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RESUMO

O presente estudo pretende ser um roteiro para professores gque estdo
trabaihando com criangas portadoras de Sindrome de Down pela primeira vez ou que
pretendam vir a trabalhar com elas. Hd uma apresentagdo das formas como a
alteracdo genética que causa a trissomia do 21 pode se dar, das caracteristicas do
individuo portador da sindrome, de alguns aspectos médicos e de cuidados que se
deve ter com a criang¢a, alem de discutir o desenvolvimento dessas pessocas € a
necessidade de uma educacgio precoce. A inclusao, como tema deste trabalho, é tida
como essencial para que os portadores de Sindrome de Down possam ser
incondicicnalmente inseridos de forma total na escola regular, visando seu
aprendizado e desenvolvimento giobal. Para isso, € proposto uma reestruturagao do
sistema de ensino tal qual ele se apresenta atualmente.
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Introducao

Atualmente o preconceito ndo é tdo forte como antigamente, quando as

criangas que apresentavam algum tipo de deficiéncia eram abandonadas sem

cuidados nenhum até sua morte, mas ele ainda existe.

Antes sabia-se apenas que o individuo portador dessa sindrome tinha
graves problemas, principaimente cardiacos e mentais, nao se desenvolvia como 0s

outros e, na maioria das vezes, morria antes da adolescéncia.

Hoje j4 sabemos que ndo é bem assim. Sabe-se que apesar dos
problemas que as pessoas portadoras de Sindrome de Down possam vir a
apresentar, elas tém capacidade de apréndizagem, respeitando-se as limitagbes de
cada uma, podendo ter uma vida longa e de qualidade. Quanto a independéncia,

sabemos que ela é uma consequéncia da adequada solicitagdo do meio para o

desenvolvimento da crianga com Sindrome de Down.

Qs portadores de necessidades educacionais especiais tém varios
direitos, assegurados em distintas leis como Constituicdo (1988), Estatuto da
Crianga e do Adolescente (1990), Lei de Diretrizes e Bases (1996), entre outras, que

n&o s3o cumpridos na pratica devido aos varios tabus socio-culturais.

H& alguns anos atras, a nossa sociedade tentava esconder o numero de
criancas deficientes existentes. Elas ndo eram encontradas passeandc na rua, em
parques ou escolas regulares. isso porque ndo se acreditava na capacidade delas
desenvolverem-se e integrarem-se com as outras criangas ditas “normais”. Num ato
coletivo por parte da populagéo, tratava-se de escondé-las em casa, hospitais e
manicémios ou, guando muito, colocd-las em escolas especiais visando muito mais
sua socializacdo que a oportunidade de aprendizado. Os pais e professores nao
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acreditavam que pessoas com algum tipo de deficiéncia pudessem ter um futuro

promissor que visasse a independéncia.

Hoje, 0 nosso contexto sécio-cultural ja sofreu algumas pequenas
transformacdes, fala-se, até, em ensino inclusivo. Mas devemos, primeiro, definir o
que esse termo abrange, sendo este o objetivo do trabalho em questio. Em linhas
gerais, educagdo inclusiva tem como proposta incluir todas as pessoas excluidas,
entre elas, negros, mulheres e os portadores deficiéncia nas escolas regulares nao
apenas para sua socializagdo, como antes. Acredita-se na potencialidade para o
aprendizado e desenvolvimento com apropriagdo de conhecimentos. Em relagao as
pessoas com deficiéncias, deve-se abolir as classes especiais, ou seja, as criancas
com necessidades educacionais especiais devem estar em sala de aula junto com
as outras criancas do ensino regular. Ndo deve haver distingdo. Os professores
precisam estar preparados para trabalhar com as mais diversas necessidades
educacionais. A educagdo inclusiva propde uma verdadeira reestruturagdo da
escola, 0 que é motivo para muita polémica. Com isso tenta-se assegurar o direito

que essas criangas tém de participar plenamente de todo o processo educacional e

social.

Para que essa proposta seja viavel deve haver uma colaboragao por parte
de toda a sociedade. E preciso, entdo, que haja professores bem preparados, pais,
amigos e sociedade atuantes. Com relagdo & preparagéo dos profissionais de
educacao, devemos saber que para conviver e ensinar essas criangas € necessario
ter em mente a capacidade de desenvolvimento que elas apresentam e conhecer os
diferentes tipos de deficiéncia e o que cada uma delas implica no aprendizado.
Deve-se também preocupar-se com a educacio precoce desses alunos, visto que o
periodo de zero a trés anos é muito importante para o desenvolvimento futuro do
individuo. Esta estimulagdo deve ser orientada por profissionais especializados, para
garantir a qualidade das interagdes e deve ter a participacao de todos os adultos que
tém contato direto com o bebé, para que a estimulacdo tenha uma continuidade no
seu dia-a-dia. Deve-se, também, desenvolver todas as suas potencialidades, que
sdo muitas, para que os proprios individuos possam escolher que caminho seguir.

Todos devem ter as mesmas oportunidades para direcionar sua vida para onde lhes

agrada.
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O ensino deve ter uma boa qualidade e dispor de salas de apoio e

diversos profissionais que as criangas com necessidades educacionais especiais

podem precisar.

Tendo as mesmas chances que as criangas ditas “normais”’, s pessoas
portadoras de necessidades educacionais especiais, ou seja, necessidade de
alguma atengdo diferenciada no ambito escolar, poderdo ter sucesso e
independéncia na vida futura e, somente dessa maneira, podemos quebrar os tabus
e preconceitos que ainda permanecem vivos na nossa consciéncia sécio-cultural,

mostrando a capacidade de desenvolvimento dessas criangas.
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1. Um Panorama sobre o Sindrome de Down

Para facilitar a compreensdo sobre a Sindrome de Down, sera
apresentado um breve histérico sobre as deficiéncias de um modo mais amplo, a
maneira como os individuos portadores eram tratados pela sociedade e sobre a

“descoberia’ da Sindrome de Down.'

De acordo com Wemeck (1995), ha evidéncias de pinturas rupestres
demonstrando individuos com algum tipo de deficiéncia mental desde a Pré-Histénia.
Mas néo ha nenhum dado que possa trazer-nos certeza sobre a partir de que época
nota-se a existéncia de seres comprometidos intelectuaimente. Tem-se registro,
ainda, de que, por exemplo, na Grécia Antiga, onde valorizava-se os dotes fisicos e
a forca dos guerreiros, quando nascia uma crianga com deficiéncia fisica eles a
abandonavam para que acabasse morrendo por falta de cuidados. Nada nos garante

que isso ndo acontecesse, ndo s6 na Grécia, mas em varias sociedades diferentes

com portadores de deficiéncia mental.

Até o séc. XIX as publicagbes médicas tratavam apenas de problemas de
desnutricdo e infecgdes, parecendo ndo haver interesse na pesquisa da deficiéncia

mental, ja que as doengas de grande incidéncia estavam em evidéncia.

Foi em 1866 que um cientista inglés chamado John Langdon Down
documentou pé.la primeira vez a sindrome que ainda ndo tinha esse nome,
diferenciando-a das deficiéncias mentais de um modo geral, entendendo-se
sindrome como “um conjunto de sinais e de sinfomas que caracterizam um determinado quadro
clinico” (WERNECK, 1995, p. 28) Este cientista percebeu que varias criangas européias,
filhas de pais europeus, tinham tracos que lembravam a populagdo da mongdlia.
Eles tinham a face achatada e larga; cabelos lisos, finos e de cor amarronzada;

' Dados retirados do fivro Sfndrome de Down: Muito prazer, eu existo (1995) da escritora e jornalista
Claudia Wemeck
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olhos obliquos e amendoados e nariz pequeno. Por esse motivo, a sindrome foi
conhecida como “mongolismo”. Este cientista escreveu um significativo estudo

clinico sobre essa deficiéncia e por isso foi dado seu nome a sindrome como forma

de homenagea-lo.

Vérios estudos foram realizados posteriormente, mas foi Jerome Lejeune,
cientista francés, que em 1958, descobriu a verdadeira origem da Sindrome de
Down. Ela se da por uma alteracdo genética que provoca uma trissomia no par 21

dos cromossomos que possuimos em cada célula.

