INSTITUTO SUPERIOR DE EDUCACAO DO VALE DO JURUENA - AJES
ESPECIALIZAGCAO EM PSICOPEDAGOGIA COM ENFASE NA INCLUSAO
SOCIAL

8,5

A INCLUSAO E INTERACAO SOCIAL DO PORTADOR DA SiINDROME DE
DOWN: POR UMA SOCIEDADE MAIS JUSTA E IGUALITARIA

Giseli Vieira Fuzati Dias.
giselifuzati@hotmail.com
Orientador: llso Fernandes do Carmo.

ARAPUTANGA/2015



INSTITUTO SUPERIOR DE EDUCACAO DO VALE DO JURUENA - AJES
ESPECIALIZAGCAO EM PSICOPEDAGOGIA COM ENFASE NA INCLUSAO
SOCIAL

A INCLUSAO E INTERAQAO SOCIAL DO PORTADOR DA SiNDROME DE
DOWN: POR UMA SOCIEDADE MAIS JUSTA E IGUALITARIA
Giseli Vieira Fuzati Dias.

Orientador: llso Fernandes do Carmo.

“Trabalho apresentado como exigéncia
parcial para a obtencdo do titulo de
Especializaggo em Psicopedagogia
com énfase na incluséo social.”

ARAPUTANGA/2015



“Dedico este trabalho monografico ao
meu esposo Gilmar, que sempre me
apoiou € me incentivou a continuar
conquistando meus sonhos; ao meu filho
Arthur, razdo de todos os meus esforcos
em busca de conhecimento e
qualificacao, nao apenas como
profissional da educacdo, mas também
como mae; e, a0sS meus pais que se
estiveram comigo em todos os mom

de minha vida, me dando forgas
continuar, e me amparando em momentos
dificeis”.



AGRADECIMENTOS

Primeiramente a Deus, com o qual pude contar em todos os momentos de

minha vida, me dando saulde, paciéncia e compreensao.

Ao meu esposo que foi um baluarte durante esses anos, me apoiando e me

incentivando a continuar.

A minha familia, que esteve rezando e intercedendo por mim para que eu

tivesse forgas para continuar meus estudos.

A instituicdo, Associagao Juiniense de Ensino Superior do Vale do Juruena —
AJES, que foi a ponte que nos levou a outro patamar de conhecimento.

A todos os professores que dividiram conhecimento conosco, especialmente
ao professor orientador: llso Fernandes do Carmo, que me acompanhou dando

orientac6es para o desenvolvimento deste trabalho monogréfico.

Muito obrigada a todos.



Ter um bebé é como planejar uma fabulosa viagem de férias — para a
ITALIA! Vocé compra montes de guias e faz planos maravilhosos! O Coliseu. O Davi
de Michelangelo. As géndolas em Veneza. Vocé pode até aprender algumas frases

em italiano. E tudo muito excitante.

Apds meses de antecipacao, finalmente chega o grande dia! Vocé arruma
suas malas e embarca. Algumas horas depois vocé aterrissa. O comissario de bordo
chega e diz:

- BEM VINDO A HOLANDA!

- Holanda!?! — Diz vocé. — O que quer dizer com Holanda!?!? Eu escolhi a
Italia! Eu devia ter chegado a Italia. Toda a minha vida eu sonhei em conhecer a
Italia!

Mas houve uma mudancga de plano véo. Eles aterrissaram na Holanda e ¢€ la

que vocé deve ficar.

A coisa mais importante é que eles nao te levaram a um lugar horrivel,

desagradével, cheio de pestiléncia, fome e doenga. E apenas um lugar diferente.

Logo, vocé deve sair e comprar novos guias. Deve aprender uma nova
linguagem. E vocé ira encontrar todo um novo grupo de pessoas que nunca

encontrou antes.

