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“ORACAO DAS PESSOAS DEFICIENTES”

Pedi a Deus forgas para poder realizar muitas coisas

E fui feito fraco para poder aprender humildemente a obedecer;
Pedi-lhe ajuda para que eu pudesse fazer coisas grandiosas

E foi-me dada a enfermidade para que eu pudesse fazer coisas melhores;
Pedi rigquezas e bens para que eu pudesse ser feliz,

Foi-me dada a pobreza para eu poder ser sdbio;

Pedi poderes a fim de receber a admiragdo dos homens,

Foi-me dado a fraqueza para eu poder sentir a necessidade de Deus;

Pedi-lhe tudo o que fosse necessdrio para eu gozar a vida

. E foi-me dada a vida, para eu poder gozar de todas as coisas.

Fu ndo obtive nada do que havia pedido,
Mas recebi tudo o que eu havia almejado.
A despeito de mim mesmo quase,

Minhas silenciosas preces foram atendidas.
E dentre fodos os homens

Sou o mais ricamente abengoado!...

(Autor desconhecido - Texto “divuigado pelo
Institute of Rehabilitation Medicine da New York
University e pela Abilites Inc. de Albertson - Long
Island - NY-EUA).
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Muito Obrigada.
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INTRODUCAO

O termo educa¢iio tem como definigio ser o processo pelo qual se procura
desenvolver as potencialidades das pessoas e integra-las na comunidade social a que
pertengam.

No decorrer da Historia ¢ nas mais diversas sociedades, o0s précessos e 0s
objetivos educacionais se diferenciavam grandemente, de acordo com complexos fatores
culturais.

Nas antigas civilizagdes orientais visava-se, em geral, a supressio da
individualidade e a conservagdo do passado.

Na Grécia Antiga, ao com;rério, deu-se grande énfase ao desenvolvimento
individual e aos aspectos intelectuais ¢ estéticos. Sécrates, Platdo, os Sofistas e Isécrates
foram grandes tedricos da Educagdo da antiga civilizagdo grega.

Entre os romanos, foi Cicero quem desempenhou importante papel: suas idéias
constituiram, em grande parte, o alicerce em que se fundamentou a organizagio pedagbgica
do Império Romano.

Na Idade Média, o ensino subordinéva-se areligido. Na Idade Modemna, com o

grande desenvolvimento das Ciéncias Naturais, a Educagéio no Ocidente sofreu seu influxo.

Notorias contribuigdes foram feitas por Rabelais, Comenius e muitos outros.-
. _
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No seéculo XVIII, Rousseau destacou-se combatendo o intelectualismo. No
século XIX, Pestalozzi defendeu.a instituigdo de uma Educagdo popular e desenvolveu o
principio da atividade; Herbart salientou a importancia da motivagéo.

No século XX, o desenvolvimento das Ciéncias Sociais, sobretudo da
Psicologia, colocou novos problemas para a Educagdo e foi res;)orisével por inumeras
transformagdes. John Dewey, Maria Montessori e Jean Piaget sdo alguns dos només que
mais se destacaram.

A partir do século XIX vamos encontrar a Pedagogia (ciéncia da Educagio)
desenvolvendo-se como ciéncia independente. Ligada, em seus primérdios, 8 moral e a
filosofia, a Pedagogia Moderna desenvolve-se no sentido de promover a capacidade de
raciocinio € julgamento do educando, ressaltando-lhe a criatividade e dando-lhe condigdes -
para orientar-se livremente.

Educag:ﬁo Especial ¢ o ramo da Pedagogia que estuda e reune os métodos e
processos adequados aos individuos que ndo podem se beneficiar apenas do ensino comum,
pois necessitam de orientagio e de recursos especiais para atingirem o rendimento méximo
de suas potencialidades.

O objetivo geral da Educagdo Especial é promover a ampliagio do processo
ensino-aprendizagem e das potencialidades das criangas excepcionais, preparandb-as para a
vida, integrando-as, tanto quanto possivel, na comunidade, a fim de que se tornem
individuos uteis, produtivos e, conseqiientemente, felizes.

A partir do momento em que se j-ulga competenté para a realizagdo de tarefas

como qualquer cidaddo, o portador de deficiéncia mental sente-se capaz. E calcado neste
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sentimento de igualdade que ele vai se ver como profissional, enxergando-se apto e
necessario, como qualquer individuo produtivo, desenvolvendo cada vez mais suas
potencialidades, com wvistas a alcangar sua independéncia, através da competigio no
mercado de trabalh(;, orgulhando-se, mesmo que inconscientemente, de si mesmo. Assim,
consegue ser feliz pela conquista da liberdade, gragas a seus proprios esforgos.

Considerando-se ser o campo da deficiéncia mental amplo e diversificado, o
presente trabalho limitar-se-a ao problema do deficiente mental portador de Trissomia do
Cromossoma 21 ou sindrome de Down, como é mais conhecido.

Considero que, na educagio, os principios de normalizagio e integragdo sdo a
garantia de acesso da crianga com sindrome de Down ao ensino regular com o minimo
possivel de segregagio.

A crianga com distarbios de desenvolvimento, ao contrario daquela
considerada ‘normal”, necessita, para aprender, de uma escola competente, com um grupo
de professores e profissionais dedicados a elevada tarefa de integrd-los a sociedade, estando
estes, portanto, em condigdes de atendé-las da melhor maneira possivel, dentro de suas reais
necessidades, pois, para este grupo de criangas, em especial, a competéncia é regra de ouro.

Um dos principais objetivos deste trabalho é salientar a importincia da
Educagdo Especial, do papel do professor, da familia e demais especialistas na 6tima
formagio deste grupo de criangas, cabendo, ainda, a esta equipe de profissionais -
professores, médicos, psicologos, fonoaudidlogos, logopedistas etc. - possuir uma visdo
multidisciplinar, a qual proporciona a mediagdo entre tais profissionais, no sentido de
promover o melhor desenvolvimento cognitivo e a adaptagdo da crianga ao seu cotidiano; ou

seja, tal visdo baseia-se numa constante interagdo entre os profissionais a cerca da situagio

17
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em que se encontra a crianga Down, ficando & frente do processo de aceitagdo dela pela
turma e sua conseqliente integra¢do com a mesma.

E através da educagio que o portador da sindrome de Down, assim como
qualquer outro individuo, pode mostrar sua competéncia para desenvolver uma série de
atividades produtivas e relevantes, visando, assim, a alcan¢ar 0 mercado de trabalho, no qual
existe lugar para ele, como cidaddo e como profissional. Este é um direito assegurado pela
Constitui¢do Brasileira em seu Capitulo III, Se¢do I, nos Artigos 206/1 e 208/111, em que a
participa¢do mais ampla da Educagéo Especial no contexto da Educagio Geral é consagrada
como uma necessidade urgente. Tal meta pode ser alcangada por meio da busca de agdes
conjuntas no dmbito educacional, da flexibilidade dos curriculos escolares, de uma atuagio
consciente, fundamentada e conjunta dos professores e demais especialistas, e do ideal da
passagem do aprendiz a cidadania. Estes fatores, conjugados, viabilizam uma caminhada
menos frustrante, dificil e humilhante de um grupo de criangas ditas “especiais”, no sentido
de se obter a formagdo de um individuo adulto, capaz, produtivo e felizspor conseguir se
realizar.

Diante da problematica educacional que envolve a crianga Down, este
trabalho tem por finalidade mostrar a fundamental importincia da Educagdo Especial para a
crianga com distirbios de desenvolvimento, visando a sua integragdo justa, digna e
consciente, na sociedade, com o objetivo de direciona-la a uma formagdo capaz e produtiva,
o mais independente possivel, sem esquecer, no entanto, do importante papel da familia, do
professor e demais especialistas, em todo este processo de crescimento e aperfeigoamento da

crianga portadora da sindrome de Down.
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Objetiva-se apontar alguns indicadores para que outros estudantes possam
ampliar a sua compreensdo sobre o significado da Educagdo Especial, sobre a importincia
de sua qualidade para o total desenvolvimento do portador da sindrome de Down e,
conseqilentemente, sua inser¢do no mercado de trabalho. Acredito que s6 através de uma
agdo consciente ¢ determinada, baseada nos principios de igualdade inerentes 2 humanidade,
que o papel desse individuo, como desvio padrdo na sociedacie, podera ser melhorado e

revertido, cabendo a nos, educadores, o privilégio do primeiro passo.

19



CAPITULO 1

PANORAMA HISTORICO

Desde quando a sindrome de Down existe na humanidade.

Segundo Siegfried Pueschel, que pesquisou as origens da sindrome de Down, é
provavel que, no decorrer da histéria biologica e da evolugio da humanidade, tenham
ocorrido iniimeras mutagdes de genes e modifica¢Ges cromossdmicas, responsaveis pelas
muitas doengas genéticas ¢ desordens cromossdmicas hoje conhecidas e, dentre elas, a
sindrome de Down,

No caso desta sindrome, o registro antropolégico mais antigo data do século
VII, das escavagbes de um crinio saxdneo, o qual apresentava modificagdes estruturais
vistas com freqiiéncia em criangas portadoras da sindrome de Down. Alguns cientistas
acreditavam que tal sindrome tenha sido representada, no passado, em esculturas e
criptogramas, pois, nos tragos faciais esculpidos em estatuetas da cultura Olmec, ha cerca de
trés mil anos, foram descobertas semelhangas as criangas com a sindrome de Down, apesar

de exames cuidadosos nestas obras levantarem diividas sobre esta afirmagdo.
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Hans Zellweger, empenhado em identificar a presenga da sindrome de Down
em antigas pinturas, chegou a conclusdo de que o pintor Andrea Mantagna, século XV,
representou o menino Jesus com feigdes sugestivas da sindrome de Down, em seu quadro

“Virgem e Crianga” (fig. 1).