Todos nés temos, normalmente, 46 cromossomos agrupados dois a dois.
O par de nimero um possui 0s maiores cromossomos e seu tamanho vai
diminuindo a medida que a numerag&o aumenta. O par 23 contém 0s Cromossomos
chamados sexuais, que determinam o sexo dos individuos, podendo ser um par “XX"

no caso do sexo feminino ou “XY” no caso do sexo masculino.

Se houver um acréscimo ou falta de cromossomos em qualquer par, isso
acarretard em algum tipo de deficiéncia. Se ela acontecer no par numero um,

provavelmente o feto ndo chegard a nascer, pois o par traz cromossomos grandes e

decisivos para a forma¢ao humana.

Na Sindrome de Down ha a presenca de um minimo cromossomo a mais
no par de numero 21. Isso provoca algumas reagdes quimicas diferentes do que nos
individuos que n&o possuem essa trissomia. No cérebro, estas reagbes provocam
uma limitagdo da funcdo intelectual, contudo, essas reagbes e as diversas

sindromes ainda n&o s&o plenamente conhecidas pelos cientistas.

Também vale lembrar que a Sindrome de Down e a Deficiéncia Mental?

ndo sdo doencas. A deficiéncia mental € um sintoma de alguma anomalia cerebral.

2 A deficiéncia mental ndo se limita apenas a Sindrome de Down, sendo apenas um sintoma, néo sb
desta sindrome como de outras deficiéncias. Ela é mais ampla e abrangente e deve ser considerada

um objeto de estudo distinto.
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1.1 Trés possibilidades de alteracdo genética que acarretam a Sindrome de

Down

Ha trés provaveis origens para o desenvolvimento de um cromossomo
extra no par 21 que caracterizam os tipos da sindrome. Para isso, € preciso
esclarecer, antes de tudo, o que é um caridtipo. Ele € um “documento” que mostra a
identidade genética do ser humano. Através de um exame chamado cariograma &
possivel analisar o material cromossomico de qualquer nucleo celular. O exame
consiste em colher esse material para cultiva-lo em laboratério. No momento da
reproducdo celular uma substancia interrompe esse processo. A partir dai, os
cromossomos sao fotografados, recortados e organizados por tamanho, do maior
para o menor e colocados lado a iado em seus pares. Dessa forma, é possivel

numerar os pares de cromossomos para saber, no caso de uma anomalia, em qual

par eia se da, a fim de identificar o tipo de sindrome.

Tratando-se das possibilidades de alteragdo genética que acarretam a

Sindrome de Down, temos:

1. Trissomia Simples - Nela é possivel visualizar facilmente em um
cariétipo o par 21 com um cromossomo a mais (figura 1). Ele estd separado dos
demais tornando-se visivel. A causa mais provavel, descrita pelos cientistas, € um
“acidente genético” que ocorre durante a formagdo do feto, mas as verdadeiras
causas desse “acidente” ainda sdo discutiveis. De acordo com Werneck (1995),
ainda persiste a crenga de que uma das principais razées é a idade avangada da
méae. A incidéncia dos casos de Sindrome de Down em filhos gerados por mé&es com
idade entre quinze e dezenove anos € de um a cada 2.400 bebés nascidos (tabela
1). Quando a mi3e tem mais de guarenta anos, essa incidéncia aumenta
brutaimente, sendo de um bebé a cada cem. Aos quarenta e cinco anos a

possibilidade de nascer uma crianga com Sindrome de Down é uma a cada quarenta

nascimentos (grafico 1).

Quanto a idade do pai, ainda de acordo com Werneck (1995), acreditava-

se ndo haver nenhuma ligacao ja que os espermatozéides séo renovados a cada 72
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horas. Mas hoje, ha cientistas que discordam dessa idéia e acreditam que a idade
paterna influi também na trissomia do par 21, podendo ser a causa de até 20% dos

Casos.

Por esses motivos, a expressdo “acidente genético”, para os cientistas,
néo descarta totaimente a possibilidade de alguma razao bioldgica para esse erro na

diviséo celular.

Figura1- Trissomia Simples

Foto tirada a partir de um microscépio mostrando uma célula trissémica
simples. Os pontos amarelos, indicados por setas, sd0 0s cromossomos
extras que estdo agregados aos do par 21.



A A A A A A A A A A L A N X X N X R X R R X X X R XXX

Tabela 1: Relagdo entre Idade Materna e Incidéncia de Bebés com

Sindrome de Down

Idade da mée (anos) Incidéncia
15-19 1:2.400
20-24 1:1.500
25-29 1:1.200
30-34 1:900
35-39 1: 300
40-44 1:100
45-49 1:40

(Fonte: Werneck, C. Sindrome de down: muifo prazer, eu existo. 4. ed. Rio de Janeiro:

N° de Bebés Nascidos com SD a cada
2.400 Nascimentos

WVA, 1995 p. 76)

Grafico 1: Relagdo entre Idade Materna e Incidéncia de Bebés
com Sindrome de Down

1519 2024 2529 30-34 3539 4044 4549
Idade Materna
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2. Trissomia por Translocagao - Neste tipo de trissomia, 0 cromossomo
extra que existe no par 21 fica ligado @ um outro cromossomo do par. Ele € um
“acidente genético” que ocorre durante a formagéo do feto em 50% dos casos, mas
pode também ser herdado. Dessa forma, é preciso que os pais também fagam um
cariograma para constatar ou ndo a geneticidade da sindrome. Quando é herdado
de um dos pais, vé-se que este tem o par 21 sobreposto (ele ndo tem trissomia do
par 21), ou seja, ao contar os cromossomos o resuftado encontrado € 45 e n&o 46
cromossomos no total. Isto acontece porque o par 21 ndo encontra-se pareado e

sim, apresenta um cromossomo sobre o outro.

3. Mosaicismo - Nos individuos que possuem este tipo de sindrome, n&o
encontra-se a trissomia do par 21 em todas as células do organismo (figura 2).
Algumas possuem um cromossomo a mais e outras ndo. Estas ultimas s&o normais
e possuem 46 cromossomos. Nas células que possuem a trissomia ocorre uma
derivacdo da trissomia simples ou da trissomia por transfocagdo. Isto torna o
diagnostico mais dificil por trazer incerteza, além de, pelo fato de algumas células
ndo possuirem um cromossomo extra, ndo apresentarem todas as caracteristicas da

sindrome, sendo, as vezes, necessaric repetir os exames para constatar com

precisio sua existéncia.



Figura 2 - Trissomia do Tipo Mosaico

Sonda centromérica 1321 em célula Interfésica
CLSP). Trissomia do 21

Foto tirada a partir de um microscopio mostrando uma célula com trissomia do par 21 do tipo
mosaico. Nota-se que apenas uma das células que aparecem na fotografia tem a presenca de
cromossomo extra no par 21 (indicada por setas).

20
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1.2 Caracteristicas da Sindrome de Down

Ha algumas caracteristicas que s&o mais comuns em individuos

portadores de Sindrome de Down. S30 elas:

1. Baixa estatura;

2. Frouxiddo ligamentar - as pessoas portadoras dessa sindrome tém
uma frouxiddo nos ligamentos e, por isso, uma menor resisténcia a torgées e/ou
luxagdes nesta area. Para atenuar esta frouxiddo deve-se fazer fisioterapia para

fortalecer os musculos ao redor da regido dos ligamentos para que estes possam

servir de auxilio na sustentacdo do corpo;

3. Hipotonia muscular - Esses individuos possuem menor rigidez em sua
musculatura. Este € o motivo para que muitas criangas com Sindrome de Down
fiquem com a ‘lingua para fora’. Porém, ndo pode-se afirmar que sua lingua seja
maior que a dos outros individuos. A razdo para que isso aconteca é flacidez da

musculatura bucal, que faz com que a crianga figue com a boca aberta o tempo todo

e conseqiientemente com lingua para fora;

4. Qcorréncia de problemas cardiacos em diversos niveis - cerca de 40%
a 50% da criancas que possuem a Sindrome de Down apresentam problemas

cardiacos. Na maioria das vezes, esses problemas apresentados sio passiveis de

atenuacgéo ou até comrecao através de cirurgias;