E apenas um lugar diferente. E mais baixo e menos ensolarado que a ltdlia.
Mas apos alguns minutos, vocé pode respirar fundo e olhar ao redor, comecgar a
notar que a Holanda tem moinhos de vento, tulipas e até Rembrants e Van Goghs.

Mas, todos que vocé conhece estao ocupados indo e vindo da ltalia, estao
sempre comentando sobre o tempo maravilhoso que passaram la. E por toda sua

vida vocé dira: - Sim, era onde eu deveria estar. Era tudo o que eu havia planejado!.

E a dor que isso causa nunca, nunca ira embora. Porque a perda desse

sonho é uma perda extremamente significativa.

Porém, se vocé passar a sua vida toda remoendo o fato de ndo ter chegado
a ltalia, nunca estara livre para apreciar as coisas belas e muito especiais sobre a
Holanda.

(BEM VINDO A HOLANDA. Por: Emily Perl Knisley, 1987).



RESUMO

Muitos membros da sociedade tém a cada dia batalhado para realmente
tornar os cidadaos iguais no que diz respeito ao usufruto de seus direitos, e nesse
contexto tem-se desdobrado para tentar incluir cidaddos com necessidades
especiais na sociedade, ja que muito se fala nos direitos, porém na pratica poucos
se preocupam realmente com essa igualdade. A inclusdo tem ocorrido, € aos poucos
a sociedade tem aceitado sua presenca, no entanto, surge o0 seguinte
questionamento: estara ocorrendo também a interacédo social desses portadores de
necessidades especiais na sociedade? Visando responder a essa pergunta, esse
trabalho de revisdo de literatura tem como objetivo geral: apontar a necessidade de
se realizar ndo apenas a inclusao social, mas também a interagdo social do portador
da Sindrome de Down com a sociedade. Ao longo da analise de literatura,
constatou-se que a inclusdo tem sido muito difundida, mas ha uma necessidade
urgente de uma interacao mais direta e constante com os portadores da Sindrome
de Down, e que essa é uma responsabilidade da familia, dos educadores, dos
governantes e de toda a populacdo. Devido a relevancia deste trabalho, sugere-se
que outros estudos sejam desenvolvidos no sentido de incentivar a interagdo entre
0s portadores de necessidades especiais com as demais pessoas da sociedade, de
maneira que um dia se possa ter uma sociedade mais justa e igualitaria, onde todos
tenham seus direitos respeitados e assegurados ndo sé pela Lei, mas por todos os
individuos que compdem a sociedade brasileira. E preciso que haja mais interesse
pelo ser humano, visando o desenvolvimento integral de todos, para que um dia
quem sabe ndo tdo distante se consiga obter uma sociedade justa e digna, onde
todos sejam respeitados, independente de suas diferencas étnicas, sociais, culturais,
religiosas, etc.

Palavras-chave: Sindrome de Down. Inclusdo social. Interacao social.
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INTRODUCAO

Ao longo da existéncia do homem muitos sdo os problemas enfrentados com
relacdo as questdes sociais, ndo s6 em paises subdesenvolvidos, como também e
paises de primeiro mundo. Dentro dessa concepcao destaca-se o comportamento

do homem para consigo mesmo, e para com as demais pessoas.

Segundo a visdo de boa parte da sociedade, determinadas pessoas, que
sejam portadoras de alguma limitacdo sdo um tipo de problema, sendo assim
deixam de dar a devida atencdo, deixam de vé-las como um ser humano que possui
direito a vida normal como qualquer outra pessoa, e limitam sua atencao, tratando-

as com indiferenca.

Mesmo com tanto avanco no sentido praticar a igualdade social, pessoas
portadoras de necessidades especiais ainda ndo sao tratadas com o devido respeito
e atencdo, sofrendo varios tipos de discriminacdo e preconceito, vindos muitas
vezes de pessoas com nivel de formacgao elevado, pessoas com cultura suficiente
para saber que portadores de necessidades especiais também sao seres humanos
como todas as outras pessoas que vivem ao seu redor, e muitas vezes sofrem maus

tratos dos membros da propria familia.