Figura 1 - “ Virgem e Crianga “
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Ja em 1773, na pintura intitulada ‘Lady Cockburn e seus Filhos” (fig. 2), Sir
Joshua Reynolds retratou uma crianga com certas caracteristicas faciais semelhantes aquelas
geralmente encontradas nos portadores da sindrome de Down. No entanto, como a crianga
por ele retratada, tempos depois veio a se tornar Sir George Cockburn, almirante da frota

inglesa, € bem provavel que tal crianga ndo fosse portadora da sindrome.

Figura 2 - “Lady Cockburn e seus Filhos

22



Embora tenha havido algumas tentativas de identificagdo da sindrome de
Down ao longo da nossa historia, no correr do século XIX nenhum relatério bem
documentado foi publicado sobre o assunto. Algumas razdes explicam este fato, tais como, a
quase escassez de revistas médicas naquela época; o pequeno nimero de pesquisadores
mteressados em criangas com problemas genéticos e deficiéncia mental; a existéncia de
outras doengas - infecgdes e desnutrigdo que predominavam naquele tempo, mascarando
muitos dos problemas genéticos € de malformagio. Ressalte-se, ainda, que, em meados deste
mesmo século, o indice de mortalidade era tal, que apenas metade das mies sobrevivia além
dos 35 anos de idade e, muitas das criangas, provavelmente nascidas com a sindrome de
Down, morriam na primeira infincia. E v4lido mencionar que uma das causas da ocorréncia
da sindrome de Down tem sido a idade avangada da mée, durante a gestagdo.

Foi Jean Esquirol, no ano de 1838, quem pela primeira vez descrev_eu uma
crianga, presumivelmente, portadora de sindrome de Down. Oito anos depois, em 1846,
Edouard Seguin fez a descriglio de um de seus pacientes, o qual sugeria, por suas fei¢des,
ser portador desta sindrome, condigio por ele denominada como ‘Idiotia Furfuracea” No
ano de 1866, Duncan registraria em anotagdes, o caso de uma menina ‘tom uma cabega
pequena e redonda, olhos parecidos com os chineses, projetando uma grande lingua e que s6
conhecia algumas palavras”. (PUESCHEL, 1995:48)

Naquele mesmo ano de 1866, foi publicado pelo médico inglés John Langdon

Down, um trabalho no qual descreveu algumas das caracteristicas da sindrome, naquela
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época por ele chamada de ‘Mongolismo”, por reconhecer, nas criangas afetadas, uma
semelhanca com a aparéncia de povos orientais (mongdis), tendo inclusive,
inadequadamente, denominado tal condigio de “Idiotia Mongoloide™.

John Down, assim como muitos cientistas contemporineos de meados do
século XIX, foi certamente influenciado pelo livro de Charles Darwin, “A Origem das
Espécies” Em conformidade com a teoria da evolugdo de Darwin, o doutor Down
acreditava que a condigdo da sindrome, que hoje leva o seu nome, era um retorno a um tipo
racial mais primitivo, dai a descri¢do em sua primeira publicagdo, de algumas caracteristicas
desta sindrome, na qual mencionou: ‘O cabelo ndo é preto, como ¢ o cabelo de um
verdadeiro mongol, mas € de cor castanha, liso e escasso. O rosto é achatado e largo. Os
olhos posicionados em linha obliqua. O nariz ¢ pequeno. Estas criangas tém um poder
consideravel para a imitagdo.” (PUESCHEL, 1995:48)

Hoje, esta claro que as implicag3es raciais eram improcedentes, ficando ébvio,
também por esta razdo e por causa das conotagdes étnicas negativas dos termos mongol,
mongolismo e mongoléide, que terminologias desse tipo devem ser definitivamente
evitadas. Corroborando com Siegfried Pueschel, o uso de tais termos poderia contribuir para
o comprometimento do potencial, para a aceitagdo social destas criangas, da justiga na
alocagdo de educacdo € outros recursos, assim como da definigdo de uma politica a longo

prazo para a questio.
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Ao Dr. John Langdon Down (fig. 3), cabe o mérito pela descrigio de
caracteristicas classicas desta condigdo, tendo distinguido, portanto, criangas Down de
criangas com outros tipos de deficiéncia mental, em particular aquelas com cretinismo (uma
desordem congénita da tireoide). Assim sendo, a grande contribui¢do de Down, baseia-se no
reconhecimento, por ele feito, das caracteristicas fisicas e em sua descri¢gdo da condigdo

como entidade distinta e separada.

Figura 3 - * John Langdon Down “

Somente uma década apos 1866 € que pacientes com esta condigdo voltaram a
ser descritos, quando, em 1876, J. Frase e A. Mitchell denominaram-nos de ‘idiotas
Kalmuck™ Mitchell foi quem chamou a atengdo para o tamanho encurtado do pescogo e

para a idade mais avangada de algumas mées ao darem a luz criangas com este tipo de
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sindrome. Estes médicos sdo merecedores do crédito de terem fornecido o primeiro relato
cientifico da sindrome de Down, durante um congresso em Edimburgo, no qual Mitchell
apresentou observagdes de 62 pessoas com a sindrome.

Em meados de 1950, com o avango tecnologico progressivo no métedo de
visualizagdo dos cromossomos humanos, tornou-se possivel um estudo mais preciso destes
componentes genéticos, 0 que contributu para que Lejeune, ha cerca de trinta anos,
descobrisse que as criangas portadoras da sindrome de Down possuem um cromossomo 21
extra em cada célula.

Porém, apesar dos inumeros mistérios que envolvem a sindrome terem sido
desvendados e do muito que se aprendeu sobre as anormalidades cromossdmicas, afecgdes
genétiéas, desordens bioquimicas, além dos varios problemas médicos ligados a sindrome de
Down, para que tenhamos uma melhor compreensfo desta desordem cromossémica, muitas
pesquisas ainda deverdo ser realizadas no campo da genética, pois sdo muitas as perguntas,
até hoje, sem resposta, que afligem n3io somente os pais de criangas Down, como os

profissionais dedicados a tdo nobre causa.
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O que é a sindrome de Down.

A prnmeira descrigdio da sindrome de Down, como ja foi mencionado
anteriormente, data de mais de um século. Muitas foram as teorias propostas, desde entio,
sobre suas causas, sendo oferecidas tanto observagbes astutas, quanto concepgdes
enganosas.

No inicio do século XX, alguns médicos associavam a sindrome de Down a
influéncias ambientais ocorridas durante os dois primeiros meses de gravidez, por
acreditarem ser o periodo inicial de uma gestagdo, o responsavel pela malformagio do feto.
Outros, mais corretamente, ja percebiam os aspectos genéticos como sendo os causadores da
sindrome.

Muitas foram as falsas suposigdes, baseadas em relatérios sem fundamento,
especulagdes e concepgbes errdneas que freqilentemente levavam a conjecturas
insustentaveis de que a tuberculose, a sifilis, o alcoolismo ou a regressdao a um tipo humano
mais primitivo, fossem as causas da ocorréncia da sindrome de Down, além de muitas outras
hipoteses enganosas, as quais, em sua maioria, faltava embasamento cientifico sélido,
tornando-se absurdas, diante do conhecimento alcangado pelo homem,

Ja no inicio da década de 1930, havia a suspeita por parte de alguns médicos e
pesquisadores, da possibilidade de que a sindrome de Down resultasse de problemas
cromossdmicos. Porém, ainda ndio havia, naquela época, técnicas de exames

cromossdmicos, avangadas o suficiente, a ponto de comprovar esta teoria,
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Foi a partir de 1956, quando novos métodos laboratoriais tornaram-se
disponiveis, que foi permitido aos cientistas, com a visualizagio ¢, conseqiientemente, o
estudo dos cromossomos, descobrirem que havia 46 cromossomos em cada célula humana

normal e ndo 48, como fora anterior e erroneamente presumido (fig. 4).

Figurn 4 - " Visualizagio dos Cromossomos Humanos “

Em 1959, Lejeune relata a existéncia de um pequeno cromossomo extra
presente nas células da crianga com a sindrome de Down, ou seja, tal crianga possuia 47

cromossomos 20 invés dos 46 esperados. Foi por ele observado em seus estudos, que nas
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criangas portadoras desta sindrome em vez dos dois cromossomos 21 comuns, havia trés
cromossomos 21 (fig. 5) em cada célula, dai o termo Trissomia do 21. Mais tarde, seria
~ detectada por geneticistas a existéncia de outros problemas cromossémicos em criangas

Down: Translocagdo Cromossomica (fig. 6) € Mosaicismo (fig. 7).

