idéia de tenta-
tiva de superacdo, o que ficou evidente na fala da mae F,
quando ela menciona que “ndo ¢ de assustar”.

Problemas de superagdo do choque vivido no momento
do diagndstico podem representar dificuldades de ver o filho
para além do diagnéstico médico, remetendo-nos a pensar
na importancia de um olhar acolhedor (Boff & Caregnato,
2008) e de apoio de uma equipe multiprofissional nesse mo-
mento tdo delicado (Henn e cols., 2008; Murphy, 1990/1993;
Silva & Dessen, 2003; Skotko, 2005).

Percepcio das maes em relagdo ao bebé com sindrome de
Down

As maies relatam maior preocupacao em relagdo ao de-
senvolvimento fisico e motor dos bebés. Apontam receio em
lidar com o filho, em funcédo de vé-lo como fragil e com mui-
tas limitagdes. Ao mesmo tempo, apresentam-se surpresas
com a capacidade dos bebés:

Que quando ela era pequeninha eu pensei que ela
ndo ia se desenvolver assim, se mexer do jeito que
ela se mexe, se virar na cama do jeito que ela se
vira, né?(...). E! Bem quietinha, eu tinha medo de
pegar e a gente tem medo de lidar, né? Ela é muito
pequeninha! Agora ndo! Agora ela ja esta com 51
% cm. Ja esta com 3 quilos né? Eu ndo pensei que
ela ia se desenvolver tdo ligeiro! (A. 38 anos, filho
de dois meses)

Coisa que eu pensei que ela ndo ia fazer, porque eu
sei que é mais dificultoso para eles, né? Isto é coi-
sa que pra mim, so o fato dela erguer a maozinha,
fazer isto aqui sabe, fazer tchau, tchau, sabe? Para
mim isto aqui é uma vitoria, sabe? Coisa que ela
tem dificuldade, mas que ela ta fazendo. E se ndo
tivesse na fisioterapia, certamente ela ia ficar senta-
dinha, num canto ali, cuidar pra ndo mexer porque
ela tem sindrome de Down, e agora ndo, eu sei que
ela pode, sabe? (C. 18 anos filho de dez meses)

As falas das maes evidenciam uma atitude de pouca
expectativa em relagdo ao desenvolvimento de seus bebés,
surpreendendo-se quando percebem que os bebés sdo capa-
zes. Antes mesmo de olhar para o filho, estdo presas a uma
idéia de impossibilidade, que salienta a sindrome desde um
local prefixado, preestabelecido (Guma, 2000). Parecem
estar olhando mais para a sindrome de Down do que para
0 bebé propriamente dito (Couto e cols., 2007). Embora
houvesse a presenca de uma visdo prévia que apontasse
para fracassos, o fato de estarem se deparando com uma
realidade que contrasta com tal visdo pode auxiliar a mae
a redimensiona-las, possibilitando a constituicdo de novos
desejos, que levem em consideragdo as capacidades do
bebé (Couto ¢ cols., 2007; Mannoni, 1964/1995; Sunelai-
tis e cols., 2007). As falas também sugerem a importancia
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do acompanhamento de um profissional especializado, no
sentido de desconstruir o discurso calcado nas impossibi-
lidades e ajuda-las a perceber as potencialidades do filho
(Henn e cols., 2008).

Percepgio das maes em relacdo a crianca com sindrome
de Down

Nesta fase do desenvolvimento, as maes relatam preo-
cupag¢do em relagdo a aprendizagem, a escola e a inclusdo do
filho com sindrome de Down. As falas colocam em evidén-
cia a importancia que a escola regular tem para as maes de
criangas com sindrome de Down:

Daqui para frente eu acho que vai ser para melhor,
né? Porque cada vez que ele estd passando, ele esta
crescendo, depois que ele foi na escola (...) ele vé o
que as outras criancinhas fazem e ele quer fazer. (...)
Acho muito importante eles participarem de uma
escola normal. (...) As criangcas normais, elas tém
aquele desenvolvimento a mais para passar para as
criangas, entdo eles ja aprendem mais, a conhecer,
a brincar, até de fazer um trabalhinho, eles ficam
observando. (E. 43 anos, filho de seis anos)