Muitos sdo os casos de negligéncia vividos por essas pessoas, sO pelo
simples fato de serem diferentes da grande maioria “que se acha normal”.

Especificamente os portadores de Sindrome de Down, sdo algumas das
vitimas dessa negligéncia e insensibilidade, muitos vivem trancafiados em seus lares
por ndo se sentirem bem em meio a sociedade devido co tratamento que recebem,
ou deixam de receber. Para esses, o lar € o Unico lugar que pode significar
seguranca e transmitir acolhimento. Porém, ha tantos outros que talvez por falta de
informacdo, deixam de ser tratados devidamente pela prépria familia.

Nesse contexto surge a seguinte pergunta: A inclusdao do portador da
Sindrome de Down e a interacdo da sociedade podem auxilid-lo no seu
desenvolvimento e promover uma vida com mais igualdade e mais digna ao

mesmo?
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Visando desenvolver uma analise desse tema e sua importancia, esse
trabalho tem como objetivo geral: Apontar a necessidade de se realizar ndo apenas
a inclusao social, mas também a interagédo social do portador da Sindrome de Down
com a sociedade. Especificamente (a) desenvolver um estudo literario sobre a
Sindrome de Down; (b) discorrer sobre a importancia da familia no desenvolvimento
do portador da Sindrome de Down; (c) abordar os aspectos referentes a inclusao
social do mesmo; (d) apontar a necessidade da interacdo do portador da Sindrome

de Down com a sociedade, e vice-versa.

Este trabalho monografico esta estruturado em trés capitulos, sendo que o
primeiro capitulo fala sobre a Sindrome de Down e as caracteristicas da mesma; o
segundo capitulo aborda a importancia da familia para o portador da Sindrome de
Down, principalmente para assegurar que os direitos dos mesmos sejam garantidos;
e o terceiro capitulo discorre sobre a importancia da inclusdo social e da
necessidade de haver a interagdo social entre o portador da Sindrome de Down e a
sociedade. Posteriormente sédo realizadas as consideracdes finais a respeito do

tema.



CAPITULO |
1 SINDROME DE DOWN: SOCIEDADE, CULTURA E GENETICA.

Nesse primeiro capitulo abordaremos sobre o surgimento da Sindrome de
Down e as discussdes teoricas a partir de seu surgimento. Especialmente, com

exemplificacdo de dados em tabelas para facilitar a compreensao dos conceitos.

1.1 ASPECTOS GENETICOS E SOCIAIS

As primeiras pesquisas relacionadas com a Sindrome de Down, surgiram
por volta do século XIX. (SANTOS, 2010, p. 01). Antes disso os sindrébmicos eram
considerados como criaturas que ndo eram humanas. Um exemplo disso é que na
Idade Média eles foram considerados pela maioria das pessoas como filhos do

demonio.

Até recentemente, a sociedade nao via as pessoas portadoras de deficiéncia
mentais eram pessoas com personalidade propria e potencial para se relacionar em
meio a sociedade. Pouco a pouco foi havendo mudancas em relagdo a esses
conceitos errbneos que as pessoas tinham sobre os portadores da sindrome. Hoje ja
se sabe que ela é causada por um disturbio genético e por complicacdes que podem
ser provocadas durante a gestacao, devido a ma formacao do feto, ou também pode
ser de carater hereditario, o que é raro, mas acontece em alguns casos (SANTOS,
2010, p. 02).

Segundo GRIFFITHS (1998), a Sindrome de Down também é conhecida
como aberracdo cromossémica e como doenca causada por rearranjos decorrentes
de recombinagcbes mal sucedidas e por anomalias da estrutura e do nimero dos

cromossomaos.

Uma pessoa que nao tem alteracdo nenhuma em seu material genético
possui apenas duas copias de cada um dos tipos de cromossomos humanos, ja o
portador da Sindrome de Down tem trés cdpias de um deles, que € 0 cromossomo
21 essa alteragéo € conhecida como Trissomia Livre. (GENOMA, 2013).



