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Resumo

O presente trabalho buscou, através de pesquisa bibliografica, analisar como a inclusdo
acontece na vida do Sindrome de Down (SD), tendo como objetivo principal compreendé-la
enguanto limitacdo no desenvolvimento das criangas com essa alteracdo genética e o papel da
familia e da escola no processo de aprendizagem, desenvolvimento e inclusdo. No que tange
ao pedagdgico, intentamos pontuar o papel da familia e da escola no processo de adaptacéao
do aluno com esse perfil, tornando sua aprendizagem algo pautado na valorizacgdo e no respeito
as diferencas.
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Introducao

Incluir é acolher todas as pessoas, sem excecdo, no sistema de ensino,
independente de classe social, raca, condi¢bes psicoldgicas e fisicas. O termo inclusdo traz
implicito a ideia de exclusdo, sé é possivel incluir aquele que ja foi excluido.

A incluséo é a luta em defesa dos direitos, tendo como horizonte o cenario ético
dos Direitos Humanos, visa a necessidade de garantir acesso e participacao de todos, em todas
as oportunidades, independente das peculiaridades que acompanham cada individuo. Ela vem
contribuir para o desenvolvimento das interagdes sociais, afetividade, valores, auto - estima,
confianca e comunicagdo nos varios &mbitos da vida.

Pensar em inclusdo e periodo escolar € pensar na importancia dessa fase na
formacdo da mente infantil, principalmente em relagdo ao desenvolvimento atraves da
motivacéo social e afetiva, em que o individuo incluido se sente membro da sociedade e autor

da sua historia, deixando de ser somente protagonista.
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A Sindrome de Down (SD) é uma alteracdo cromossdémica causada por um
cromossomo extra no par 21, apresentando entdo 47 cromossomos (trés copias do cromossomo
21). Criancas com SD devem ser matriculadas nas escolas desde os primeiros anos de vida,
sendo extremamente necessario 0 convivio com criangas que nao possuem a sindrome, o que
evidencia a importancia do processo de inclusdo da crianca com SD, no contexto familiar e
escolar.

O impacto causado pela chegada de uma criangca com SD na familia € intenso, o
caminho ¢ dificil, mas necessario, no processo de aceitagdo. E importante pensar que a
construcdo da autonomia desses individuos demanda muitos estimulos da familia, que é peca
fundamental para que isso ocorra.

A familia necessita de instrugdo para assim oferecer possibilidades de crescimento
intelectual e social a crianca, possibilitando a capacidade de se desenvolver no ambiente onde
esta inserido, na familia, na escola, interagindo de maneira imediata com o outro.

E na infancia que a crianca recebe os primeiros estimulos, que irdo influenciar no
seu desenvolvimento, colhendo assim resultados positivos. O professor é a peca principal para
fazer com que a inclusdo realmente aconteca, é necessario que ele se sinta habilitado para
atuar. O grande desafio é fazer que a inclusao seja concretizada com exceléncia, onde o aluno
ndo seja incluido somente para cumprir uma lei, mas sim consolidar a aprendizagem e

desenvolvimento. Ele necessita ser amparado e orientado para agir com seguranga.

Referencial tedrico

Atualmente as pesquisas relacionadas a Sindrome de Down (SD) vém crescendo
significativamente, devido a necessidade de conhecer mais sobre o assunto, possibilitando-se
assim, a criacao de estratégias e mecanismos que possuem o objetivo de garantir uma maior
qualidade de vida e metodologias que atendam as demandas das criangas ao nascerem, e ao
serem introduzidas na escola. Para uma melhor compreensédo do tema proposto é fundamental
a apresentacdo dos termos utilizados historicamente, acerca da SD.

Segundo os autores Silva e Dansen, (2002) antes da denominacdo Sindrome de
Down, foram usadas outras denominagfes: mongol, imbecil, idiota, cretino, mal-acabado,
dentre outras. Em decorréncia disso, Schwartzman, (1999) ratifica a mudanca desses termos

pela Organizacdo Mundial da Satude (OMS), em 1965, para Sindrome de Down.
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Conforme o autor Silva, (2002) as primeiras descri¢des sobre a sindrome baseavam-
se nas caracteristicas fisicas, associadas ao funcionamento mental subnormal, alcangando uma
descricdo precisa da populacdo estudada: cabelos pretos ou de uma cor amarronzada (assim
como no mongol), ralos e lisos, face achatada e larga, olhos obliquos e nariz pequeno. (SILVA,;
DANSEN, 2002, p. 167).