Eu penso que hoje ele estd no pré, ano que vem ele
vai para primeira série, o pré ndo roda, mas a pri-
meira série pode rodar, né? Entdo, ndo vai me as-
sustar, se rodou, rodou. Estou preparada para isto
também, psicologicamente, mas eu quero ajudar
bastante ele. Eu estou preparada. (...) Se ele acon-
tecer de um ano ele rodar em qualquer série, nao
vai me incomodar, rodou, rodou. (F. 47 anos, filho
de sete anos)

O discurso materno evidencia que as maes parecem
estar olhando para o filho para além das impossibilidades,
demonstrando estarem mais livres de estigmas e podendo,
entdo, apostar nas capacidades do filho. Destacamos também
a preocupacdo das maes em relagdo a aprendizagem e a im-
portancia atribuida a escola nessa fase do desenvolvimento.

No entanto, um fator que pode gerar anglistia nas maes
¢ o desempenho escolar do filho, uma vez que uma das ca-
racteristicas da sindrome de Down ¢ a deficiéncia mental
(Fidler, 2005; Motta, 2005). Tal limitagdo, entretanto, ¢ va-
riavel e ndo ¢ produto somente do organico, mas também do
ambiente (Guma, 2000; Jiménez, 2000; Pérez de Pla, 2000).
Criancas com deficiéncia mental ndo estdo, necessariamen-
te, impedidas de aprender. Muitas vezes, elas necessitam de
um olhar especializado e, principalmente, de alguém que
acredite em suas capacidades. Nesse sentido, sustentar uma
posicao de aposta as potencialidades do filho pode auxilia-lo
a enfrentar os obstaculos que podem surgir, sobretudo, em
funcdo da deficiéncia mental (Fidler, 2005; Santos & Gra-
minha, 2005).

Percepcido das mdes em relacdo ao adolescente com
sindrome de Down

As mades relatam preocupacdo em relagdo a transi¢@o
da adolescéncia para a vida adulta, através de questdes que
envolvem trabalho, namoro, constitui¢ao familiar:

Eu espero que ela consiga para ela mesma, ndo
tanto para mim, que ela consiga estudar para ela
conseguir trabalhar, né? Porque o incentivo dela é
trabalhar, né? Trabalhar, namorar, né? Ter familia,
ter filhos, tudo isto ela programa, ela fala, né? Eu
acho assim, que a gente sempre espera que ela con-
siga, né? Porque a gente sempre tentou ajudar, né?
Em tudo que a gente pode, né? (J. 46 anos, filho de
13 anos)

Entdo agora ele se vendo trabalhando, ele me fazia
perguntas assim, quando é que eu vou namorar?
(...) quando é que eu vou tirar minha carteira de
motorista? (...) entdo a questdo da namorada, as-
sim realmente, agora ele estda namorando, no inicio
assim, para mim foi uma coisa meio nova. (...). E
para mim foi um desafio novo! (...) Ele tem sonhos
de casar, né? A gente quer ver se consegue, até no
bom sentido assim o, construir, tanto a familia dela
(da namorada, que também tem sindrome de Down)
quanto a minha a gente vai ver isto para um futuro,
porque eles ja tém planos para isto ja esta bem... hda
de casarem, né? Terem a vida deles... s que assim,
eu ndo sei se a gente vai dar tanta autonomia que
nos vamos deixar ele ir fora, quem sabe assim o,
construir no patio da nossa casa (...) alguma coisa
assim, que eles vdo ter a autonomia deles, mas que
a gente vai projetando e dando uma seguranga e,
ao mesmo tempo tu vai dando este apoio para eles
terem uma vida independente. (M. 53 anos, filho de
23 anos)