Figura 5 - “ Trissomia do 21 "

e

Bow-m
e e

Lot URE
Figura 6 - " Translocacdo Cromossdmica Figura 7 -  Masaicismo
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Para ampliar o conhecimento sobre o tema, sera feita, a seguir, uma descrigdo
do processo da sindrome, suas causas, conseqiiéncias ¢ diferentes tipos de manifestagio.

Desde o momento da concepgdo, comega a desenvolver-se no ser humano um
complexo sistema — o sistema nervoso — destinado a coordenar as tarefas fundamentais para
a sobrevivéncia e desenvolvimento do homem. Gragas a rigorosa organizagio deste sistema,
o homem pode atingir o grau de evolugdo que caracteriza sua supremacia sobre os outros

scres.

A multiplicidade de fungdes e atividades desempenhadas pelo ser humano
baseia-se fundamentalmente na formagdo de seu sistema nervoso. Na escalada zoologica,
quanto mais desenvolvido o animal, mais complexo é “este sistema. Os organismos
unicelulares, que sdio as estruturas vivas mais simples, ndo possuem sistema nervoso. A
medida que se sobe na escala, constata-se a existéncia de estruturas cada vez mais
complexas. No alto da escala situa-se 0 homem.

A partir de um nucleo central, distribuem-se por todo o corpo as ramificagdes
mais variadas da complexa estrutura nervosa. Popularmente usa-se o termo “cérebro” para
identificar a capacidade racional do homem, o que constitui uma imprecisdo, pois, na

verdade, ¢ de todo o sistema nervoso que dependem todas as atividades consideradas

humanas.

Além disso, a caixa éssea do crinio ndo contém apenas o cérebro, como
erradamente se julga, mas uma esﬁ'utura muito maior: o encéfalo, da qual o cérebro, o
cerebelo e o bulbo raqueano sdo partes integrantes. O encéfalo e a medula espinhal formam
uma unida_de que constitui o eixo a partir do qual o sistema nervoso coordena todo o corpo

humano, que ¢ o sistema nervoso central (SNC).
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Da-se o nome de encefalopatias as doengas organicas do encéfalo. As
encefalopatias cronicas da infincia constituem um conjunto de quadros clinicos com variada
sintomatologia motora € mental que tém em comum o fato de afetarem cronicamente o
sistema nervoso central da crianga durante a fase de desenvolvimento mais acelerado.

A maionia das encefalopatias crénicas da infincia pertence ao subgrupo das
chamadas ndo progressivas, que é constituido por doengas congénitas ou adquiridas no
momento do parto ou nos primeiros meses de vida da crianga. As congénitas sio fruto da
malformacdo, ligadas a fatores genéticos ou a causas, muitas vezes, obscuras, que atuam
antes do nascimento do bebé, durante a gestagio.

Completamente diferentes das encefalopatias ndo progressivas sdo as
encefalopatias progressivas, ou seja, aquelas que, além de ndo melhorarem com o tempo,
agravam-se a medida que o mesmo paséa.

A sindrome de Down ¢ um modelo de encefalopatia congénita nio
progressiva, resultante de uma cromossomopatia que afeta, na maioria dos casos, o par 21.
Trata-se, portanto, de uma patologia genética que tem como anormalidade bésica a presenga
de uma quantidade extra de material do cromossomo 21 em todas as células do organismo

afetado.
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Esta anomalia ocorre por uma nio disjungdo, durante a meiose, do par 21 de
um dvulo ou de um espermatozoide (fig. 8). Se, durante a fecundagdo, um gameta com 24
Cromossomos se une a outro com o numero normal de 23 cromossomos, o individuo

resultante tera 47 cromossomos em todas as células do seu corpo, devido a presenga de trés

cromossomos 21 (Trissomia do 21).

Figura 8 - “ Ndo Disjuncie do Cromassomo 21 "

A néo disjungdo cromossomica tambeém ocorre nas divisdes mitoticas, desde a

- N
fase de desenvolvimento do feto, isto é, a célula Down, ao se reproduzir, forma uma nova

célula com um cromossomo a menos que o normal (45, faltando o 21.°), a qual nio
sobrevive, € outra com um cromossomo extra. Se este erro comegar logo na primeira divisdo
celular, enquanto zigoto, o individuo tera sindrome de Down por Trissomia pura, ou seja,
100% de células trissomicas. Caso se inicie mais tardiamente, 0 mesmo individuo se

constituira de uma mistura de células normais e trissémicas.
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Seguem agora alguns fatores colaboradores para a incidéncia de sindrome de
Down:

- Idade materna acima de 35 anos. O aparecimento de anormalidades
cromossomicas aumenta com a idade materna avangada, sendo este risco dobrado,
aproximadamente, a cada dois anos ¢ meio ap6s os 35 de idade da mulher. O risco de gerar
uma crianga Down, nesta faixa etaria € de cerca de 1 em 200 a 1 em 300 nascimeﬁtos vivos,
dai a necessidade do exame pré-natal;

- Idade paterna de 45 a 50 anos, ou mais. Neste caso, apesar de raro, existe o
risco de se gerar um filho com sindrome de Down, sendo, portanto, recomendado o exame
pré-natal;

- Familias que ja tenham tido um filho com a sindrome de Down, pois nestes
casos € de 1% a probabilidade que, apesar de pequena, existe, se fazendo necessario,
portanto, 0 exame pré-natal;

- Translocag¢do cromossdmica balanceada em um dos pais, sendo que este risco
depende do tipo de Translocagio, de quais cromossomos est3o envolvidos e de quem € o
portador (o pai ou a mie), variando entre 2% e 100%. Se a Translocagdo apresentada por
um dos pais € a 21/21, a chance de nascer uma crianga com a sindrome de Down é de 100%.
Porém, se a mie for portadora de uma Translocagdo do tipo 14/21, esta chance baixa para de
8% a 10%. No entanto, este risco € ligeiramente menor, caso seja o pai o portador desta

Translocagio;
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- Pais com desordens cromossomicas. Embora a maioria dos individuos
portadores de anormalidades cromossomicas significativas provavelmente ndo venha a ter
filhos, algumas pessoas com tais desordens serdo capazes de reprodugdo. Por exemplo, se
um dos pais tiver uma porcentagem baixa de Mosaicismo para a sindrome de Down, ou seja,
se possuir apenas um pequeno percentual de células contendo um cromossomo 21 extra, e
no mais for normal, ele ou ela correra o risco de ter uma crianga com sindrome de Down;

- E, por fim, se a pessoa portadora da sindrome de Down for capaz de se

reproduzir, a chance, em cada gestagdo, de nascer uma crianga Down ¢ de 50%. Neste caso,

em especial, é incontestavel a necessidade do exame pré-natal.

E importante ressaltar algumas das principais caracteristicas fisicas relativas as
criangas portadoras da sindrome de Down: nos olhos, pregas epicéanticas que lhes ddo
aspecto de descendéncia mongolica; lingua grande e fissurada, projetada para fora; palato
ogival; orelhas pequenas; maos largas, com prega palmar transversal unica e o dedo minimo

curvado para dentro (fig. 9).

Figura 9 - " Caracteristicas de Criangas Portadoras da Sindrome de Down *
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Tanto na Trissomia do 21, como na Translocagio e no Mosaicismo, o
cromossomo 21 € sempre o responsavel pela conjuntura fisica especifica e o limite
intelectual peculiares as criangas portadora da sindrome de Down.

Infelizmente, embora tenham sido elaboradas inimeras teorias, na tentativa de
explicar a falha genética que resulta na Trissomia do 21, até o presente momento, mantém-
se obscuras as razdes que levam a esta aberragdo cromossémicas. No entanto, sobrevive a
esperanga de que o progresso da medicina possa, o mais breve possivel, esclarecer,

plenamente, as davidas remanescentes sobre as causas da sindrome de Down.
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CAPITULO 11

A SINDROME DE DOWN NA SOCIEDADE

Numa sociedade “ideal”, feita para o individuo ‘ideal”, como se portar perante
aqueles que ja nascem fora dos padrdes de “hormalidade™ Como € o processo de insergdo
deste individuo nesta sociedade? Qual o papel da familia nessa integragdo?

E isto que se propde discutir neste capitulo.

Apesar do estado precario e vergonhoso no qual se encontram os hospitais
publicos brasileiros — quase todos em situagdo de abandono —, nossa medicina, com todo o
desenvolvimento cientifico ¢ tecnologico de que consegue dispor (e ainda deiﬁa muito a
desejar se comparada aos paises desenvolvidos, tendo em vista, principalmente, a
msuficiéncia do apoio governamental), tem procurado, com afinco e perseveranga, sanar e
erradicar, na medida do possivel, doengas e males que assolam o povo brasileiro, sempre em
busca da cura e do bem estar fisico e mental da sociedade.

Diante de tal realidade, o que fazer ¢ como lidar com os individuos fora do
padrio tido como ‘hormal”, e que provavelmente ndo serio ‘curados” desta
“anormalidade™?

Em nossa sociedade hé respostas amplas € a0 mesmo tempo vagas para esta

questio.
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Na bibliografia pesquisada, o que pude constatar ¢ que hd uma preocupagio
voltada para o portador da sindrome de Down, a nivel de seu desenvolvimento motor, e
alguns autores, inclusive, falam da maior estimulagdo para o bebé com esta sindrome,
salientando a importancia de tais estimulos precoces para 0 bom desenvolvimento durante
o processo de crescimento.