Segundo GRIFFITHS (1998),

A Sindrome de Down é uma constelacdo de distirbios humanos causados
pela presenca de um cromossomo 21 extra que ndo se segregou de seu
homélogo na meiose. Este tipo comum de Sindrome de Down
(aproximadamente 95% de todos os casos) € esporadico e ndo apresenta
recorréncia na familia. (p. 215).

Além da Sindrome de Down mais comum que raramente se apresenta na
familia novamente, hd uma outra menos conhecida, que é causada por um tipo

especial de translocacao, como afirmado por alguns autores.

Ha um tipo menos comum de Sindrome de Down causado por um tipo
especial de translocacdo, chamada translocacdo robertsoniana, forma que pode
repetir em uma familia. Essa translocacdo é causada por uma fusdo entre os
cromossomos 21 e 14 e o cromossomo translocado passam para outra geragao por
portadores nao afetados. (GRIFFITHS, 1998).

Esta condigao fisica € um dos tipos de aneuploidia conhecida, e segundo o
autor citado acima “é a segunda maior categoria de mutagcdées cromossémicas que

envolvem um numero cromossémico anormal.” (GRIFFITHS, 1998, p.192).).

Ha, varios indicios que a idade da genitora influencia muito no surgimento da
doenca congénita, ou seja, mulheres com idade avancada apresentam um risco bem
maior de ter filhos portadores da sindrome. Algumas pesquisas mostram que pais

com mais idade também podem aumentar a incidéncia de criangas com SD.

Apesar do fato de que a idade da mae estar relacionada com a incidéncia da
Sindrome de Down, segundo (AMOR PAN, 2003), ndo se sabe com certeza quais
sa0 as causas pelas quais isso acontece. Alguns estudiosos acreditam também que
as causas hormonais, infecgdes virais, fatores imunoldgicos, exposicao a raios-X e

predisposicao genética também podem influenciar nas causas da SD.

Tabela 01: Representando Incidéncia da Sindrome de Down em recém-nascidos.

INCIDENCIA DA SINDROME DE DOWN EM RECEM-NASCIDOS

IDADE MATERNA INCIDENCIA
20-25 1:1.400
25-29 1:1.100
30-34 1:700

35 1:350
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37 1:225
39 1:140
41 1:85
43 1:50
45+ 1:25

Fonte: MOORE e PERSAUD, (2002, p. 139).

Conforme AMOR PAN (2003), a Sindrome de Down traz varios
comprometimentos ao seu portador que vao além do retardo mental que a maioria
deles possui e que seu grau pode ser de leve a moderado. Geralmente a expectativa
média de vida dos Downs é em torno de 17 anos e somente cerca de 8%
sobrevivem até depois dos 40 anos de idade. Isso se da ao fato de que podem ter
sérias anomalias afetando qualquer sistema de seu corpo. Além disso, o problema
com relacdo ao seu desenvolvimento cognitivo o coloca em perigo, pois ndo sabem

reconhecer com clareza situagdes de risco.

A crianga com Sindrome de Down é uma crianga em situagao de risco, por
apresentar maiores probabilidades de ter problemas em seu
desenvolvimento do que as demais criangas. Os fatores de risco se devem
ao seu déficit cognitivo, que ira dificultar a interagdo positiva com seu meio,
precisamente nas circunstancias de maxima dependéncia dele. (AMOR
PAN, 2003, p. 08).

Com relacdo as caracteristicas dos portadores de Sindrome de Down,
GRIFFITHS (1998), afirma que os multiplos fen6tipos que constituem a Sindrome de
Down incluem o retardo metal de pessoas com um QI na faixa de 20 a 50, os quais
tém a face redonda e achatada; olhos com pregas epicanticas; baixa estatura; maos
curtas com um sulco transverso no meio; uma lingua grande e cheia de sulcos.
Ainda, com relacdo a essas caracteristicas, pode-se dizer que eles possuem
fisionomias quase idénticas, os tracos faciais, a estatura, o comportamento etc.