As falas das maes denotam uma contradi¢do. Ao mesmo
tempo em que falam de autonomia, denunciam temores em
relagdo a isso, falando de uma espécie de autonomia vigia-
da. O estudo de Blacher, Kraemer e Howell (2010) também
demonstra algumas contradi¢des, evidenciando, por exem-
plo, que embora as maes de jovens com sindrome de Down
apresentem expectativas otimistas em relacao a trabalho, tém
dificuldades de supor que o(a) filho(a) more longe delas. As
maes de nosso estudo percebem que o filho cresceu ¢ que
comeca a desejar coisas que um jovem de sua faixa etaria
almeja, mas se questiona sobre as reais condigdes de o filho
dar conta de seus ideais. Isso se da muito provavelmente por-
que algumas questdes que giram em torno da adolescéncia,
sobretudo, o que diz respeito a sexualidade, sdo uma espécie
de tabu para os pais, como se eles ndo pudessem ascender a
adolescéncia (Schmidt, 1996).
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Investimento no filho com sindrome de Down

A questdo do investimento no filho com sindrome de
Down apareceu com freqiiéncia nas falas das mades. Elas
acentuaram a necessidade de investir em seu filho, em fun-
¢do de suas limitagdes. Alguns relatos apresentaram uma en-
trega quase que absoluta das maes aos cuidados dos filhos:
“daqui pra frente eu tenho que cuidar dele. Investir tudo nele
(...) viver so para ele, porque ele precisa.” (B. 35 anos, filho
de trés meses de idade)

As mades também mencionaram investir no aprendiza-
do e nas potencialidades do filho com sindrome de Down,
preocupando-se com o desempenho e convivio escolar. Para
tanto, buscam cursos e outras atividades, pois acreditam que
certas habilidades do filho com sindrome de Down possam
assim ser conquistadas para além da escola e da casa.

Agora eu quero ver se boto ele numa aula de fute-
bol, tem aula de musica, isto ai é muito importante,
isto ai eu também penso bastante, para ele (...). Até
eu estava pensando, agora quando eu sair, passar e
comprar um microfone, porque ele adora, ele liga
no som... isto para a linguagem dele é bom, né? (F.
47 anos, filho de sete anos)

Os dados revelaram que o discurso vigente ¢ de inves-
tir no filho, através de inimeros atendimentos e atividades
extraclasse. Algumas maes chegam a abandonar o trabalho
e demais atividades que faziam antes de o filho nascer, para
poder ter mais tempo para se dedicar a ele. Entendemos que
cada caso deva ser olhado singularmente, uma vez que tal
investimento e dedicag@o parecem revelar diferentes formas
de lidar com o sofrimento causado pelo diagnéstico de sin-
drome de Down. Nesse sentido, assim como uma mae pode
estar de fato apostando no desenvolvimento do filho, envol-
vendo-se com os atendimentos e atividades, outra mae pode,
aparentemente, providenciar inimeras formas de manté-lo
ocupado, para nao se confrontar com ele, na medida em que
o filho representa o seu sofrimento, outra mae ainda pode
oferecer inimeras atividades e tratamentos ao filho, numa
tentativa de que os mesmos apaguem a diferenga, sendo ela
sentida como algo insuportavel.

Inevitavelmente a sindrome de Down marca uma diferen-
ca. Diferenca que nao estd exposta somente nas caracteristicas
faciais, mas também nas suas condi¢oes cognitivas. A deficién-
cia mental, como ja colocado, ¢é variavel e produto também do
ambiente (Guma, 2000; Jiménez, 2000; Pérez de Pla, 2000).
Nesse sentido, ¢ fundamental que a crianga possa ser olhada
como ela é, com suas limitagdes, mas sem desconsiderar suas
possibilidades. Para isso, ¢ necessario um desprendimento em
relagdo aquilo que foi prefixado e preestabelecido pelo dis-
curso social. E a partir do reconhecimento das possibilidades
da crianga que se pode construir novas expectativas e desejos
ao filho, sendo isso determinante na sua constituicdo psiquica
(Coriat, 1997; J. Jerusalinsky, 2002; Jerusalinsky, 1989; Jeru-
salinsky & Coriat, 1983; Mannoni, 1964/1995).
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Na medida em que o diagnostico de sindrome de Down
ocupa um lugar de verdade absoluta, aprisiona os pais na
informagdo daquilo que esta deficiente, nas limitagdes e
impossibilidades do filho (Silva & Dessen, 2003; Skotko,
2005). Em fung@o disso, os pais ficam impedidos de cons-
truir discursos antecipatdrios e alimentar aspiragdes e pro-
messas de realizagdes futuras (Oliveira-Menegotto, 2006).
Por outro lado, os pais podem estar investindo em aulas par-
ticulares, atividades extraclasse, mas com a idéia de subja-
cente de ndo suportar a diferenca. Aquilo que parece ser uma
aposta nas potencialidades do filho pode estar representando
uma tentativa desenfreada de apagar as diferengas, por ndo
estar conseguindo acolher o filho, como ele é.