SO que este bebé Down, por mais estimulado que seja, logo comegara a
crescer, €, juntamente com o crescimento surgirdo as restrigdes e as limitagdes, dificuldades
provenientes da propria sindrome.

Como fica, entdo, o ajustamento da crianga Down na sociedade? A comegar
pelo ajustamento em seu proprio lar, como ele se da?

Nas altimas décadas, novas técnicas para o diagndstico pré-natal de desordens
genéticas e cromossdmicas foram desenvolvidas, revolucionando, assim, a medicina, no que
tange & precisdo de informagGes para os futuros pais, fornecendo-lhes, desta maneira,
resultados mais precisos sobre a gravidez.

Porém, infelizmente, este ainda ndo ¢ o caso do nosso Pais, que, apesar de
dispor de excelentes profissionais da area médica e terapéutica, poucos sio 0s que estio
qualificados e equipados para o desenvolvimento de tais técnicas, mesmo porque as
péssimas condigdes de trabalho a eles oferecidas os limitam, impedindo-os de crescerem e
progredirem em areas como a de diagndsticos pré-natais, bem como de consultoria genética.

Segundo Siegfried Pueschell, nos paises de primeiro mundo, esta ji4 é uma

pratica freqilente, através da qual os casais podem ter acesso a informac¢des de alta
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relevincia sobre os principais fatores que estdo ligados ao aumento de risco de se conceber
um filho com sindrome de Down, tais como;

- Idade materna acima dos 35 anos de idade;

- Idade paterna de 45 a 50 anos de idade;

- Translocagdo cromossomica balanceada (Mosaicismo) em um dos pais;
- Pais com desordens cromossomicas;

- E por fim, se a pessoa portadora da sindrome de Down € capaz de reproduzir.

Corroborando as informagdes de Siegfried Pueschell, acima relacionadas, fica
clara a importancia, na vida dos futuros pais, do acesso a informagdes precisas sobre tais
riscos, as quais deveriam estar ao alcance ¢ a disposi¢io de quaisquer pessoas, independente
do fato de estarem as mesmas enquadradas ou néo nos grupos de risco. E preciso enfatizar,
mclusive, a necessidade imediata da criagdo de programas regulares de atendimento as
familias de criangas Down, com o intuito de ajuda-las por meio, principalmente, de
esclarecimentos, a enfrentarem, com seguranga, dignidade e sem constrangimento, os
problemas advindos do nascimento do filho portador da sindrome de Down. Muitos pais,
por mais que saibam da possibilidade de conceberem uma crianga com a sindrome de Down,
nédo estdo preparados para tal; apesar de possuirem uma formagdo profissional, na maioria
das vezes, ndo sabem como lidar com a questéo, e depositam nos médicos e terapeutas suas
esperangas ¢ possibilidades de solugdo dos problemas.

Via de regra, ha sempre, com a chegada do bebé, uma grande expectativa:
como vai ser? Do que gostara? O que vai ser quando crescer?

Porém, com o nascimento do bebé com sindrome de Down, vém as grandes

decepgdes. E ai os pais se perguntam: o que vai ser de nos?
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Os pais que geraram um filko Down, geralmente ndo sabem como agir em tal
situagdo. Caso a noticia sobre a sindrome de seu bebé venha ainda no inicio da gravidez, a
decisdo entre interrompé-la ou ndo, pode ser mais dificil e conflitante do que se possa
imaginar, pois fatores como o medo do futuro e da discriminagio por parte de familiares, de
amigos, da comunidade de um modo geral, assim como sentimentos de fraqueza €
incapacidade poderdo influencia-los a agir de forma preconceituosa, encarando o filho como
uma aberragdo ou um castigo de Deus, o qual se transformara em motivo de vergonha para
eles. Envolvidos pelo clima de tensdo e ansiedade, os pais, incapazes de assumir
compromissos devido a ndo aceitagdo desta crianga, podem decidir por aborta-la, atitude
esta que podera resultar em culpa no futuro, por nfo terem dado ao filho nem a si mesmos a
chance de tentar.

Outros pais, no entanto, agem de maneira madura e consciente. Vo em busca
de informagdes e solugdes, através de esclarecimentos médicos ou quaisquer outros que
possam vir a ajuda-los a vencerem os preconceitos sociais, e poderem, entdo, criar seu filho
de maneira digna, aceitando, assim, o destino a eles (pais e filho) imposto, preparando-o,
deste modo, para a vida. Casos como este sdo pouco freqiientes.

Ha, também, que se considerar aqueles pais que ndo aprendem a lidar com a
situagdo e véem a crianga Down como um eterno bebé carente de seus cuidados maiores, o
que ocorre na maioria dos casos, criando com isto, uma dependéncia mitua e doentia, ou

seja, o fantasma da dependéncia, como muito bem nos explica Maud Mannoni:

“No caso da debilidade mental, a inteligéncia deficiente vai ocupar
a mie a0 ponto que, diante dos outros, a insuficiéncia do filho serd
sempre objetivada por ela. (...) Todo o desejo de despertar, no
filho, vai ser sistematicamente combatido pela miie — ao ponto que
ele acabara por se persuadir que ‘niio pode’. Em todo o caso é na
medida em que ‘nio pode’, que ele ocupa a miie e é amado por
ela.” (p.:41)
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Uma relagdo muito préxima ndo faz bem a4 mie nem ajuda a crianga a
desenvolver sua independéncia, podendo transformar-se num relacionamento doentio por
gerar uma forte interdependéncia entre méde ¢ filho, devido a idade avangada da mie e as
limitagGes da crianga Down.

Para melhor esclarecimento, € interessante destacar que o termo fantasma foi
empregado por Freud, pela primeira vez, em abril de 1887. “Freud remete o fantasma
aquilo que a crianca escutou na primeira infincia, que lhe deixou marcas mnénicas
(memdria) e que s6 posteriormente o sujeito consegue dar sentidos determinados.”
(MANONNI apud MRECH, p.:41)

Assim sendo, no caso da crianga Down, esta situagdo, a meu ver, tende a
dificultar-se ainda mais, devido aos inameros e graves problemas que a propria sindrome ja -
traz em si.

Por tudo o que ja foi visto até aqui, posso afirmar que ndo sdo apenas os pais
que ndo estdo preparados para aceitar a crianga Down. A nossa sociedade também ndo esta
preparada para inserir em seu meio um portador de sindrome de Down, pois nio basta
apenas que os pais se conscientizem (0 que ¢ também muito dificil), é preciso,
urgentemente, uma politica de conscientizagdo maior, para que esta situagio degradante e
desumana possa ser revertida.

Ora, se ha campanhas para doagdo de drgdos e sobre AIDS, por que ndo haver
também campanhas para a conscientiza¢do da populagio de que o Down existe como ser

humano que €, porém com necessidades especiais, que devem ser respeitadas, aceitas e

compreendidas?
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A crianga Down € wuma crianga que, por possuir distirbios de
desenvolvimento, necessita, muito mais do que as outras, de carinho, cuidados e atengdo por
parte dos pais, da familia e profissionais a ela ligados, devido a sua constante imaturidade,
por serem criaturas indefesas, porém capazes de se desenvolverem se devidamente tratadas e
estimuladas, podendo, assim, alcangar progressos considerados, por muitos especialistas,
impossiveis de serem realizados.

No meu entender, ¢ a nossa propria sociedade que | forma estes pais
despreparados. Na verdade, eles nada mais sdo do que frutos desta sociedade massificadora
e impositora de padrdes de normalidade ¢ perfeigdo, os quais se incumbem de rotular e
excluir aqueles que nio se encaixam em seus moldes preestabelecidos, ficando estes, entdo,
condenados ao estigma da deficiéncia. E ¢ este estigma social que faz com que o portador da
sindrome de Down seja sempre visto pela sociedade como uma eterna crianga, improdutivo,
incapaz de desenvolver-se, crescer e criar; um ser ndo-educavel, desprovido de
potencialidades, sem horizontes, perspectivas e anseios de maneira geral, ou seja, justamente
o oposto do que se espera de uma crianga “normal”.

Por isso, criangas Down s#o ignoradas e, consegiientemente, excluidas de uma
sociedade perfeccionista, discriminadora e preconceituosa, qué s valoriza ¢ exalta o belo e
0 normal, que sé se preocupa com a forma, desprezando o conteado.

Penso que o despreparo dos pais ndo se reflete apenas nas criangas portadoras

de sindrome de Down; pois, entio, como explicar criangas que s3o concebidas de forma

perfeita tornarem-se, no futuro, adultos problema?
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Quase que certamente, estas pessoas, na infiancia, sofreram traumas
ineparévéis que com certeza mudaram o destino de suwas vidas. O dom da
maternidade/paternidade ndo se restringe a habilidade de cuidar de criangas com ou sem
anormalidades. Um dos fatores de forte influéncia é a cultura.

Com isto, fica clara a necessidade que hd em disseminar-se a importancia das
primeiras orientagdes aos que ja s3o e aos futuros pais de criangas com sindrome de Down,
quanto a educagdo da crianga, para o seu desenvolvimento, progresso ¢ integragdo na
sociedade, com vistas a reduzir a discrepéancia que ha entre o paradigma da normalidade ¢ o
da anormalidade, no qual se enquadra a mesma.