5. Problemas no Sistema Nervoso Central - cerca de 30% dos adultos
portadores de Sindrome de Down apresentam, entre seus vinte e trinta anos, o
desenvolvimento da Doenca de Alzheimer. Esta doenga consiste no
comprometimento cerebral progressivo com perda das nogbes de tempo e espaco.
Quanto a anatomia cerebral, percebe-se que este & cerca de trés a cinco por cento
menor do que o cérebro de um individuo que ndo possui a sindrome, devido ao
menor tamanho que as regides do cérebro (lobos cerebrais) apresentam. Além

disso, ha um numero reduzido de neurdnios (células do Sistema Nervoso Central).
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Na prética e durante a convivéncia com estes individuos, percebe-se que possuem

um aprendizado mais lento e dificuldade de compreender conceitos abstratos™:

6. Problemas visuais - cerca de 70% dos portadores desta sindrome

apresentam o desenvoivimento de miopia e 50% o desenvolvimento de estrabismo;

7. Hipotireoidismo - deve-se monitorar o funcionamento da tiredide nos
individuos com Down anualmente até a fase adulta a fim de averiguar o
desenvolvimento deste problema, visto que os sintomas confundem-se com os da
sindrome que s&o cbesidade, hipotonia e lentiddo. O hipotireoidismo € mais

frequente nas meninas do que nos garotos que possuem a sindrome;

8. Instabilidade atlanto-axial - acontece em cerca de 20% dos individuocs
com Sindrome de Down e consiste em um afastamento acima de cinco milimetros
de duas vértebras da coluna cervical na altura do pescogo. A crianga que possul
este problema, detectavel através de Raio-X, ndo pode realizar algumas atividades

simples como virar cambalhota ou nadar no estilo “borboleta”, sob o risco de

comprimir a medula.

Também nota-se nas criancas portadoras da Sindrome de Down um
retardo no desenvolvimento da fala devido a hipotonia muscular que apresentam.
Este problema requer o acompanhamento de um fonoaudidlogo para que esta
dificuidade seja atenuada. Além disso, outra caracteristica que merece ser
mencionada aqui, & a apresentag¢io de doses excessivas de uma enzima que tem a
capacidade de provocar um rdpido envelhecimento precoce das células.

Recomenda-se uma dieta rica em substancias como as vitaminas E e C, o beta

caroteno, o zinco e o0 cobre.

3 Mais adiante serdo abordadas as questdes da aprendizagem.
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1.3 Medicamentos Proibidos

Alguns medicamentos sdo proibidos para portadores de Sindrome de
Down sob o risco de trazer prejuizos para o desenvolvimento e funcionamento do
sistema nervoso central, representando um grande risco para a saude desses

individuos. Sao eles:

1. Medicamentos a base de Trimetropin, pois provocam alteragbes no

desenvolvimento mental. Alguns mais comuns sdo os antibidticos Bactrim, Infectrim,

Uro-bactrim e Uro-infectrim®

2. Antibioticos a base de sulfa. Como os portadores de Sindrome de
Down n&o conseguem filtrar este composto do sangue e elimina-los eficientemente,

causam maior incidéncia de brotoejas e distirbios do comportamento. (Newsletter

Bridges, 1996).

Esta indisponibilidade para tais medicamentos, bem como os analgésicos
e medicamentos de uso prolongado, se da devido a dificil eliminacao de tais
substancias pelo organismo dos portadores de Sindrome de Down, o que provoca

uma potencializacdo de seus efeitos colaterais.

“ Fonte: ESPAGO XXI. Grupo de Pais de Criangas Down Abrindo Espago no Século XXI. MCLEOD,
K. Medicamentos proibidos para individuos com sindrome de down. [S.i.: s.n], 1996. Disponivel em
<http:/fwww.ecof.org.br/projetos/downs/>. Acesso em: 05 mar. 2001.
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2. Desenvolvimento e Aprendizagem

Para facilitar a compreensao das caracteristicas do desenvolvimento das
pessoas portadoras de Sindrome de Down, seréo apresentados tanto aspectos

médicos como de aprendizagem que, n&o sé interferem neste processo, cComo

fazem parte dele.

2.1 Educagao Precoce

De acordo com Werneck (1995), ha alguns anos atras, bebés que
apresentavam algum tipo de Deficiéncia Mental, inclusive Sindrome de Down, s6
chegavam aos consultérios médicos (de fisioterapeutas e fonoaudidlogos, entre
outros), no minimo com guatro ou cinco ancs de idade para serem estimulados.
Com isso, perdia-se um periodo importante da vida do bebé sem dar-lhe nenhum
tipo de assisténcia. Levava-se ao consultério apenas quando a crianga ja
apresentava algum tipo de atraso em relacdo as outras criancas, em seu

desenvolvimento, na aquisicdo da fala, na compreenséo de conceitos abstratos ou

na alfabetizagdo, por eéxemplo.

Hoje, pode-se ver que, cada vez mais, bebés em seu primeiro més de
vida j& estdo participando de programas de educacgdc precoce, O que é
imprescindivel, principaimente, para criangas portadoras de Sindrome de Down,
visto que pode significar uma melhoria no seu desenvolvimento global. Isso ainda
ndo acontece na medida necessaria, mas ja pode ser considerado um grande

avancgo na mentalidade coletiva de vérias sociedades.
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Para podermos entender a importancia da educagio precoce é preciso
primeiro compreender um fenémeno chamado mielizag8o. Ele é o aparecimento de
uma substéncia chamada miefina ao redor de cada neurdnio, o que garantira a
comunicagdo e a transmissdo de informagdes entre eles. Esta substancia € uma
espécie de condutor elétrico das informagées do cérebro. Sua formacgaoc ocorre a
partir da soma de fatores internos e externos. A constituigio orgénica saudavel do
individuo & o fator interno necessario para a formagdo desta substancia. De acordo
com Werneck (1995), os estimulos que a crianca recebe do ambiente onde vive,
seja por meio de sons, cores, formas, imagens ou de estimulos tateis, bem como
uma alimentagdo correta e recebimento de afeto, constituem os fatores externos
necessarios para o bom desenvolvimento neurologico. Neste ponto & que podemos
perceber a grande necessidade da educagdo precoce, que adquire maior
importancia desde o momento em que a crianga ja nasce com sua estrutura interna

diferenciada, como é o caso da Sindrome de Down.

E os estimulos internos ndo sdo necessérios somente para a formacéo de

mielina ao redor dos neurdnios. Sua importancia vai muito além deste aspecto.

“O desenvolvimento humano é um processo multidimensional e
complexo, envoivendo, desde sempre, 8 interacdo entre a informagdo genética
(mensagem intrassomdtica) e o ambiente humano/social  (mensagem
extrassomética). Mesmo o que é programado geneticamente 56 pode se
concretizar num meio social e humano. O meio social pode ser modificador,
transformando mesmo as dificuldades ou deficiéncias de origem genética
(fenilcetondria, Sindrome de Down e mulfideficiéncia, entre outros), estimulando
os individuos com perturbagbes do desenvolvimento, ao ponto deles poderem
assumir um desenvolvimento compativel com a vida independente. Mas o
ambiente social pode também ser lefal, embotando o potencial humano, com

conseqiéncias patolégicas.” (OLIVEIRA, [1997], mimeo)

Os esforcos devem iniciar-se no momento do nascimento do bebé. A
avaliacdo da crianga, quando feita nas primeiras horas de vida, & “o que vai diferencia-
la, em dltima instancia, decidindo o seu potencial futuro” (Werneck, 1995, p. 128). Neste momento,
torna-se necessario fazer um teste com a finalidade de diagnosticar a sindrome.
Caso isso aconteca tardiamente, ha o risco de agravamento dos comprometimentos
que a Sindrome de Down acarreta aos individuos, visto que ja tera se passado
algum tempo quando iniciarem a estimulag&o e educacgéo do bebé, além de nao se

detectar imediatamente, na maioria das vezes, 0s comprometimentos fisicos
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comuns, como, por exemplo, os problemas de coragao, para que se possa agir na

direc&o de uma corregdo ou tratamento, visando a manuteng&o da salde da crianga.