Schwartzman, (1999a) explica que a SD pode ocorrer por transloca¢do ou mosaico.
O processo de translocacdo se d&, no momento em que 0 cromossomo numero 21 funde a outro
Cromossomo, a mais comum acontece entre os de nimero 14 e 21.

Para Pueschel, (2002), essa falha na divisdo celular pode ser ocasionada em
um desses trés locas: nos espermatozoides, no vulo ou durante a primeira divisdo celular apos
a fertilizag&o, e raramente 20 a 30%, como resultante de um erro de diviséo no espermatozoide,
sendo neste caso, ocasionado pelo pai. Os demais 70 a 80% estariam ligados a mae.

Segundo Silva, (2002), quanto ao desenvolvimento do sistema nervoso, a crianca
com SD apresenta anormalidades estruturais e funcionais a partir de sua concep¢do, que
resultam em disfungdes neuroldgicas, variando quanto a manifestacdo e intensidade. Sendo
assim, apesar de todas essas limitacGes impostas fisiologicamente, as criancas com SD se
encontram potencialmente aptas a aprender levando em consideracdo sua propria velocidade
para atingir tal objetivo.

Apesar das disfungdes neuroldgicas, podemos verificar que a SD ainda € cercada
de davidas e incertezas quanto as suas manifestagdes, porém, estudos validam a questdo de que
ocorre uma alteracdo cromossémica e, como consequéncias, acarretam uma maior dificuldade
de desenvolvimento motor e cognitivo. Ratifica-se também que os primeiros sinais que
envolvem a SD podem ser, em muitos casos, notados no pré-natal, no nascimento, ou nos anos
iniciais da existéncia do individuo.

Ao nascer uma crianga com SD, a familia cerca-se de receios, medos, desafios,
ocasionando inmeras experiéncias desafiadoras no que diz respeito ao dia a dia, aos cuidados
e insercdo da crianga na sociedade em cada fase da vida. (MURPHY, 2005)

Nesse sentido, imagina-se que 0s sonhos e esperancgas suscitados com o0 nascimento
de um bebg, ao receber o diagnostico e a noticia da SD, faz-se preciso um trabalho demorado e
intenso para reconstruir novas esperangas e sonhos, acredita- se que essa tristeza no primeiro
momento se torna sentimento de todos os pais e mées, que se encontram chocados, arrasados,
sem norte, com medo do desconhecido. (CANNING, 2005).
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Nesse momento é possivel um conflito no casamento dos pais, onde ambos se
encontram buscando respostas de quem seja a culpa do diagnostico, todavia em contramao a
esse conflito, a chegada do SD pode ser um acontecimento para gerar mais unido, comunicagao,
companheirismo, coragem, amor e forca na familia. Outro fator delicado é a presenca de outros
filhos, que poderao sentir com a chegada do SD que demandara uma atencdo maior dos pais.

O medo sobre o futuro de um bebé surge com a gestacdo. Segundo Casarin (2001),
tais temores presentes durante a gravidez, e confirmados por um eventual diagndstico de
deficiéncia da crianga € sempre um choque, que traz a tona sentimentos negativos e rejeicao
por parte dos pais.

Para a familia, principalmente para a mae, a gestacdo é algo natural, belo; assim
sendo ela idealiza um filho sem deficiéncia. Szejer e Stewart (1997) dizem que a chegada de
um bebé é esperada e idealizada pela familia, é na espera do bebé que os pais criam expectativas
e fantasias sobre o mesmo, constroem um filho imaginario. Muitas vezes destinam
caracteristicas a eles com a finalidade de torna-lo mais proximo enquanto nao nascer.

Gerar uma vida é uma oportunidade muito especial e desafiadora para uma mulher,
guando essa nova vida nasce com SD causa um grande impacto na vida da mée por exigir mais
atencdo e doacdo. Paniagua (2004) confirma isso quando discute a mudanca de perspectivas de
uma mae que é informada da sindrome do filho, a partir desse momento ela comeca a tomar
consciéncia que precisara assumir responsabilidades, adequar a muitos limites, enfrentar
preconceitos, superar dificuldades, vencer barreiras. O momento do diagndstico é sentido como
o mais dificil para a familia, onde inicia-se uma busca incansavel por instabilidade interna.

Bion (1994), afirma que o sofrimento da equipe que da a noticia e 0s pais ao recebe-
la é maior, do que quando o diagndstico acontece no pré-natal. O primeiro encontro entre a
crianca e 0s pais que acontece no momento do nascimento ainda na sala de parto, € fundamental
e extremamente importante para o engajamento emocional e para o vinculo entre pais e filho,
com a noticia da sindrome esse momento sofre perturbacdes e pede o seu valor.