E por isto que precisamos, com urgéncia, de profissionais da medicina e
terapeutas que estejam preparados e qualificados a fornecer subsidios aos pais, porque, se
estes forem prévia e corretamente orientados, terdo como ampliar seus horizontes, tornando-
se mais licidos quanto ao futuro de seu filho na sociedade, deixando de encara-lo como uma
aberragdo, castigo ou vergonha, desmistificando, a partir dai, o tabu da impossibilidade
destas criangas.

E com base em toda esta problematica que envolve as criangas portadoras da
sindrome de Down, que vejo a emergéncia de uma intervengio por parte de nossos
governantes, no sentido de oferecer a estas criangas e suas familias instituigdes que atendam
as suas necessidades especiais e que estejam, portanto, muito bem aparelhadas e
estruturadas fisica, técnica e cientificamente para o desenvolvimento deste trabalho,
fornecendo, desta forma, recursos médicos e sociais confiaveis, capazes de garantir a

evolugdo fisica, emocional e, conseqiientemente, cognitiva destas criangas, visando com isso
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ndo somente os objetivos assistenciais, mas também os educacionais, pois é, sem davida,
através de um trabalho médico/social bém sucedido que a cﬁanga com distarbio de
desenvolvimento se encontrard em condi¢gdes de desenvolver satisfatoriamente suas
habilidades cognitivas.

O grau de desinformagdo das pessoas de nossa sociedade, no tocante a
sindrome de Down, € lamentavel. O ndo cumprimento das poucas leis que beneficiam de
forma pobre e spperﬁcial os portadores de deficiéncia ¢ um fator vergonhoso e lastimavel.
Com certeza, se tais leis fossem revistas e cumpridas, poderiam alterar de maneira
satisfatoria o quadro deprimente deste grupo de individuos em nosso Pais.

Nio bastasse toda a precariedade médico-social que faz destas pessoas vitimas
de um sistema félho e demagogo, o probleznﬁa legal vem endossar o pg)ﬂtllgma, 0 que-pode ser
constatado diariamente, bastando apenas que se assista a um telejornal qualquer, onde
noticias como a de uma nova lei, protegendo e amparando relacionamentos afetivos com
duragdo mimma de um ano ¢é aprovado facilmente (junho/96), num Congresso questionavel
que aprova o futil em detrimento do necessario.

Em seu artigo 227, a Carta Magna estabelece: ‘E dever da familia, da
Sociedade e do Estado assegurar a crianga e ao adolescente, com absoluta prioridade, o
direito a vida, 4 salide, a alimentagdo, a educagdo, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar ¢ comunitaria, além de coloca-

los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminagdo, exploragio, violéncia, crueldade e

opressdo.”
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‘Desta forma, a Constituigdo da Republica Federativa do Brasil, promulgada
em 1988, com as Emendas Constitucionais 1, 2 e 3, determina que a crianga seja objeto
prioritario de agdo do Estado, cabendo ndo apenas aos governantes, mas também a nos,

governados, o cumprimento desta determinagio.

No entanto, o que se encontra em termos constituicionais, a favor dos
portadores de deficiéncia, limita-se aos artigos 203, 208 e 227, aqui parcialmente
reproduzidos:

Artigo 203 - A assisténcia social sera prestada a quem dela necessitar,
independentemente de contribuigfo a seguridade social, e tem por objetivos:_

IV - a habilitagdo e reabilitagdo das pessoas portadoras de deficiéncia ¢ a
promogéo de sua integragéo 4 vida comunitaria;

V - a garantia de um saldrio minimo de beneficio mensal a pessoa portadora de
deficiéncia (...} que comprovem ndo possuir meios de prover 4 prépria manutengdo ou de té-
la provida por sua familia, conforme dispuser a lei.

Artigo 208 - O dever do Estado com a educagdo sera efetivado mediante a
garantia de:

III - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencia]mente na rede regular de ensino.

Artigo 227 - Ja citado acima.

§ 1.° O Estado promovera programas de assisténcia integral & saide da crianga
¢ do adolescente, admitida a participagdo de entidades ndo governamentais e obedecendo os

seguintes preceitos:
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I - criagdo de programas de prevengdo ¢ atendimento especializado para os
portadores de deficiéncia fisica, sensorial ou mental, bem como de integragdo social do
adolescente portador de deficiéncia, mediante o treinamento para o trabalho € a convivéncia,
e a facilitagdo do acesso aos bens e servigos coletivos, com a eliminagio de preconceitos e
obstaculos arquitetonicos.

§ 2.° A lei dispora sobre normas de construgdo dos logradouros e dos edificios
de uso piblico ¢ da fabricagdo de veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir acesso
adequado as pessoas portadoras de deficiéncia.

No Estatuto da Crianga e do Adolescente ha ainda as seguintes referéncias:

A LEI N.° 8069 DE 13 DE JULHO DE 1990

OS NOVOS DIREITOS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

TITULO II - DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

CAPITULO I - DO DIREITO A VIDA E A SAUDE

Artigo 11 - E assegurado atendimento 4 crianga e ao adolescente, através do
Sistema Unico de Satde, garantido o acesso universal e igualitario as agdes e servigos para
promogao, prote¢do e recuperacgio da satude.

§ 1° A cnanga e o adolescente portadores de deficiéncia receberdo
atendimento especializado.

§ 2.° Incumbe ao Poder Pﬁbl_ico fornecer gratuitamente aqueles que
necessitarem os medicamentos, proteses e outros recursos relativos ao tratamento,

habilitagdo ou reabilitagéo.
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CAPITULO IV - DO DIREITO A EDUCACAO, A CULTURA,
AO ESPORTE E AO LAZER

Artigo 54 - E dever do Estado assegurar a crianga e ao adolescente:

IIT - atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino.

CAPITULO V - DO DIREITO A PROFISSIONALIZACAO

E A PROTECAO NO TRABALHO

Artigo 66 - Ao adolescente portador de deficiéncia ¢ assegurado trabalho
protegido.

TITULO IT - DA PRATICA DE ATO INFRACIONAL

CAPITULO IV - DAS MEDIDAS SOCIO-EDUCATIVAS

Segdo I - Disposicdes Gerais

Artigo 112 - Venficada a pratica de ato infracional, a autoridade competente
podera aplicar ao adolescente as seguintes medidas:

§ 3.° Os adolescentes portadores de doenga ou deficiéncia mental receberdo
tratamento individual e especializado, em local adequado as suas condigdes.

Portanto, fica claro, diante do aqui exposto, que a nossa Constituigio é ainda
msipiente e nebulosa no que se refere a0 portador de deficiéncia.

E preciso fazer respeitar os direitos da_ crianga portadora de necessidades
especiais, através de medidas decisivas € vigorosas, que lhes resguardem ndo apenas os
direitos médicos e socio-educacionais, mas também que lhes assegurem os direitos legais,

fundamentados nos direitos humanos.
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CAPITULO 111

A EDUCACAO DA CRIANCA DOWN
O PRIMEIRO PASSO

A educagdo tem, como principal finalidade, da infancia a adolescéncia, o
preparo pleno dos individuos para a vida adulta, capacitando-os e direcionando-os ao
trabalho digno e justo, para a conquista da cidadania. No entanto, para que esta meta possa
ser alcangada, € preciso que a educagdo seja universal e de boa qualidade. Ou seja, a boa
educagiio tem de oferecer uma combinagio de habilidades bésicas e especializadas.

Fazer com que o sujeito se torne produtivo, independente ¢ seguro de suas
reais possibilidades, representa uma preocupagido ¢ uma arrancada que ndo se restringe a
proposta pedagdgica formal, e sim a um plano maior de realizagdo do homem, pois, neste
amplo projeto educacional, assegurar o direito de todos os individuos significa uma
preocupagdo constante com o desenvolvimento e acompanhamento do processo de cada um.

Os principios de normalizagio e integracdo sdo, na educagdo, a garantia de.
acesso da crianga com disturbios de desenvolvimento ao ensino regular, com o minimo
possivel de segregagio. E muito comum ouvir-se, hoje em dia, que as agdes educacionais
estdo voltadas para o desenvolvimento e envolvidas com a integragio do homem no plano

social. Na pratica, porém, sabemos que ndo € isto que acontece.

“ Aprendizagem importante é aquela que nos habilita fazer o que
ja sabemos fazer de formas diferentes, levando a liberdade de
escolha.” (FELDENKRALIS, 1984:27)
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Para ele, aprendizagem ¢ o que se faz e como se faz. Esta abordagem, talvez,

pOossa servir para tornar um pouco mais claro o sentido da Educagdo Especial.

Em Platdo e Aristoteles, as diferengas individuais sdo reconhecidas, cabendo a
estes filosofos a observagdo de que as escolas deveriam adaptar-se as estas diferengas,
procurando atendé-las,. de maneira a evitar a existéncia de pesséas incapacit-adas para
aprender. Logo, pode-se perceber que o aluno portador de necessidades especiais ndo
freqiient‘aria a escola porque seria considerado alguém que ndo teria capa_cidade para

aprender.