Ainda hoje é utilizado o indice de Apgar para determinar as condigGes de
satide da crianga no momento de seu nascimento. Este indice foi desenvolvido na
década de 60 por uma anestesista, Dra. Virginia Apgar, ja que ha alguns anos atras
ndo havia a presenga de um neonatologista na sala de parto, eram 0s anestesistas
que davam a primeira assisténcia ac bebé. Para determinacdo deste indice é
preciso se repetir os exames trés vezes, em momentos diferentes. O primeiro teste

deve ser realizado no primeiro minuto de vida do bebé, onde pode se extrair o

_diagnostico de muitas doengas. O teste deve ser repetido no quinto minuto, que &

decisivo para o prognostico do desenvolvimento neurolégico do bebé; e o ultimo no

décimo minuto, também para prognéstico. Para isso avaliava-se a aparéncia do

bebé& como se segue abaixo:

i Aparéncia (cor da pele):
nota 0 - se o bebé esta totalmente arroxeado
nota 1 - se apenas as extremidades estdo arroxeadas
nota 2 - se o bebé esta com cor normal
+ Pulso com frequéncia cardiaca
nota O - o corag&o n&o bate
nota 1 - de 1 a 100 batidas por minuto

nota 2 - mais de 100 batidas por minuto
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+ Gemido
nota 0 - sem tonus (flacidez total)
nota 1 - hipotonia (flacidez muscular)
nota 2 - flexao completa

* Respiracdo
nota 0 - auséncia de respira¢ao
nota 1 - respiragdo com esforco
nota 2 - respiragdo sem esforgo

Avaliagdo dos resultados:

nota acima de 7 - razoavel, bom, 6timo

nota de 5 a 7 - risco regular

nota abaixo de 5 - grande risco de repercussao neuroldgica.”

Qualquer bebé que tenha sido detectado um baixo indice de Apgar
precisa de atendimento adequado até seu quinto minuto de vida, sob o risco de

comprometimento do seu desenvolvimento mental.

A partir dai, no caso da Sindrome de Down, se for detectada a existéncia
de trissomia do par 21, é preciso haver uma série de cuidados com & crianga, que
quanto mais cedo se iniciarem, melhores resultados apresentardo. Como ja foi visto
anteriormente, este tempo ainda é muito desperdigado pelos pais devido a falta de
informacédo. Pode-se detectar, entéo, trés tipos de atitudes tomadas por eles.

“A perspectiva da familia diante da matermidade & sempre envolvida de sonhos e muitas
fantasias.” (CORREA, 1999, p.33) Como o momento onde a atengao diferenciada deve

comegar coincide com a descoberta da deficiéncia da crianga, muitos pais se

% indice de Apgér. In: WERNECK, C. Muito Prazer, Eu Existo. 4. ed. Rio de Janeiro: WVA, 1995. p.
131.
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encontram em uma situac&o de apatia e desanimo que caracteriza uma espécie de
“lute” (Corréa, 1999) no momento da descoberta e acabam por ndo levar o filho aos
especialistas corretos, demorando, assim, a lhe proporcionar o tratamento
adequado. Esta reagcdo por parte dos pais € absolutamente normal e deve ser
respeitada. Isto ocorre por haver uma desestruturacdo da realidade idealizada pela
familia com o nascimento de um bebé com deficiéncia, uma vez que os pais se

desfazem das expectativas criadas durante a gestacao.

A segunda atitude detectada € a de, ao tomar conhecimento dos
beneficios que a educagio precoce pode proporcionar a crianga, a familia cria a
expectativa de que o tratamento € milagrosc e que este ndo s6 equiparara o
desenvolvimento da crianga ao de outras que nao possuem a sindrome, como até
(acreditam eles) consigam fazer com que venham a se desenvolver mais rapido. Isto
é pura ilusdo e pode prejudicar a crianga da mesma forma que o ndo tratamento,

pois estara se cobrando da crianga mais do que ela realmente pode oferecer.

A terceira postura adotada pelos pais € a de, ao levar ao
acompanhamento de um especialista, acreditar que sua obrigagdo e sua dedicagdo
encerrou-se ali. Também muito prejudicial ao desenvolvimento da crianga, ndo so
portadora de Sindrome de Down, é esta postura que a priva da atengdo e carinho
dos pais e, em ultima instancia, da familia, o que também ira acarretar varios
problemas e, inclusive, agravar os ja existentes. Cabe, entéo, aos pais e familiares
levar seu filho a especialistas e, além disso, cuidar dele dando uma continuidade ao
tratamento iniciado pelos médicos. Este seria o inicio para uma educacgio precoce
correta. Para isso, € preciso que haja um espago de questionamento e reflexdo, que
acarretara, de acordo com Corréa (1999), “um estabelecimento de novos padrbes de
funcionamento familiar, valorizando as potencialidades da crianga com deficiéncia (...}" (p.35) Dessa
forma, torna-se t&o essencial quanto o atendimento & crianga, haver um trabalho

educacional no plano familiar.

A educagdo precoce tem, por sua vez, a fungdo de colaborar para que o
desenvolvimento néo seja prejudicado por aspectos ambientais inadequados. Ela

consiste em “uma série de exercicios especificos usados para desenvolver a capacidade daquela
crianga de acordo com seu grau de comprometimento e com a fase de desenvolvimento em que se

encontra” (Wemeck, 1995, p. 144). Para isso, é preciso, em primeiro lugar, fazer um
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diagnéstico da condigdo da crianga, de suas dificuidades de desenvolvimento e
aprendizado e de suas limitagdes. Quanto ao grau de comprometimento, atualmente
ja ndo se define somente a partir do indice obtido no teste de Ql. De acordo com a
Associa¢cdo Americana de Retardo Mental - AAMR® & necessario levar em conta
aspectos como “diferengas culturais, sociais, fingiiisticas, familiares e educacionais e considerar
as alteragbes motoras, sensoriais e emocionais da pessoa avaliada” (MEC/SEESP, 1997, p. 28).
Ainda de acordo com a definicho da AAMR (1992), é necesséario que haja
defasagem em, pelo menos, duas areas de habilidades® para que o individuo seja
considerado deficiente. Como a estimulagéio &, portanto, muito particular e varia de

crianga para crianga, cada uma deve ter seu proprio programa.

No caso da crianga com Sindrome de Down, os estimulos devem se dar

de forma intensiva, durante varios momentos do dia e feitas por tedos que tém

contato com ela (pais, avos, irm&os, efc).

“Afravés das atividades mais simples, ligadas ao cuidado da crianga,
estabelece-se entre ela e os adulfos, afetivamente significantes, vinculos
essenciais ao desenvolvimento afetivo e cognitivo saudavel, que se prolonga até a
vida adulta. Observa-se, assim, uma forte aproximagédo entre o desenvolvimento
psicomotor e o desenvolvimento cognitivo (mental, do pensamento} e, como loda
ag§o envolve motivagdo e desejo, também as bases afetivas da conduta humana. i

{ OLIVEIRA, [1997], mimeo)

Outro aspecto importante também merece ser mencionado. O excesso de
atividades nao acarretara o rapido desenvolvimento do individuo. O desenvolvimento
sensorio-motor e o desenvolvimento da fala, entre outros, sdo aspectos que
dependem de uma maturidade da propria crianga. Esta maturidade significa a
maturacdo de certas fungdes cerebrais internas da crianga que servirdo de base
para que uma nova fungio motora ou conhecimento sejam desenvolvidos (Piaget,

1986).

® A definicho de deficiéncia mental proposta pela AAMR em 1992 ¢é, até hoje, aceita
internacionalmente e adotada oficialmente peio Brasil.

7 In: BRASIL. Ministério da Educagéio e Cultura. Secretaria de Educagéo Especial. Deficiéncia mental.
Brasilia: MEC/SEESP, 1897.

] - ~ = . - . . - . - .
As habilidades em questdo sdo: comunicagio, auto-cuidado, vida familiar, vida social, autonomia,
salude e seguranga, funcionalidade académica, lazer e trabalho.
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2.2 Desenvolvimento de uma crianga portadora de Sindrome de Down

Sera necessario compreender, primeiramente, o desenvolvimento das
criangas de um modo geral, para que, posteriormente, se possa determinar as
diferenciacbes entre este e 0 de uma crianga portadora de Sindrome de Down. De
acordo com Mantoan (1997), ha uma diferenga na velocidade do ritmo de construgéo

das estruturas mentais do deficiente que acaba por acarretar um déficit no nivel final

de suas operagdes.