Expectativas em relacdo ao desenvolvimento do filho

Percebemos que as maes demonstraram dificuldade em
expor suas expectativas e pensar sobre o futuro de seus fi-
lhos. Algumas mées permanecem aprisionadas aquilo que
esta prefixado e preestabelecido socialmente em relagdo a
sindrome de Down, tendo dificuldades de criar e apostar em
algumas expectativas em rela¢ao ao futuro do filho (Guma,
2000). Permanecer presa ao presente, sem conseguir vislum-
brar possibilidades futuras ao filho, parece ser uma forma de
se proteger do sofrimento ¢ frustragdo decorrentes do diag-
noéstico de sindrome de Down. Nesse sentido, a dificuldade
de construir expectativas futuras para o filho parece ser uma
expressdo da dificuldade de implicagdo no futuro dos mes-
mos (Jiménez, 2000; Pérez de Pla, 2000; Schmidt, 1996).
Tal dificuldade se manifesta quando as maes afirmam que,
ao invés de vislumbrar possibilidades futuras na vida do fi-
lho, permanecem numa posi¢do de aguardo daquilo que o
filho pode mostrar, ndo conseguindo apresentar uma atitude
de aposta e investimento em relagdo ao futuro do filho (Su-
nelaitis e cols., 2007): “cada fase ¢ uma fase, tu tem que ir
esperando conforme ele vai mostrando, né?... Sei 14, nunca
pensei assim, no que poderia ser, né? Tudo eu vou esperando
as fases vao acontecendo.” (H. 42 anos, filho de oito anos)

Percebemos também que algumas maes conseguem
construir expectativas em relagdo ao futuro do filho, em-
bora a expressdo “crianca” seja recorrente em seu discurso,
apontando para uma contradicdo. Ao mesmo tempo em que
as maes constroem expectativas, ndo conseguem apostar na
idéia de que o filho vai crescer e deixar de ser crianca. Ainda
que as maes consigam vislumbrar e antecipar possibilidades
para o filho no futuro, ndo podemos deixar de salientar que
elas apresentam dificuldades em vé-los para além da infancia
(Schmidt, 1996).

Que um dia que ele for pegar um trabalho (...) saiba
chegar la, saiba pegar um onibus, né? Saiba o lugar
em que ele vai, né? E isto a gente espera dele, né?
(...) Eu espero dele que eu possa dizer para ele ir
ao mercado sozinho (...). Que se eu disser assim: tu
vai ld no centro, pega o onibus e vai em tal lugar,
ne? Isto é o que a gente espera dele, sempre para
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melhor, né? (...) Em casa também que eles sejam
criangas mais responsadveis que eles saibam o que
eles devem e o que ele ndo devem fazer, o que é pe-
rigoso. (...) Que se ele tem vontade de tomar banho,
que ele tome banho sozinho, que se ele tem vontade
de comer alguma coisa que ele va ali arrumar e vai
comer sozinho. (...) Que eles conquistem o espaco
deles e que eles assim... responsaveis por eles mes-
mo, né? (...) Eles tém que pelo menos saber se de-
fender, né? (E. 43 anos, filho de seis anos)

A construgdo das expectativas em relagdo ao desenvol-
vimento do filho é, na maioria das vezes, abalada em fun¢do
do desconhecimento sobre as possibilidades de desenvolvi-
mento da crianga (Sunelaitis e cols., 2007). Isso porque as
maes ainda estdo muito tomadas por aquilo que esta prefixa-
do e preestabelecido socialmente para pessoas com sindrome
de Down, sem conseguir perceber o filho para além disso.
Sendo assim, criar expectativas em relag@o ao futuro do filho
constitui-se fonte de angustia, em func¢do de que o temor em
relacdo as impossibilidades apontadas no diagnostico pos-
sam se colocar como impasse aos ideais acalentados (Jimé-
nez, 2000; Pérez de P14, 2000; Schmidt, 1996).