Na verdade, todos aprendem, mas nem todos aprendem tudo aquilo que se
exige que todos aprendam. Ha, inclusive, aqueles que conseguem aprender tudo 1sso, porém
de uma forma diferente. E aqui que entra a Educagio Especial: como a educagdo dos alunos

com necessidades especiais ou “diferentes”. Sera, entdo, a Educacdo Especial diferente?

“ (...} O que a crianga deseja é a sua participacio no devir das
coisas: quer ser o sujeito do processo de producio. (...) a educagiio
que ¢ intengio €, inevitavelmente, vocacio. Ja nio podemos voltar
atras diante da realidade da escola, nem diante da realidade da
técnica, mas podentos e devemos ajudar sua realidade, por intima
participa¢io, a tornar-se completa; devemos empenhar-nos na
humanizacao perfeita de sua realidade. (...) A func¢io educadora
perdeu © paraiso da pura espontaneidade; agora cultiva,
conscientemente, seu campo para ganhar o pao da vida.
Transformou-se, e somente nesta transformaciio se tornou
manifesta. (...) o mundo age sobre a crianca como a natureza e
como a sociedade. Os elementos a educam - o ar, a luz, a vida na
planta e no animal - e as circunstincias sociais a educam também.
O verdadeiro educador representa um e outro, mas sua presenca,
diante da crian¢a, deve ser como a de um dos elementos.”
(BUBER,1993:163)
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Por isso, quando entendermos que a crianga com distirbios de
desenvolvimento, levando-se em conta seu potencial intelectual, podera alfabetizar-se, ndo
no sentido académico ou intelectualizado do ato, mas como um suporte para a sua
independéncia como individuo e inser¢do no plano social, estaremos também admitindo uma
revisdo e/ou uma adaptagio dos conteudos curriculares para estes alunos, sem esquecer que
sdo individuos e, quando educados, tornam-se produtivos e capazes de ingressar no mundo
do trabalho, se ndo forem obstaculizados pela escola.

A maioria dos deficientes sensoriais e fisicos pode aprender o que todos
aprendem — desde que sejam inteligentes € emocionalmente equilibrados —, ou seja, o
mesmo que se espera das criangas que ndo s3o reconhecidas como especiais, apenas
exigindo um procedimento singular. Por exemplo: o cego aprendera a ler € a escrever
através do tato, pelo método Braille; o surdo, que por n3o escutar, sera alfabetizado através
de uma metodologia toda especial, que lhe possibilite detectar os sons e as formas através
dos olhos, dos efeitos corporais ¢ de vibragdes sonoras. Ao deficiente fisico, quando
necessario, a metodologia deveria ser a busca de recursos compensatdrios. Por que nio se
podera aprender, por exemplo, a escrever com os pés ou com a boca, quando néo se tem os
bragos e/ou as maos?

A compreensdo destas possibilidades vem se tornando tdo clara, com o passar
dos anos, que, atualmente, ndo mais estas pessoas sdo chamadas de ‘deficientes”, € sim de
‘pessoas com necessidades especiais” ou ‘tom distirbios de desenvolvimento”. Logo, penso

que a Educagdo Especial deve ser vista como uma pratica pedagdgica adaptada as
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diferengas individuais. Este enfoque permitiria uma pratica mais integrada entre a Educagéo
Especial e o Ensino Regular, possibilitando, assim, a detecgdo e o acompanhamento das
exigéncias escolares.

Afora algumas especificidades que tornam a Educagdo Especial uma
modalidade de ensino, no seu todo, porém, diferencia-se com relevo do Ensino Regular por
exercitar mais o respeito pelas diferengas individuais, fazendo progredir a metodologia
pedagodgica no sentido da adaptagdo a estas diferengas.

No que se refere ao portador da sindrome de Down, a educagdo é condigio
‘Sine qua non” para o seu desenvolvimento cognitivo e emocional, haja vista toda a
problematica que envolve este tipo de individuo, que, na grande maioria das vezes, é visto,
ndo como um educando, mas sim como um doente, ja que a propria deficiéncia pressupde
um rétulo, um estigma de doenga. Fato este muito bem expressado por RIBAS (1983),

quando afirma que:

“Toda pessoa é considerada fora das normas e regras estabelecidas
¢ uma pessoa estigmatizada. Na realidade, é importante perceber
que o estigma nfio estd na pessoa, ou neste caso, na deficiéncia que
possa apresentar. Em sentido inverso sio os valores culturais
estabelecidos que permitem quais pessoas sio estigmatizadas. Uma
pessoa traz em si o estigma social da deficiéncia.”(p.:16)

Por isso, para que se possa proporcionar a estas criangas uma educagio de
qualidade, cabe aos educadores estarem cientes dos desafios e problemas que os portadores

desta sindrome enfrentam e como responder melhor a tais desafios.

50



Vejo a Educagio Especiaj como uma alternativa da Educagdo Geral, destinada
a um determinado grupo de alunos, visando a melhoria da qualidade de ensino, assim como
seus principios e objetivos gerais ndo devem ser diferentes e exclusivos, mas os mesmos
preconizados pelo Sistema Geral de Educagido. Embora a educagio seja um direito de todos
e a integragdo seja um dos principios mais importantes da Educagido Especial, o que mais se
vé, ainda hoje, ocorrendo dentro do Sistema Educacional frente ao aluno portador da
sindrome de Down, sdo atitudes em prol do realce de sua incapacidade, ndo sendo este
educando percebido como um individuo com potencial a ser desenvolvido. Na verdade, esta
limitagdo ndo ¢ intrinseca a ele, mas esta intimamente relacionada ao fracasso do Sistema
Educacional que ndo adapta seus objetivos para atender as necessidades especiais destes
alunos. Logo, o que se precisa oferecer ao aluno com a sindrome de Down, sdo
oportumdades educacionais através de metodologias educativas que podem ser, inclusive, as
habitualmente adotadas nas escolas, desde que disponham de alternativas para o
atendimento das necessidades especificas destes alunos.

# O objetivo precipuo deste capitulo é, portanto, o de colaborar para que os
profissionais da educagio possam redimensionar suas praticas educacionais, a fim de que os
alunos portadores da sindrome de Down sejam, realmente, num futuro bem préximo, parte
integrante do contexto escolar.

Sendo a integracio um dos principios basicos da Educagdo Geral, a Educagio

Especial, no tocante a este propésito, ndo pode ser vista isoladamente, mas como parte
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integrante do Sistema de Ensino, o que, neste sentido, adequadamente, encontramos na

reflexdo de Olivia Pereira (1980), quando assinala que:

“ (..) a integracio pode ser importante para fazer surgirem

reformas exigidas no campo da Educagio Especial, atingindo as

modalidades de atendimento ao excepcional, processo de ensino-

aprendizagem, a formacio de recursos humanos, as barreiras

impostas pelo sistema de administracio, constituindo assim

tematica decisiva nos planos e projetos de cada pais.” (p.:03)

Portanto, cabe, principalmente, aos profissionais comprometidos com a
Educagdo Especial a responsabilidade da integragdo social dos portadores da sindrome de
Down, através de uma educagdo democratica e ndo discriminatéria, no intuito de
encaminha-los a uma pratica de vida mais humana.

Dai a gravidade da questio da auséncia de informagdo, ou formagdo, nos
Cursos de Formag&o de Professores, sobre a Educagdo Especial, como se esta ndo existisse
no quadro geral de ensino, os quais, em geral, ndo incluem sequer disciplinas relativas ao
conhecimento dos alunos portadores de distarbios de desenvolvimento, o que dificulta ainda
mais o atendimento a estes alunos, pela falta de preparo profissional e metodoldgico dos
futuros professores, o que, certamente, se manifestars como mais uma forga restritiva ao
verdadeiro processo de integragdo do aluno com a sindrome de Down no sistema

educacional ¢, conseqilentemente, na sociedade.

Segundo MAZZOTA (1987):

“(...) 2 educagiio pode ocorrer de duas maneiras, pela via comum,
ou seja, através dos mesmos recursos e servicos organizados para
todos ou pela via especial, mediante a utilizacio de auxilios e
servicos especiais que nio estio disponiveis nas situagcdes comuns
da educacido.” (p.:37)
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Fica claro, portanto, que a Educagdo Especial é parte integrante do Sistema
Geral de Educagdo, porque, na realidade, suas finalidades sdo as mesmas, ficando patente,
também, a necessidade de um trabalho em conjunto, envolvendo o corpo docente, bem como
os demais profissionais da Escola (equipe administrativa), na busca de melhores estratégias,
devendo estas, no entanto, estarem calcadas no real contexto da Unidade Escolar, com a
participa¢do, inclusive, do corpo de apoio, ou seja, porteiros, serventes, merendeiras etc.