De acordo com Piaget (1986), a crianga possui cinco etapas da

construgdo do pensamento®. S&o elas:

1. Fase Sensério-Motora - (de O a 2 anos). Nesta fase a crianga passa a
perceber 0 mundo & sua volta. Ela ndo tem uma nogéo totalitaria de espago, apenas
percebe campos separados de estimulos {(campo auditivo, visual, oral e tatil).
Também apresenta reagdes circulares, ou seja, repete reflexivamente situagoes que
percebe a sua volta'®. Esta fase é caracterizada por uma sequéncia de esquemas de
comportamento e n&o atinge a categoria de um instrumento de pensamento. Como
dito anteriormente. ao ressaltar a importancia da educagéo precoce, ela deve iniciar-
se nesta fase de desenvolvimento, pois a crianga estard iniciando suas interagées

com 0 meio e, assim, se torna necessdrio intensificar os estimulos para que ela

possa evoluir da melhor forma possivel.

2. Fase Simbélica ou Pré-Conceptual - Esta fase é caracterizada pelo
desenvolvimento do pensamento simbélico ou pré-conceptual que se da dos 02 aos
04 anos. Aqui, a crianga ja consegue interiorizar alguns estimulos e passa a ter a
capacidade de imitagdo sem, necessariamente, ter a sua frente o objeto imitado. Ela
o faz a partir da “lembranga” que construiu deste objeto. Também é nesta fase em
que se inicia uma aquisicdo sistematica da linguagem. Em criangas portadoras de
Sindrome de Down, como ressalta Werneck (1995), a aquisicdo da linguagem

? Fases do Desenvolvimento Cognitivo da Crianga de acordo com Piaget. In: PIAGET, J. A linguagem
e 0 pensamento da crianga. Sao Paulo: Martins Fontes, 1986.

' Exemplo: se uma crianga chora, ela também chora.
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geralmente se concretiza ao final desta fase efou no inicio da seguinte. O que se

pode perceber, de acordo com Mantoan (1997), e que

“os deficientes mentais configuram uma condi¢c8o intelectual andloga a uma
construgdo inacabada, mas até o nivel em que conseguem evoluir
infelectualmente, essa evoluc8o se apresenta como sendo similar a das pessoas

normais mais novas”. (p.101)

3. Fase Pré-Operacional - Nesta fase, que vai dos 04 aos 07/08 anos,
ha um desenvolvimento do pensamento intuitivo, ou seja, a crianga ja consegue
finalizar uma acéo a partir de sua intui¢do. “A inteligéncia completa as operagdes inacabadas
através de uma forma semi-simbélica do pensamento, que é o raciocinio intuitivo” (Piaget, 1986, p.
86). O pensamento ainda ndo se da através da logica. Nesta fase, a crianga nao
consegue compreender que dois copos de formas diferentes podem conter o mesmo
volume de liquido, por exemplo. Ela acredita apenas no que pode ver, dois copos
onde um esta com o nivel de liquido mais alto do que o outro. Enquanto as criancas,
de um modo geral, estéo iniciando o processo de alfabetizagéo por volta de 03 a 04
anos, de acordo com Werneck (1995), ¢ portador de Sindrome de Down inicia a

aquisicio da leitura e escrita por volta dos 07 anos.

4. Fase Operatéria Concreta - Nesta fase, ha o desenvolvimento do
pensamento operatério concreto que acontece entre 08 e 11/12 anos. A crianca
agora ja possui um sentimento de coeréncia. Ela consegue compreender que um
todo é composto de vérias partes e que estas partes se organizam para formar o
todo, ndo estando desconexas. Esta & a nogdo de agrupamento (associatividade)
que comeca a se desenvolver. A crianga também desenvolve a nocdo de
conservacio do todo (identidade), ou seja, ela j4 é capaz de reconhecer quando ha
a mesma quantidade de liquido mesmo que se apresentem em copos de tamanho e
formato diferentes. Os conceitos de associatividade e identidade s&o, portanto,
desenvolvidos pela crianga que encontra-se nesta fase, de acordo com a visao de
Piaget (1986). Mantoan (1997), ressalta que o deficiente mental apresenta

dificuldade na abstracdo de conceitos e experiéncias. A autora diz que

“déficits na abstragdo das propriedades inerentes aocs objefos trazem como
conseqiléncia uma defasagem na capacidade de retirar informages do meio.
Essas informagdes ndo séo adquiridas pela leitura pura dos objetos; implicam, ao
contrdrio, uma pesquisa ativa, que é orientada pelo didlogo entre o que €
percebido e o que é interpretado pelos esquemas de assimilagéo do sujeito. Os
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deficientes mentais, como se fem observado com freqiiéncia, fracassam ao
colocarem em prética estratégias de obtengdo e retengéo de informagdes. Essas
incompeténcias reduzem a capacidade de prosseguir na conquista da objetividade

dos conhecimentos € na resolugdo de problemas” (p. 110-111).

5. Fase Operatéria Abstrata - O desenvolvimento do pensamento
operatério formal se da nesta fase que vai dos 12 anos até o final da adolescéncia.
“O adolescente, ao conirdrio da crianga, é um individuo que pensa e reflete fora do presente e
elabora teorias sobre qualquer coisa” (PIAGET, 1986, p.89) Ele desenvolve a capacidade de
pensar hipotético-dedutivamente, ou seja, a partir de simples hipéteses sem relacéo
necessaria com a necessidade, tirando suas proprias conclusées sobre os fatos.
Aqui, o pensamento trabalha através das razfes da logica, o que toma a criacao
matematica uma caracteristica deste periodo. No caso da Sindrome de Down, os
individuos apresentam dificuldade na solugdo de situagdes-problema. Isto significa,
como sinaliza Mantoan (1997), uma dificuldade para colocar em pratica seus
instrumentos cognitivos, apesar de possuirem “esquemas de assimilagdo equivalente aos

normais mais jovens” (p. 102).

Quando se trata de uma crianga com Sindrome de Down, ndo se pode
exigir que ela tenha um desenvolvimento semelhante ao das outras criangas. Ela
tem suas proprias fases de desenvoivimento que, geralmente, se dao em idade
posterior ao que acontece normalmente. Mantoan (1997), ressalta que

*..) de um lado a deficiéncia mental apresenta similaridade com as condigbes
intelectuais de pessoas normais mais novas - o que éxplica a identidade estrutural
dos instrumentos cognitivos - e de outro lado, uma especificidade de

funcionamento, ou melhor, um modo deficitdrio de utilizagdo desses instrumentos,
comparados ao desempenho dos normais da mesma idade mental” (p. 109).

O que se deve fazer & continuar sempre estimulando-a para que ela possa seguir o

padrac de desenvolvimento esperado para as pessoas portadoras de Sindrome de

Down.

De um modo geral, quando se fala no desenvolvimento de uma crianca
com Sindrome de Down pensa-se, em primeiro lugar, que ela tera uma deficiéncia
mental grave, que ndo lhe permitird desenvolver-se como as outras criangas e que,
se for colocada em uma escola, e mais ainda, em uma escola de ensino regular,

sera apenas para sua socializacdo. Néo irdo cobrar, ou pior ainda, esperar nenhum
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desenvolvimento mental mais significativo por parte da crianga. Talvez, seus pais
assumam a postura de superproteger o filho contra as dificuldades que encontrara
pela frente, muitas vezes até executando as atividades e tarefas pela crianga o que
lhe tira as oportunidades de se desenvolver e avangar na execugado de tais tarefas.
Feuerstein [19997] aponta que os pais que agem dessa forma s&o os aceitadores

passivos, pois “aceifam, com amor, suas criangas com necessidades especiais como elas séo”

(FEURSTEIN, [19997], Resumo).

Ainda de acordo com Feuerstein [19997?], os pais devem assumir uma
postura de modificadores-ativos. Esses exploram as potencialidades da crianga
proporcionando-lhes todos os meios que necessitam para poder desenvolverem-se.
Essa tarefa é realizada com 0 mesmo amor que 0s pais aceitadores-passivos

alegam ter.