Expectativas em relagdo a escolarizacgdo do filho

O discurso das maes evidenciou que elas apresentam
dificuldades em construir expectativas em relacao a escolari-
zagdo do filho. Algumas maes relataram que matriculam seus
filhos no ensino regular, mas sem considerar a prosperidade
do ensino e aprendizagem: “ndo tenho muita esperanga que
ele vai aprender, assim... porque a gente vé, né? Porque ge-
ralmente a crianga com 0ito anos, ja sabe escrever seu nome,
ja esta la na primeira série, passando para a segunda.” (G. 44
anos, filho de oito anos)

Percebemos que essa fala denuncia o quanto o estigma
da deficiéncia mental e da impossibilidade esta presente no
imaginario materno. Embora as pessoas com sindrome de
Down tenham limitagdes de ordem cognitiva, é fundamental
fazer uma aposta, acreditando que o filho também apresenta
potencial para aprendizagem, uma vez que a visdo da limita-
¢do marcada no olhar materno pode enquadrar o filho numa
idéia de fracasso a priori. Uma mae que se prende somente
as limitacdes pode dificultar, ou até mesmo impedir a cons-
trugio de expectativas. E como se diante de um maior desa-
fio, como, por exemplo, a escolariza¢do, ndo valesse a pena
apostar no filho, mantendo-se numa postura de desesperanga
(Jiménez, 2000; Pérez de Pla, 2000; Schmidt, 1996), sobre-
tudo, em relag@o ao potencial de aprendizagem do filho.

Dentre as maes que conseguiram estabelecer expectati-
vas em relagdo a escolarizag@o do filho, algumas apontaram
a alfabetizacdo e operagdo de calculos matematicos simples,
como suficientes para que os filhos possam alcangar autono-
mia e independéncia. Sendo assim, apesar de elas menciona-
rem esperar que os filhos aprendam questdes relacionadas a
vida cotidiana, tais expectativas ainda sdo muito limitadas,

denotando, novamente, uma dificuldade das maes em apos-
tar no futuro dos filhos.

Eu espero que ele aprenda a se virar sozinho, a sa-
ber fazer uma conta, né? Poder pegar uma coisa na
rua, fazer, receber o troco, saber o que esta certo,
neé? Agora saber nome de rio, nome de rio afluente,
de rio Amazonas ou quanto vale “x”, se o “x” vale
“y”, sei ld... esta questdo ndo é importante para
ele, né? E a questio do dia a dia é que ele tem que

aprender. (1. 39 anos, filho de nove anos)

A fala acima aponta que embora as expectativas cons-
truidas pelas maes sejam modestas, percebemos que ha uma
aposta na escolarizagdo como fator fundamental na conquis-
ta da autonomia. Dentre outros fatores, o que pode preju-
dicar a escolarizagdo do aluno com sindrome de Down, no
entanto, ¢ a dificuldade dos pais em apostar na capacidade
de aprendizagem do filho, uma vez que as expectativas sao
fundamentais para o desenvolvimento (Santos & Graminha,
2005). Sabemos, no entanto, que além da atitude de aposta e
investimento dos pais (Sunelaitis e cols., 2007), € necessario
que os professores também possam constituir expectativas
em relacdo a escolarizagdo do aluno com sindrome de Down,
olhando-o para além da sindrome. Além disso, a escola deve
permanecer aberta ao didlogo com a familia e com os pro-
fissionais da satide. Nessa perspectiva, o estudo de Yssel,
Engelbrecht, Oswald, Eloff e Swart (2007) revela que a par-
ceria entre a escola ¢ a familia ¢ essencial para o sucesso de
uma proposta inclusiva.