Tal discussdo, entretanto, deverd realizar-se no plano real das necessidades
educacionais, ndo s a nivel curricular, como também a nivel fisico-espacial, metodologico,
social e politico, considerando questdes importantissimas como o problema do despreparo
dos educadores frente a sindrome de Down. Na minha opinido, tais educadores tém que estar
preparados para encara-los como educandos portadores de distirbios de desenvolvimento, e
ndo de forma paternalista e protecionista como freqiientemente ocorre, transformando o que
deveria ser uma inten¢do educacional num sentimento forte e extremamente negativo, que é
a compaix&o pela crianga Down. Creio que a existéncia de tal sentimento se deva, pura e
simplesmente, 4 ignordncia dos educadores quanto ao potencial da crianga. Tais
procedimentos em relagio ao aluno Down refletem a imaturidade humana e cultural de
educadores que ainda associam a crianga portadora da sindrome de Down 2 necessidade de
cartdade, o que, realmente, caracteriza e reflete um conjunto de situagdes oriundas da prépria
sociedade em relagdo ao portador de distirbios de desenvolvimento, quando ndo o percebe

como um ser “capaz”, “eficiente” e “eficaz”.
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Considerando-se a relevincia dos aspectos aqui discutidos, necessario se faz
que a Educagdo Especial deixe de ser vista como um sistema paralelo ou subsistema da
Educagio Geral, e possa, entdo, assegurar a melhoria da qualidade de ensino dos portadores
de sindrome de Down, bem como o seu acesso a rede Pablica de Ensino.

Em suma, como dizia JUVENAL, poeta romano, no século I d.C., exaltando a
imensuravel importancia da crianga como estirpe da perpetuagdo da raga humana, “Maxima

debetu puero reverentia”, “Deve-se a crianga maxima reveréncia”.
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CAPITULO 1V

MERCADO DE TRABALHO
A INDEPENDENCIA

O trabalho ¢ uma condigdo imanente & existéncia da espécie humana e, desde
suas formas mais rudimentares, associa-se a técnica e a divisio do Trabalho. Em Economia
Politica, significa o processo de uso da For¢a de Trabalho, o dispéndio de energias fisicas e
mentais por um individuo, visando a obter um valor de uso ou um valor de troca. Este
conceito foi elaborado por Adam Smith e desenvolvido por Ricardo ¢ por Marx, assumindo
configuragGes sociologicas diferentes, conforme as Relagdes de Produgdo e os Modelos de
Produgio.

O Trabalho exerceu-se de maneira coletivista e solidaria nas sociedades tribais,
assumindo, mais tarde, com as peculiaridades préprias s diversas sociedades e épocas
histdricas, as formas da Escraviddo, da Serviddo e do trabalho assalariado.

Enquanto no escravismo e no Feudalismo o trabathador sofria uma coergio
extra-econdmica, sancionada pela lei, no Capitalismo o trabalhador sofre uma coergdo
puramente econdmica, pois ¢ juridicamente livre para contratar com um empresario a venda

da sua forga de trabalho, por um prazo fixado.
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Com a Revolugdo Industrial, surgiu 0 moderno Proletariado que criou os
Sindicatos € impds limitagdes crescentes ao Liberalismo, no ambito das relagdes trabalhistas.
Surgiram também os movimentos politicos inspirados pelo Comunismo € pelo Marxismo.

Do ponto de vista da tecnologia empregada, o trabalho evoluiu do artesanato
para a manufatura e dai para a fabrica, distinguindo-se pela elevagio constante da
produtividade, com o emprego de processos cada vez mais complexos ¢ sofisticados, de
automatizagio ¢ de mecanizagio ¢ automago.

Atualmente, com o pleno desenvolvimento da Informatica ¢ a aplicagdo da
tecnologia de ponta, o uso de computadores vem alcangando cada vez mais sucesso em todo
o sistema de produgdo, estando o homem com isto, perdendo o seu lugar como trabalhador,
espago este, que vem sendo ocupado por uma mdo de obra muito mais barata, produtiva,
eficiente € perfeita: os robds e os computadores que, aos poucos, estdo tomando o Iugar do
seu criador no mercado de trabalho.

Como se pode ver, a cada dia que passa, o mesmo progresso que traz conforto
e facilidade para a nossa vida, vem também tirar o nosso lugar no mercado de trabatho,
competindo, tecnicamente falando,- de forma superior ¢ sofisticada, ¢ aumentando, cada vez
mais, o nivel de desemprego daqueles que se encaixam nos padrdes estabelecidos pela nossa
sociedade. O que dizer, entdo, dos individuos que se desviam destes padrdes?

Tendo como base a importancia do trabalho na vida de todo e qualquer ser
humano, esta Monografia, que ora se éonclui, tem, humildemente, como objetivo principal,
mostrar a relevancia da Educagdio Especial no processo educacional dos portadores da

sindrome de Down, preparando-os para uma vida produtiva na sociedade, assim como de
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mostrar aos profissionais que atuam nesta area da Educagfio a importancia do seu papel
como educadores de criangas Down, alertando-os sobre o valor prioritaric da Educagéo
Especial como fator de insergdo desta crianga no mercado de trabatho.

O direito de acesso ao trabalho, pelos individuos Down, depende do

estabelecimento de condigdes referentes ao atendimento a estes individuos, que, assim, -

poderdo contribuir e participar efetivamente do processo de desenvolvimento pessoal e
social, porque, se o trabalho é um forte fator de integragdo social, ao qual todos devem ter
acesso, ndo se pode excluir deste processo os portadores de sindrome de Down. Estes
sujeitos, antes de serem ‘especiais”, sdo pessoas que devem ser levadas a participar da
sociedade como cidadios.

Portanto, fica clara e explicita, na Educag¢do Especial, a necessidade de uma
politica de preparagdo para o mercado de trabalho, visando & futura integragio da crianga
portadora da sindrome de Down na Sociedade.

E importante, entretanto, salientar que para que esta introdugdo ao trabalho
possa ocorrer, de maneira correta e satisfatoria, se faz necessaria a criagdo de programas
especificos. Tais programas, relativos as areas e as atividades desenvolvidas, deverdo contar
com modalidades de Treinamento Profissionalizante e Oficinas Pedagdgicas, assim como a
preservacdo e a manutengio destas.

No entanto, na pior das hipoteses, o fato de ndo se dispor de uma Oficina
Pedagdgica em algumas escolas, néo inviabiliza a preparagio da crianga Down para o
trabalho, pois o aluno Down ao atingir a idade entre 12 e 14 anos, deve, desde entdo, ser

preparado para uma vida adulta produtiva através do desenvolvimento de atividades sobre a
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vida diaria, ¢ de atividades que desenvolvam a competéncia social. Tais atividades, devido a
sua abrangéncia, visam atender as difereng¢as individuais da clientela, assim como ao
desenvolvimento paralelo da sua preparagdo para uma vida produtiva, seja no mercado de
trabalho competitivo, seja na comunidade ou, até mesmo, no convivio com seus familiares e
amigos. |

No tocante as atividades sobre a vida pratica, algumas consideragdes devem ser
estabelecidas quanto ao comportamento adequado destes alunos Down, tais como a grande
importincia dos cuidados com a sua aparéncia. A higiene pessoal é essencial para a sua
aceitagdo pelos pares e pela sociedade em geral.

O jovem Down, assim como qualquer outro adolescente, tende a ser muito
consciente de si mesmo, de sua aparéncia e de como se comparar com seus pares. Sendo a
adolescéncia a fase critica na transi¢do para a vida adulta, é de suma importancia que as
experiéncias vividas neste periodo estejam direcionadas para a valorizagdo da auto-estima do
adolescente com sindrome de Down. Por isso, o corte de cabelo, o tipe de roupa e calgado,
modelo de dculos e acessorios, devem estar sempre de acordo com a moda, apropriados a
sua idade e compativeis com as dos seus pares, sem que Ihe seja tolhido, no entanto, o direito
de escolha.

Quanto a preparagdo para o trabalho, o ideal seria que seus objetivos
estivessem centrados no potencial e na competéncia individual do aluno Down, e, sempre
que possivel, a escolha da profissdo ocorresse, baseada em suas preferéncias pessoais, de
acordo com a sua vocagio. O importante é que as opgdes existam e que eles se sintam

encorajados e motivados nas tentativas rumo a independéncia.
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Contudo, a profissionalizagdo do portador da sindrome de Down ndo pode ser
uma atribui¢do isolada da Educagdo Especial, nem tdo s6 da Educagdo Geral, como pensam
muitos dos profissionais envolvidos neste trabalho educacional. Este teria que ser um esforgo
conjunto de agdo entre os varios Orgdos governamentais no ambito do Desenvolvimento
Social e do Trabalho, como, por exemplo, 0 SENAI ¢ o SENAC, assim como da iniciativa
privada, através do patrocinio de programas profissionalizantes ¢ da abertura de vagas em
seu quadro de funcionérios, oportunizando, desta forma, o ingresso do individuo Down no
mercado de trabalho e, conseqiientemente, na sociedade.

Este ésforc;o conjunto se faz necessario, o mais rapido possivel, visto que a ndo
preocupagio com o problema das minorias se baseia em forgas ortundas da prépria
sociedade. O proprio Sistema Econdmico € 0 Modo de Produgdo Capitalista, reproduzem a
exigéncia da produtividade e da eficiéncia. Assim sendo, como o individuo Down é um
portador de distarbios de desenvolvixﬁento, nio € eficiente se comparado com o modelo
padrdo, €, conseqiientemente, nfo seré absorvido pelo mercado de trabalho, ndo vindo a
produzir mais valia. Prevalece, assim, a idéia de que é um “ser diferente”, que deve ser
marginalizado, refletindo, mais uma vez, a atitude da sociedade de perpetuagio da
discriminagdo e da segregagio destes individuos.