“A modificag§o ativa, por outro lado, é muito mais otimista com reiagao
as potencialidades da crianga e esta disposta a desenvolver enormes esforgos de

forma a conseguir levar suas capacidades a limites imprevisiveis.”" (FEURSTEIN,
[1999?] Resumo)

Para entendermos um pouco do desenvolvimento das pessoas portadoras

da Sindrome de Down devemos ter em mente alguns conceitos, como aponta

Feurstein [19997], que s&o:

1. Todos os seres humanos sdo modificados a partir de sua interaga@o
com o ambiente. Portanto, uma sindrome determinada geneticamente pode ter suas
consegliéncias no individuo atenuadas quando séo feitas uma estimulagao e uma
interagdio correta com o ambiente, proporcionando-lhes diversas oportunidades para

que se superem e evoluam, tanto fisica quanto mentaimente.

2. Desde o momento em que todos os individuos sd@o modificaveis a partir
de sua interacdo com o ambiente, é preciso que pais, professores e a sociedade de
um modo geral tenham consciéncia de que as criangas portadoras de Sindrome de
Down tém condicdes de transpor suas dificuldades e apresentar um bom
desenvolvimento fisico e mental. Dessa forma, ndo ha just'iﬁcativa para a inércia ou

a superprotagao do deficiente, negando o acesso, assim, as oportunidades que tem

de evoluir.
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3. Todos nds somos capazes de modificar um individuo. Mesmo que este
nao tenha nenhum tipo de deficiéncia, ele aprende e se modifica a partir da
convivéncia que tem com a familia, em primeiro lugar, e com os outros que estéo a
sua volta. Dessa forma, pais, irmaos, avos, amigos, vizinhos, professores e todos
que, de alguma forma, estio envolvidos no cotidiano da crianga com Sindrome de
Down, tém importancia e atuam diretamente no seu desenvolvimento. Em primeiro
lugar estido os que tém maior convivéncia, durante mais horas no dia, e depois 0s

que tem uma convivéncia mais esporadica. Mas todos tém seu percentual de

influéncia.

4. Acima de tudo, é preciso ter a consciéncia de que ndo so a crianca
portadora de Sindrome de Down pode ser modificada por sua interagdo com o
ambiente em que vive, como as pessoas que estdo & sua volta tambem podem.
Dessa forma, estas encontram-se em constante transformacao que se da a partir de
tal convivéncia. Aprendemos com ela da mesma forma que ela também aprende
conosco. E é esse aprendizado que nos faz entender melhor suas necessidades
educacionais e nos da subsidios para poder, assim, proporcionar todos os

acompanhamentos e apoios de que necessita, dentro e fora de casa.

5. Tendo consciéncia de que tanto a crianga como nds somos
modificaveis, € necessario entender que a sociedade e a opinido publica também
sdo, e mais do que isso, devem ser modificadas. O cromossomo, ou seja, a parte
genética do individuo, nunca é o unico determinante de como se dara seu
desenvolvimento. E também imprescindivel que todos tenham a consciéncia de que,
por serem portadores de Sindrome de Down, esses individuos n&o apresentam
nenhum tipo de “perigo” para os outros e que, além de disso, a inciuséo n&o sb e

necessaria como € um direito de todos os deficientes.

Além disso, como uma das caracteristicas da Sindrome de Down é a
deficiéncia mental, que pode ocorrer em diversos graus, os individuos que s&o
portadores desta sindrome apresentam dificuldade em realizar atividades que

envolvem uma generalizacdo das aprendizagens e a abstracdo de conceitos. “No
entanto, desde que fenham sido bem estimulados pedagogicamente, apresenfam desde

generalizagbes simples até as mais complexas.” (FEURSTEIN, [1999?], Resumo)
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Quanto & memorizagao, de um modo geral, os portadores de Sindrome
de Down tém um bom desenvolvimento desta habilidade, sendo maior a memoéria
visual que a auditiva (MANTOAN, [19997]), na medida em que geraimente o acesso
ao primeiro tipo de estimulo € mais comum. A memorizagdo é uma habil_idade
intelectual que pode ser melhorada em qualquer individuo através do exercicio
correto, que ndo a trabalhe mecanicamente, inclusive em criangas portadoras de

Sindrome de Down. Como ressaita Mantoan (1997), a “aprendizagem das estruturas

operatbrias & perfeitamente vidvel, desde que se criem situagbes pedagégicas em que o sujeito néo

recebe, mas constréi conhecimentos” {(p. 106).

Mantoan [19997] ainda discute o papel da escola como um meic de
interac@o e aprendizado muito rico, mas que deve estar livre de imposi¢gées e de
tensGes sociais, afetivas e intelectuais, para que se possa proporcionar um bom
desenvolvimento as criangas. Também importante para o desenvolvimento da
crianga portadora de Sindrome de Down, bem como para qualquer outra crianga, é

que o fim da atividade educativa seja de interesse dela.

A partir dai, podemos compreender que ¢ grande determinante do que
serd a vida futura de um portador de Sindrome de Down depende também da
relacdo estabelecida no ambiente familiar, do tipo de educac¢éo gque ele recebe na
escola e do tipo de tratamento que ele tem acesso quando se trata da questdo da
sua saude (cardiologista, fisioterapeuta, fonocaudiélogo, entre outros). E um conjunto
de atengées de qualidade que poderdo |he proporcionar um methor

desenvoivimento.
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3. Inclusido Total e Incondicional

Antes de tratar da questdo da inclus&o total e incondicional, & necessario

esclarecer alguns pontos sobre a Educagdo Especial e as diferencas entre

integragdo e inclusao.
3.1 A Educacao Especial em Pauta

Vivemos em uma sociedade que, até os dias de hoje, ainda discrimina as
pessoas que apresentam algum tipo de deficiéncia. Quando se trata da Sindrome de
Down, a situagdo muitas vezes agrava-se, ja que ela é quase sempre atrelada a
uma deficiéncia mental. Paula [199-], afirma que o mede da diferenga, & qual é atribuida
uma dimens&o moral, propiciou a manipulaggo ideolégica das categorias de desvio e anormalidade,
entendidas a partir de padrbes determinados pela sociedade como aceitdveis” (p. 102). Por esse
motivo, os individuos portadores de Sindrome de Down, assim como outras
deficiéncias, até pouco tempo atras, eram vistos como uma ameaca, permanecendo

trancafiados em asilos e manicomios e escolas especiais.

A educagdo especial tem o objetivo de trazer para o sistema de ensino
esses individuos que se encontravam abandonados pela sociedade e devolver-hes
sua integridade, contribuindo 'para transforma-los em cidaddos com 0s mesmos
direitos que os outros. O primeiro passo, na dire¢éo da concretizacao deste objetivo

é reconhecer que a deficiéncia ndo constitui a esséncia do individuo, mas apenas

um aspecto de sua vida (PAULA, [199-]).

Se o portador de Sindrome de Down for excluido do sistema de ensino,
também lhe estard sendo negada o acesso a uma série de bens cuiturais e

intelectuais que fazem com que sua marginalizagdo da sociedade seja agravada.
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A educacdo especial, como a conhecemos hoje em dia, constitui uma
espécie de rede de ensino paralela a rede regular, servindo para atender as criangas
que apresentam algum tipo de deficiéncia que, na visdo da nossa sociedade, a
impedem ou as tornam incapacitadas de compor uma sala de aula com outras
criancas que ndo tenham também algum tipo de comprometimento fisico ou
intelectual. Para amenizar esta situagdo, é comum escutarmos das pessoas que
encontram-se envolvidas diretamente com o individuo portador de Sindrome de

Down que

“a segregagio ao deficiente reside na crenga de ser esta a methor opgdo para 0
seu bem estar, confirmada por profissionais da drea médica e educacional, que
indicam o ambiente segregado, para o ‘proprio beneficio’ do desviante que assim
deve conviver com os seus iguais, protegido do mundo dos ‘normais’ . (PAULA,

[199-], p. 103)

A sociedade busca sempre legitimar suas agdes alegando razGes que

s30, na maioria das vezes, pautadas em uma espécie de paternalismo, acreditando-
se estar fazendo um bem para o deficiente, excluindo-o e, assim, forjando o

ocultamento da estigmatizagdo e da segregacdo em que se encontram.

E preciso que haja uma conscientizagdo de que os portadores de
Sindrome de Down sdo, em primeiro lugar, cidadaos que possuem OS mMesmos
direitos que todos os outros individuos dentro da sociedade e, consequentemente,
dentro do sistema educacional. Todos sdo individuos Unicos e diferentes uns dos
outros e, por esse motivo, devem ter sua singularidade respeitada. Esse é
justamente o fundamento da cidadania, de acordo com Paula[189-], que diz que

todos tém “o direito de viverem a luz de suas préprias especificidades” (p. 104).