Muitas vezes, profissionais da area ndo possuem uma preparacdo adequada para
conversar e ser suporte aos pais no momento, como consequéncia disso podem dificultar esse
processo frustrante, que acabam contribuindo negativamente com a angustia que os pais sentem
nesse processo de diagndstico. Sendo assim, a noticia do nascimento de uma crianga com SD,

tem forte impacto na aceitagdo pela familia e também na adesdo ao tratamento necessario. O
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profissional que transmite a noticia precisa ter uma postura ética e humana, acolhendo e
informando adequadamente os familiares (BRASIL, MS, 2012).

Para Badinter (1985) a mée-figura feminina, é Unica para o cuidado das
necessidades da crian¢a, sendo assim é gerado uma sobrecarga um peso sobre si que precisa se
esforcar diariamente, gerando sentimento de solidéo.

E particular a reacdo de cada familia ao receber a noticia do diagndstico, algumas
apresentam sentimento de rejeicdo, pena, outras demonstram atitudes de superprotecéo,
podendo ser responsaveis por ocasionar problemas no desenvolvimento do bebé (ARAUJO,
1994).

Segundo Marques (1995) quando o bebé nasce, e ha o contato fisico com os pais,
vai desconstruindo a imagem do bebé que foi imaginado e idealizado durante a gestacéo, no
parto a mae vai retomando e se encontra pouco a pouco no real, e d& ao filho a oportunidade de
ser ele mesmo, unico.

Meira (1997) afirma que o ego da mée é fortemente afetado ao gerar o filho com
alguma deficiéncia, causando sentimentos negativos, em relacéo a si mesma. As discriminacoes
e preconceitos causam preocupacdo e medo, os pais sentem dé dos filhos quando pensam em
tudo que enfrentardo durante a vida. Outro fator que os pais temem € morrer antes do filho,
sofrem por ter a sensacdo que ninguém os substituira no cuidado e zelo pelo seu filho com SD.
(MURPHY, 2005)

Podemos verificar que culturalmente, a noticia da gravidez motiva sonhos,
esperanca, expectativas, sendo assim, a estrutura emocional dos pais, para o enfrentamento do
nascimento de um bebé com SD, se constroi mediante o sentido que eles dao ao nascimento e
0 apoio recebido da familia nesse momento. Diante das fontes citadas neste capitulo, pode-se
dizer o quéo doloroso deve ser gerar e dar a luz uma criangca com SD. S&o escassos 0s pais que
aceitam a sindrome de imediato, sem levantarem questionamento. Mas, diante de
acompanhamento e informagdes recebidas séo capacitados a acolher e educar o filho, fazendo
ISSO com seguranca.

E preciso deixar claro que os comportamentos e desenvolvimentos ndo sio
necessariamente iguais em todas as criangas com SD, com isso, para essa interacdo é necessario
prevencdo e manejo. Deve-se avaliar sempre em que ambiente eles acontecem (familia, escola,

meio social, entre outros).
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Do mesmo modo que a estimulacdo precoce favorece o desenvolvimento do SD, o
periodo de pré-escola bem vivido e explorado é peca fundamental na vida desses individuos. E
notorio que todos os pais anseiam o melhor para os filhos, e ndo importa o grau de inteligéncia
dessa crianga, todas exigem necessidades e cuidados especificos. Diante das dificuldades na
interpretacdo das necessidades dos filhos, que tendo SD torna-se mais complexa do que as
criancas normais que aprendem quase que automaticamente, a escola torna-se esse mediador
muito importante, um reforco extra que as familias e as criangas com SD necessitam.

A linguagem oral do SD, se comparada a criangas com desenvolvimento ‘normal’,
é notavel o quanto é comprometida. Tristdo e Feitosa, (1998), afirmam que esse atraso € mais
complexo, pois associa-se ao atraso do desenvolvimento da fala. E importante ressaltar que
alguns individuos podem se desenvolver e alcancar altos niveis de linguagem oral.

De acordo com Schwartzman, (1999c), apesar das dificuldades, a maior parte dos
SD compreendem as regras de conversacdes e fazem uso funcional da linguagem. Pensamento
ratificado por Silva e Dansen (2002) ao afirmar a necessidade de se discutir mais sobre as
habilidades de criangas com deficiéncias intelectuais na realizacdo de atividades cotidianas,
incluindo nelas a capacidade de ler.