Barbara Freitag (1986), neste sentido, muito bem se manifesta ao afirmar que:

“ (...) a0 mesmo tempo que o sistema educacional promove aqueles
que, segundo seus padrdées e mecanismos de selecio, se
demonstram aptos a participarem dos privilégios e do uso da for¢a
( do poder), ele cria sob uma aparéncia de neutralidade os sistemas
de pensamento que legitimam a exclusdo dos nie privilegiados,
convencendo-os a2 se submeterem i dominagiio, sem que percebam
o que fazem. ‘

Em geral, a exclusio é explicada em termos de falta de habilidade,
capacidade, mau desempenho etc., colocando-se o sistema
educacional como arbitro neutro.”(p.:26)
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Dai a importincia de uma conscientizagdo profunda, no sentido de se saber a
servigo de quem estd a Educagdo, para que nio haja mais a ilusio de neutralidade e
independéncia do nosso Sistema Educacional, em relagdo a estrutura das relagdes de classe e
ao modo de produgdo existente. Ndo é enganoso afirmar que o nosso Sistema Educacional
nunca se preocupou em atender as reats necessidades de seu povo. Seus objetivos sempre
estiveram € continuam voltados para uma minoria, na qual pretende inculcar uma educagéo
voltada para os interesses da classe dominante, refor¢ando, cada vez mais, uma acentuada

divisdo de classes sociais, o que fica evidenciado, também, na fala de MELLO (1982), ao

dizer que:

“(...) agir dentro da escola é também agir na sociedade da qual ela

nio pode ser separada.”(p.:14)

Por isso, acredito que, quanto mais oportunidades pudermos oferecer as
criangas Down, oportunidades estas aliadas a uma convivéncia saudavel com as criangas
ditas “hormais”, mais rapido e natural sera o processo de aceitagdo e integragdo destas
criangas Down & comunidade e, conseqiientemente, & sociedade, corroborando com RIBAS

(1983), quando afirma que:

“O fato de os homens se relacionarem, quantitativa e
qualitativamente diferente no plano social, é uma construciio sécio-
cultural, E uma diferenca que nio nasce na Natureza: nés homens
a construimos.” (p.:13)
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“Homo hominis lupus.” - “0 homem é o lobo do homem.”

Frase de autoria de Tito Macio PLAUTO, dramaturgo romano que
viveu de 254-184 a.C., que quer dizer que 0 maior inimigo do homem
€ o proprio homem.

Logo, a crianga Down sendo uma crianga portadora de distirbios de
desenvolvimento, possui um potencial limitado, que se revela na capacidade de vencer
obstaculos, de acordo com as oportunidades que lhe sdo oferecidas através dos processos:

terapéutico, educacional e social.

Segundo MANTOAN (1989):

“(...) o aluno deficiente mental é uma pessoa capaz de se auto-

construir cognitiva, afetiva e socialmente (...) através de uma

solicitacdo educacional adequada (...).” (p.:14)

Ficam claras, portanto, a importancia da Educagdo Especial e a necessidade do
engajamento de todos os segmentos da Escola, para o futuro processo de integragio do
portador da sindrome de Down na sociedade.

O aluno Down, antes de ser uma crianga com necessidades especiais, é uma
crianga em desenvolvimento, com ritmo e maturagdo diferenciados, devido as limitagdes de
ordem sensério-psico-motora. Entretanto, os sujeitos que estdo ocupando cargos e fingdes
em grandes empresas, assim como aqueles que vém se destacando nas artes, Felipe Badim
(pianista) e Fernando de Oliveira Pinto (instrutor de danga), dentre outros, sdo prova
incontestavel, de que estes individuos, quando estimulados de forma humana e adequada tém
condigdes de desenvolver seus potenciais, provando, assim, que sdo capazes de atuar na

sociedade como profissionais de qualidade e cidaddos.
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Por isto, a meu ver, é preciso que o professor aprenda e aplique os recursos
técnicos especificos essenciais ac processo ensino-aprendizagem destes alunos, precisando,
também, ter a consciéncia de sua agdo pedagodgica, nio devendo, portanto, apoiar-se
unicamente nestes recursos, mas sim utiliza-los, adequadamente, a fim de que os educandos
possam apropriar-s€é do saber culturalmente instituido, oferecendo-lhes oportunidades de
serem individuos criticos, capazes de auxiliar no processo de transformagido da sociedade,
através da sua inser¢do no mercado de trabalho.

Fica evidente, por tudo que aqui foi visto, a necessidade de se buscar novas
alternattvas de trabalho, assim como de se viabilizar uma atuagdo pedagogica efetivamente
voltada para as criangas portadoras da sindrome de Down, de forma que as mesmas possam
ter o direito de se apropriar do saber culturalmente institucionalizado, respeitando-se suas
limitages e valorizando-se sua capacidade e potencial, porque, sendo a educagdo um ato
politico, por conseguinte, a escola é um espago politico-social. Portanto, uma de suas
principais fung.ﬁes, por meio da agdo pedagégica, deveria ser a busca de um caminho que
conduzisse a uma sociedade mais justa, democratica e igualitaria, oferecendo as criangas
Down oportunidades e condigdes de se apropriarem de conhecimentos que as
encaminhassem, como profissionais ativos, criticos e participantes da sociedade, a conquista

da cidadania e, em consegqiiéncia, 2 independéncia.
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DEFINICAO DE TERMOS

1 - CITOLOGIA: ramo da Biologia que se ocupa do estudo das células, sua estrutura,

fungdo, bioquimica etc.

2 - CONGENITO: gerado ao mesmo tempo, nascido com o individuo.

3 - CROMOSSOMOS: estruturas situadas nos micleos celulares, compostas de genes
organizados linearmente, que transportam as informagoes
responsaveis pelas caracteristicas hereditarias de um organismo.
Cada célula normal do -organismo humano | contém 46
Cromossomos.

4 - CROMOSSOMOPATIAS: doengas relativas aos cromossomos.

5 - GAMETA: ou célula germinativa, ¢ uma célula sexual reprodutora capaz de se unir a
um gameta do sexo oposto para formar o zigoto (fecundagéo), a partir do
qual se origina um novo individuo.

6 - GENETICA: ciéncia biolégica que estuda a hereditariedade ¢ a evolugio dela nos seres

organizados.

7 - MEIOSE: modificagdes nucleares que se processam na divisdo das células, de modo

que estas vém a possuir metade dos cromossomos caracteristicos da espécie.
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8 - MITOSE: processo de divisdo celular que serve a reposigdo de células mortas no
organismo € ao aumento do numero de células durante o periodo de
crescimento. Em ambos os casos ha a necessidade de células-filhas iguais a
célula-mie.

9 - MONGOL: pessoa natural ou habitante da Mongélia (Asia).

10 - MOSAICISMO: problema cromossémico de criangas com a sindrome de Down,
geralmente ocorrendo em cerca de 1% das criangas com esta
desordem. E considerado como sendo resuitado de um erro em uma
das primeiras divisdes celulares do individuo. Posteriormente, quando
a crianga nasce, encontra-se, em seu organismo, algumas células com
47 cromossomos ¢ oufras com o numero normal de 46. Isso
representa um tipo de quadro em mosaico, dai o termo mosaicismo.
Ver figura 7. Viérios autores relataram que algumas criangas com
sindrome de Down do tipo mosaicismo apresentam tragos menos
acentuados desta sindrome e desempenho intelectual melhor do que a
média para criangas portadoras de Trissomia do 21.

11 - PATOLOGIA: parte da medicina que estuda as doengas e as modificagdes que afetam

0 Organismo.

12 - SINDROME: reunido de sinais e sintomas provocados por um mesmo mecanismo e

dependentes de causas diversas.

13 - SINTOMATOLOGIA: parte da medicina que trata dos sintomas das doengas; conjunto

de doengas.
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14 - TRANSLOCACAO BALANCEADA: problema crémossémico um tanto diferente que

ocorre em cerca de 3% a 4% de criangas com sindrome de Down.
Em criangas com este tipo de desordem o nuimero total de
cromossomos nas células é 46, mas o cromossomo 21 extra esta
ligado a outro cromossomo, entdo, ocorre novamente um total de
trés cromossomos 21 presentes em cada célula. Nesta situagdo, a
diferenga € que o terceiro cromossomo 21 nfio € um cromossomo
‘livre”, mas estda ligado ou translocado a outro cromossomo,
geralmente o 14. Todavia, o cromossomo 21 extra, ou parte dele,
possa também aderir-se a outros cromossomos. E importante
determinar se a crianga tem sindrome de Down por translocagao, ja
que, em aproximadamente um tergo dos casos, um dos pais é
‘portador”. Embora este pai ou mie seja perfeitamente normal, tanto
fisica quanto mentaimente, e tenha uma quantidade de material
genético normal, dois dos cromossomos deste individuo estardo
ligados um ao outro, o que resulta num total de 45 cromossomos, ao
mvés dos 46 normais. Tal pessoa é denominada de portador
balanceado ou portador de translocagdo. Embora os cromossomos
ligados, no portador desta desordem, ndo alterem as fungdes
genéticas normais nem causem anormalidades, hi um risco maior

deste individuo ter filhos com a sindrome de Down. Ver figura 6.
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15 - ZIGOTO: célula resultante da fecundagdo do 6vulo pelo espermatozdide, contendo
material genético herdado do pai € da mde. Organismo que se desenvolve a

partir do ovulo fertilizado.
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