Na educagdo istc quer dizer que todos devem ter as mesmas
oportunidades de ensino para que possam desenvolver todas as suas

potencialidades. Esta & a premissa de um ensino inclusivo.



T wVoew
..............Q...........O................

38

3.2 O conceito de Inclusao s«

A inclusdo é uma idéia que veio a ser difundida a partir da Declaragio de
Salamanca em 1994 que, apesar de utilizar o termo integragéo, recomenda que as
escolas se ajustem as necessidades especiais de seus alunos e ndo os alunos se
ajustem & escola. Esta Declaragio diz que todos os tipos de alunos devem ser
atendidos no ambito da escola, sejam eles deficientes (de qualquer tipo),
segregados socialmente, minorias étnicas, culturais e sociais e os ndmades. Nela ha
a utilizagéo de varias idéias relacionadas & inclusdo como politicas educacionais

inclusivas e sociedade inclusiva, por exemplo. Torna-se, entao, necessario discutir

definir o que este termo abrange.

3.3 Integracgdo X Incluséo

Tem-se uma tendéncia de confundir e misturar o termo incluséo com
integracdo, que na realidade é bem diferente do primeiro. “A infegragéo e a inclusdo sdo

dois sisternas organizacionais de ensino que tém origem no principio de normalizag&o” (WERNECK,

1997, p. 51). Normalizagao é o
“principio que representa a base ideolégica da integracdo. Nao se trata de
normalizar as pessoas, mas sim o contexto em que se desenvoivem, ou seja,

oferecer, aos portadores de necessidades especiais, modos e condi¢des de vida
didria 0 mais semefhantes possivel as formas e condigbes de vida do resto de

sociedade” (MEC/SEESP, 1994, P. 22).

Para isso, & necessario aceitar o individuo com suas diferengas, sejam elas quais
forem, dando-lhe o direito de ter suas necessidades especiais reconhecidas e
atendidas pela sociedade. Quando se trata do campo da educag&o, normalizar é
oferecer aos individuos portadores de necessidades especiais todos 0s recursos,
profissionais e instrucionais, que |he sejam necessarios para seu pleno

desenvolvimento, como estudante, pessoa e, principaimente, cidadédo no ambito

escolar.
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Quanto as diferengas entre os dois termos, podemos comecar discutindo
o que a integracdo representa. Este sistema é organizado com base num conceito
de cascatas, isto é, uma educacgdo que possui varios niveis, dos mais aocs menos

segregadores, onde o aluno pode tanto subir quanto descer.

No sistema de integracdo, a escola representa um canal educativo geral
onde os alunos podem se inserir desde o momento em que conseguem se adaptar &
ela. A escola ndo sofre mutagGes para se adaptar ao aluno, ou, peio menos, trazé-lo
ao seu ambito, dando acompanhamento especializado em separado aqueles que
apresentam algum tipo de dificuidade de aprendizado. Este sistema de cascatas tem
varios niveis que vao desde a insergdo do estudante em classe regular até a
possibilidade de ensino a domicilio quando se trata de casos mais graves (figura 3).

Figura 3 - Niveis do processo de Integragao

Criangas em classes regulares,
incluindo "deficientes” que pessam
Nhvel | enfrentar as adaptagdes de uma
classe regular com ou sem lerapia de
apoio médica ou de grientagio

) Assiiéncia a classe regular
Nivel Il mais servigo complementar
de instrugdo
Nivel 11 \ Classe esfsecial /
meio periodo

Classe especial

Nivel v tempo integral
Centro
v
Nivel V1
' Instrugdo em
Nive! VIl hospitais ou

ambientes
domiciliares

Senigos *ndo PROGRAMAS
educacionais” (cuidado “internos aos pacienies”
médico e de bem-estar e
supervisio}

Fonte: COLL, C. PALACIOS, J. MERCHESI, A. (Orgs.) Desenvolvimento psicolbgico e
educagio: necessidades educativas especiais e aprendizagem escolar. Porto Alegre: Artes

Médicas, 1995.v. 9, 381 p.
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A integracéo, portanto, ndo da a devida importancia ao aspecto social
que, quando se trata de um portador de necessidades educacionais especiais, se
torna de extrema importancia para seu desenvolvimento. Quando inserido dentro da
escola, este individuo tem a oportunidade de interagir com as outras criangas e

aprender com esta interagdo. Isto & uma experiéncia indispensavel para o

aprendizado de qualquer individuo.

O principio da inclusdo educacional contesta este sistema de cascatas,
que é a base da integragdo, por ele permitir uma gama de fragmentagdes quando se
trata de oportunidades dentro da escola. Se uma crianga ndo consegue acompanhar
a turma, por qualquer problema que seja, a escola fica livre da obrigagao de se
adaptar as necessidades de seus alunos para melhorar seu aprendizado, pois a
culpa é dela propria. Eia recebe apenas guem consegue se adaptar a ela. Isso faz
com que os que ndc conseguem acompanhar a tuma sejam segregados dos
demais e recebam um tratamento diferente, o que acaba gerando discriminagéo.

“Na inclusSo o vocabuldrio infegrag8o é abandonado, uma vez que 0 objetivo &

incluir um afuno ou um grupo de alunos que ja foram anteriormente exclufdos. A
meta primordial da inclusfo é n8o deixar ninguém no exterior do ensino regular,

desde o comego.”’

A inclus&o é baseada no sistema caleidoscopio de educagéo. Faz-se esta

metafora pois

“0 caleidoscopio precisa de todos os pedagos que o compfem. Quando se retira
pedagos dele, o desenho se torna menos complexo, menos rico. As criangas se
desenvoilvem, aprendem e evoluem melhor num ambiente rico e variado w2

Este paradigma ndo aceita formas diferentes de atendimento aos alunos dentro da
escola regular, onde todoes os tipos de criangas devem estar inseridas. Esta, por sua
vez, tem a obrigacdo de se adaptar ao aluno que se encontra em seu interior e
buscar respostas educacionais para as necessidades especificas de cada um. A
educacdo inclusiva faz com que o ensino se especialize para todos, e ndo apenas

para um grupo que apresenta algum tipo de deficiéncia.

! Professora Maria Teresa Egiér Mantoan (n: WERNECK, C. Ninguém mais vai ser bonzinho na

sociedade inciusiva. Rio de Janeiro: WVA, 1997. p. 52
2 £OREST, M. In: MANTOAN, M. T. E. Ser ou estar: eis a questéo: explicando o déficit intelectual.

Rio de Janeiro: WVA, 1997. 176 p.
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A diferenca, portanto, entre ao dois conceitos discutidos aqui € que a
integragé@o & uma insergio parcial do aluno no sistema escolar e a incluséo € uma
insergdo total e incondicional deste mesmo aluno no sistema regular de ensino. Isto

porque s6 existe uma educagdo, onde todos devem estar inseridos.

A inclus&o contesta as escolas especiais e regulares da maneira em que
se apresentam hoje. Uma, a escola regular, sé aceita e s6 preza pelo aprendizado
da maioria, trabalhando com base na homogeneidade da turma. Os que se
diferenciam s3o deixados de lado, pois perturbam o andamento das aulas e
desenvolvimento da matéria a ser dada. A outra, a escola especial, trabalha apenas
com as criangas que se diferenciam e, assim, sdo excluidas do ensino regular.
Enquanto houver uma, havera sempre a outra. O que se propde na educagao
inclusiva, na vis&o de Mantoan (1997), & que ambas se condensem em uma e que
passem a atender as necessidades de TODOS os alunos dentro de sala de aula,
dando o devido apoio necessério a cada um e fazendo com que a escola se
especialize em todo e qualquer aluno. E necessdric que TODOS possam conviver
JUNTOS, aprendendo a partir dessa interagdo conjunta, pois o aprendizado se da
coletivamente. Dessa forma, tanto o aluno deficiente quanto a crianga “normal’

estardo se beneficiando a partir do contato com a diversidade.