Diante disso, preparar a crianca para a escola, torna-se uma tarefa complexa e
exigente. Canning (2005) afirma que os pais devem primeiramente dominar as ansiedades tao
normais, para ajudar na transicao do filho, ja que pais e filhos possuem uma conexdo forte de
sentimentos. Ele continua dizendo que o melhor caminho de inserir a crianga com SD na
sociedade e através da exposicdo publica, criando na crianga uma area confortavel de contato
com pessoas ndo familiarizadas.

E extremamente importante que os pais se integrem sobre o funcionamento da
escola e os meios que ela utilizara para atender melhor as especificidades do filho, depois disso
é necessario um trabalho de exposicéo e conversa com o filho de forma clara sobre tudo que
ele ird viver nessa nova fase, para que ao ouvir ele compreenda no seu ritmo e se sinta seguro
para 0 momento de mudanga, sempre bom lembrar que as escolhas dos pais devem ser pautadas
nas necessidades do filho, pois eles os conhecem melhor que ninguém.

Na pré-escola, aprender a brincar € uma das mais valiosas habilidades que a crianga
pode adquirir (CANNYNG, 2005). Assim, é importante frisar que, atualmente as oportunidades
para que a inclusdo aconteca séo as melhores e as vantagens de integragdo ainda na infancia séo

incontéveis. E preciso escolher com sensatez a escola.
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Neste contexto, outro ponto importante, diz respeito a formacdo dos professores
para superar os desafios de aprendizagem do aluno com SD. “A professora deve ter um interesse
sincero na crianca especial, uma dose saudavel de compaixdo e uma compreensao geral solida
sobre o desenvolvimento infantil” (Cannyng, 2005).

Sabemos que para a crianca atingir a aprendizagem e desenvolvimento, faz- se
necessario um ambiente que seja adequado e favordvel para romper com barreiras de
impedimento de aquisicdo e conhecimentos. Dai a formagdo do professor, torna-se
fundamental, pois ele é o mediador, o que estara sempre a frente da situacdo, estimulando a
crianca, dando suporte.

A educacao especial no ensino regular se sustenta pela competéncia dos professores
e pela qualidade de ensino. O professor precisa se sentir e efetivamente estar preparado para
enfrentar todos os desafios de lecionar. Isto se da desde o inicio da formag&o. E importante que
o professor ndo se limite a cumprir apenas contetdos curriculares, ele deve buscar metodologias
gue inovem, possibilitando a participacdo dos alunos, respeitando as diferencas trazidas por
eles.

Alunos com SD possuem especificidades como supracitado, porém aos poucos e de
modo respeitoso o educador deve promover estratégias para incentivar e auxiliar no
rompimento das barreiras e obstaculos existentes, para que dessa forma a educacdo cumpra o

seu papel perante a sociedade, formando o ser em sua totalidade (CANNYNG, 2005).

Metodologia

Para tentar elaborar respostas as dividas e construir um trabalho académico
relevante optou-se pela pesquisa bibliografica. Através desta metodologia, buscou-se a leitura
de livros e artigos de autores relevantes, o que trouxe esclarecimentos e argumentos para

dissertar sobre o tema em questao.

Consideracoes finais

A presente pesquisa buscou viabilizar e demonstrar as diversas questdes sobre a
Sindrome de Down, foco central deste estudo, desmistificando os rétulos e os mitos que o

envolvem. Compreendendo que esta deficiéncia esta relacionada a uma alteracdo cromossémica
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Ressaltando que os estudos citados acima ndo podem ser menosprezados, porém é
imprescindivel transpor essas barreiras, todos temos um potencial e o desenvolvimento é algo
individualizado, aprendemos cada um no seu tempo. Foram apresentados e discutidos 0s medos
e sonhos dos pais de uma crianga com SD e a problematica da formacéo integral dos professores
que atuam na educacéo especial.

Esta pesquisa também objetiva uma reflexdo para a sociedade e principalmente para
0s pais e educadores, pois a relacdo educador e educando e pais e educador é um instrumento
que transpde as salas de aula e fortalece qualquer aprendizagem, ja que o professor precisa
repensar 0S seus conceitos e adotar uma metodologia e um curriculo que atenda de forma
satisfatoria as demandas e as necessidades das criangas com SD.

O processo de ensino — aprendizagem deve contemplar as capacidades e as
especificidades de cada individuo, enfatizando que a aprendizagem € algo dindmico e
diversificado, ndo deixando jamais de ser inclusiva. Deste modo o aluno necessita ser visto e
compreendido na sua totalidade, atentando para os aspectos cognitivos, emocionais e sociais,

sendo estes vinculados a interacao social e oportunidades oferecidas pela familia.
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