Consideracoes finais

Os resultados desta pesquisa revelaram que o diagnos-
tico de sindrome de Down, independentemente de como ¢
revelado, causa um impacto nas maes, que ¢ sentido, apesar
da passagem do tempo, como um evento traumatico e fonte
de dor e sofrimento. Afinal, o bebé com sindrome de Down
esta longe de corresponder aos ideais construidos pela mae.

O maior desafio encontrado nesses casos, ¢ que o diag-
noéstico pode acabar selando um destino para a pessoa com
sindrome de Down. Isso porque, os pais, ndo raramente,
permanecem aprisionados a uma visdo de fracasso, podendo
ter efeito no estabelecimento de expectativas em relagdo ao
futuro do filho.

As percepgdes maternas em relagdo ao filho com sin-
drome de Down variam em cada fase do desenvolvimento
e o luto também parece ser revivido em cada fase em que o
filho esta. Pensamos, a partir disso, que ndo ha uma aceitagao
total da sindrome de Down, uma vez que as maes constante-
mente se deparam com obstaculos e decepgdes, sendo o luto
retomado em cada fase, diante de novos desafios. Quando os
filhos sdo bebés, as maes se deparam, principalmente, com
a defasagem motora, através de atrasos do desenvolvimento
neuropsicomotor, tais como sentar, engatinhar e caminhar.
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Na idade escolar, as maes se deparam com as dificuldades
impostas pela deficiéncia mental, tais como as defasagens
na aprendizagem. E, por fim, na adolescéncia, as maes se
deparam, sobretudo, com questdes referentes a trabalho, na-
moro ¢ constitui¢do familiar. Ainda foi possivel observar que
apesar de o filho estar na adolescéncia, as maes apresentam
dificuldades de percebé-lo como adolescente, referindo-se a
ele como crianga. Este aspecto parece ser fundamental no
discurso das maes, na medida em que revela a dificuldade
de supor que, apesar das limitagdes impostas pelo organi-
co, o filho pode se desenvolver, embora num ritmo proprio.
Por outro lado, também foi possivel verificar tentativas de
superagdo dos obstaculos e desafios colocados nas fases an-
teriores.

O estudo contribui para a reflexdo da importancia de uma
equipe de especialistas que possa realizar o apoio e acompa-
nhamento das maes, auxiliando-as no exercicio da materni-
dade, ao longo do desenvolvimento do beb€, bem como na
constitui¢do de expectativas relativas ao desenvolvimento e
escolarizacdo. Da mesma forma, entendemos ser fundamen-
tal trabalhar com os professores, apontando que problemas
de aprendizagem podem estar ligados a relacdo mae-filho e
ndo somente a deficiéncia mental. Assim, podemos evitar ou
minimizar a reprodugdo, por parte dos professores, da difi-
culdade de criar expectativas em torno do desenvolvimento e
aprendizagem do aluno com sindrome de Down.

Cabe também mencionar que as dificuldades observadas
nas falas das maes pesquisadas podem igualmente ocorrer
em mades de filhos ditos normais. Problemas na constitui¢ao
de expectativas em relacdo ao desenvolvimento e a escolari-
zacdo do filho, nesse sentido, ndo dependem necessariamen-
te da deficiéncia do filho e sim da forma como a mae deseja
e vé o filho.

Embora o estudo apresente contribui¢des importantes,
temos ciéncia de que a metodologia adotada apresenta int-
meras limita¢des. Talvez a maior delas seja o fato de nossas
participantes fazerem parte de um movimento associativo,
que luta pela inclus@o das pessoas com sindrome de Down e
que oferece atendimentos as pessoas com sindrome de Down
e grupo de pais, representando, dessa forma, um viés. Suge-
rimos, portanto, a realizagdo de outros estudos que possam
investigar estas questdes, utilizando uma amostra mais di-
versificada e propondo mais momentos de coleta de dados,
articulando outros instrumentos, tais como, observagdes, no
sentido de ter outras fontes de informagéo.
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