Essas oportunidades dentro do ensino regular ndoc podem ser vistas como
concessdes feitas as criancas deficientes. Eles precisam ter direitos iguais acs das
outras criangas simplesmente pelo fato de serem seres humanos iguais a todos os

outros. Diferencgas, todos nés temos.

3.4 Educagdo inclusiva

Mrech [199-] aponta que a Educagio Inclusiva teve inicio nos Estados
Unidos em 1975 e se expandiu por vérios paises do mundo. No Brasil, ainda ha
varias discussdes scbre a abrangéncia deste termo. Ainda de acordo com a autora,

Educacdo Inclusiva € entendida como ‘o processo de inclus§o dos portadores de

necessidades especiais ou de distirbios de aprendizagem na rede comum de ensino em todos os
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seus graus” (on line), €, para sua implantagéo, é preciso que a escola assuma varias
caracteristicas transformadoras. O processo educativo faz parte, aqui, do processo
social e, dessa forma, a escola deve ter um direcionamento para a comunidade.
Além disso, é necessario que os ambientes educativos sejam fiexiveis, uma vez que,

as criangas apresentam objetivos e processos de aprendizagem diferentes.

E necessério, ainda, ressaltar, como mostra Mazzotta (1998), que ha

duas vertentes que explicam a educagdo de alunos com necessidades especiais,

sendo elas:

1. Vis&o estética ou por dicotomia - onde os alunos s&o divididos em dois
tipos, comuns e especiais, € assim séo tratados dentro do sistema de ensino, que
possui escolas regulares e especiais para o atendimento de tais alunos

separadamente.

2. Vis3o dindmica ou por unidade - onde a escola é vista como um todo e
deve receber todos os tipos de alunos, sem que haja uma classificagdo ou
separacgdo destes. A educacio dos alunos especiais é feita de forma conjunta com
os outros e apresenta os mesmos objetivos da educacdo de qualquer cidadao. E

dessa escola, verdadeiramente inclusiva, que sera tratada agui.

Uma escola que visa incluir todos os alunocs em seu seio, pensando e
trabalhando a educagio de forma que proporcione meios para a aprendizagem de
todos os que se encontram inseridos nela, deve ser uma escola transformadora, pois
ndo é possivel “remendar” o ensino que encontramos atualmente, de modo que ele
possa se adaptar a idéia de Educagao Inclusiva. Ha muitos aspectos que devem ser
pensados e modificados em seu interior (MANTOAN, 2000). Repensando seu papel,

torna-se necessario, da mesma forma, repensar sua pratica pedagogica. Essa

proposta

“implica na passagem de um ensino fransmissivo para uma pedagogia ativa,
dialdgica, inferativa, conexional, que se contrapde a toda e qualquer viséo
unidirecional, de transferéncia unitéria, individualizada, hierérquica do saber”

(MANTOAN, 2000, mimeo) .

No ambito escolar, isto significa que devemos, primeiramente, romper

com a fronteira que existe entre as disciplinas curriculares. O curriculo deve ser



43

pensado, ainda de acordo com Mantoan (2000), como ‘redes de conhecimento & de
significacbes” onde devem haver varias formas de compreender a realidade e uma
multiplicidade de saberes. Os conteudos devem ser estimulantes para os alunos no
desenvolvimento de suas potencialidades. Para isso, devem sempre partir de temas
reais e atuais, que tenham identidade social e cultural com os educandos, uma vez
que estes devem ser os sujeitos da aprendizagem. As propostas de trabalho
também n&o podem ser descontextualizadas, nao fazendo sentido para os alunos ou
ndo apresentando nenhum atrativo para a conquista e construgao do conhecimento
por parte deles. Os conhecimentos e saberes escolares devem ser construidos em
conjunto com a turma e por eles conquistados. De forma alguma, o professor deve
exigir que seus alunos apresentem um “consumo passivo de informagdes e de conhecimentos
sem sentido” (MANTOAN, 2000, mimeo).

NZo se pode deixar de mencionar, como ainda ressalta Mantoan (2000),
que a avaliagio deve sempre seguir o modelo pedagdgico. Nesse caso, ela deve ter
o objetivo de diagnosticar como est4 se dando o processo de ensino-aprendizagem,
seu desempenho frente ao tratamento das informagdes e sua participacdo na vida

social com o intuito de propor mudangas para o que n&o estiver tendo sucesso.

A responsabilidade de adaptagdo, mudanga e progresso nao e
unicamente do aluno, a escola deve transformar-se para que possa proporcionar
mais oportunidades para o desenvolvimento aos educandos. Dessa forma, o
trabalho do professor também sera incluido nessa avaliagdo. O - pouco
aproveitamento de uma das criangas da turma, tendo ela necessidades
educacionais especiais ou ndo, explicita a responsabilidade do professor de
identificar quais agdes e providéncias poderiam ser tomadas por ele, no ambito de

suas aulas, para ampliar as oportunidades de aprendizado dos educandos.

Dessa forma, fica evidente, como ainda ressalta Mantoan (1997}, que os

beneficios de uma Educacgdo Inclusiva ndo sdo apenas para aqueles alunos que
possuem algum tipc de necessidade educacional especial. Todos o0s alunocs
inseridos em seu ambito terdo reais beneficios. Uma das razdes para isso € o fato

de que sera exigido das instituicdes de ensino



“novos posicionamentos e procedimentos de ensino baseados em concepgdes e
préticas pedagbgicas mais evoluidas, além de mudangas na afitude dos
professores, modos de avaliag8o e promogéo dos alunos para séries e niveis de
ensino mais avangados” (MANTOAN. 1997, p. 151).

A Educaggo Inclusiva como uma forma de insergéo total e incondicional
do aluno com necessidades especiais, e aqui no caso mais especifico da Sindrome
de Down, no sistema regular de ensino, sendo este um sistema unico, exige,
portanto, que a escola se modernize, “atendendo ds exigéncias de uma sociedade que ndo

admite preconceitos, discriminagdo, barreiras sociais, culturais ou pessoais” (MANTOAN, 1997, p.

152).
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4. Minha Visao sobre o Assunto

A Educacéo Inclusiva é uma proposta transformadora, porém necesséria
para que seja possivel garantir um ensino de qualidade para TODOS. Ela tem como
condicdo basica para sua implantagdo uma reestruturacdo das bases ideolégicas e

praticas que sustentam o atual sistema de ensino.

E verdadeira e imprescindivel a idéia de que, para sua implantagao, serd
necessario fundir a escola regular e a especial. Uma escola que seja inclusiva e
tenha qualidade de ensino deve tratar da mesma forma todos os alunos que nela
estiverem inseridos, proporcionando-lhes um ambiente livre de pré-conceitos e

desafiador de suas potencialidades.

N&o se pode, como salienta Mantoan (2000}, prever a capacidade de um
aluno ou o nivel de desenvolvimento e aprendizado que ele podera atingir. E
necessario que se trabalhe na diregdo desse objetivo de forma que se possa
oferecer-lhe todo tipe de ajuda, respeitando, principaimente, seus interesses,

objetivos e possibilidades de ampliar e aprofundar conhecimentos.

Fica claro a veracidade do pensamento e das consideracdes de Mantoan

(2000) quando ela afirma que

‘o sucesso das propostas de inclus8o decorre da adequagdo do processo escolar
a4 diversidade dos alunos e quando a escola assume que as dificuidades
experimentadas por alguns alunos $8o resulfantes, enire outros, do modoc como ¢

ensino é ministrado, a aprendizagem ¢ concebida e avaliada” (mimeo).

Nos, educadores, ndo devemos, portanto, ter medo do novc e sim,
aprender com ele de modo que possamos aprimorar nossas agbes e nossa pratica
pedagégica para, cada vez mais, respeitar as diferencas e atuar de forma a
desenvolver todas as potencialidades possiveis, tanto nossas quanto dos alunos,
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com necessidades educacionais especiais ou ndo. Essa é a verdadeira proposta de

uma inclusé&o total e incondicional.

Tratandc-se da Sindrome de Down, quando, aqui, ela representa o0 novo
ao qual se teme, & necessario o conhecimento das caracteristicas da sindrome e
das potencialidades desses individuos. Respeitando-se, mais uma vez, a
individualidade de cada um, como seres singulares que s&o, eles e todos nds,

podemos garantir um ambiente propicio para seu aprendizado e desenvolvimento de

um modo geral.
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