Ainda falando sobre as caracteristicas fisionédmicas, RIBEIRO (2010, p. 01),
afirma que “Alguns sinais fisionémicos percebidos sao: pescoco e dedos curtos,
linha reta da palma da m&o...” (figura 01).

Figura 01: Caracteristicas fisionbmicas das maos do portador da sindrome de

Down.
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Fonte: RIBEIRO (2010).

Para cada caso hd um grau de comprometimento que sera diagnosticado
pelos especialistas, porém muitos dos portadores da Sindrome de Down tém uma
vida normal, estudam trabalham, alguns até se casam, porém, o que é via de regra
para todos, e, uma caracteristica predominante, € a face arredondada, “baixa
estatura, extremidade externa dos olhos voltada para cima’ (figura 02). (RIBEIRO,
2010, p. 01).

Figura 02: Caracteristica fisionbmica craniofacial do portador da Sindrome de Down.

Fonte: ROBLES (2008).

Cada uma delas apresentam personalidades que definem bem seu perfil.
Algumas s&o mais limitadas, outras nem mesmo chegam a idade adulta. No entanto,
0 que se nota é uma grande vontade de viver, e um desejo muito grande de fazer

parte da sociedade, participar dos mesmos eventos, relacionar-se com os demais
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individuos que estao préximos, serem tratados com o mesmo respeito com que 0s
demais sao tratados, e isso somente vai acontecer quando a sociedade deixar de
ser preconceituosa, e agir em defesa dos seus, independente de suas
caracteristicas, com o objetivo de garantir seus direitos, e ir além de uma simples
inclusao, ja que a inclusdo é importante, mas é fundamental que haja a interacao,

para que o excepcional sinta-se valorizado e (til para a sociedade.
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CAPITULO II
2 VIDA DIGNA: FAMILIA COMO SUPORTE, E CUMPRIMENTO DOS DIREITOS
GARANTIDOS POR LEI

2.1 FAMILIA: INDISPENSAVEL AO PORTADOR DE NECESSIDADES ESPECIAIS

A familia tem papel decisivo na vida de uma crianca, principalmente na vida
da crianca portadora de necessidades especiais. Todo o carinho e dedicacéao
dispensados a crianga, auxiliam-na em seu desenvolvimento, que embora seja lento,

podera ocorrer com maior facilidade.

Fato intrigante € que o preconceito ainda reina na sociedade brasileira.
Muitas das familias veem a crianga portadora de necessidades especiais, como
alguém que sé dara “dores de cabeca”, e serd motivo de “muito trabalho” para a

familia.

Falando sobre esse assunto, AMIRALIAN (2003. p. 48), afirma que:

A crianga excepcional passa a ser vista como geradora de problemas
para o grupo familiar, sendo dificilmente aceita e considerada
participante ativa das relagdes familiares. Isto a leva a uma posicao
isolada e marginal, que pode transferir para todas as outras situacoes
sociais de que venha a participar (escola, vizinhanga, etc.).

Mesmo com as dificuldades e limitacbes, a familia deve se manter
esperancosa, e ver a crianga excepcional como alguém com os mesmos direitos que
os demais cidadaos, porém, o que se nota é o desespero e o aparecimento de uma
crise na familia quando se recebe um diagnostico de qualquer deficiéncia.

Corroborando o assunto, AMIRALIAN (2003. p. 49), diz: “O diagnostico de

qualquer deficiéncia leva a familia a uma crise.”

No entanto, é importante que a crianca seja estimulada a aprender.
KORTMANN apud STOBAUS e MOSQUERA (2003, p. 222), afirma que

E preciso mostrar o lado sadio desse novo filho. E preciso mostrar que
independente da patologia que esta ali associada, existe ali uma crianga
que, se for amada e estimulada, muito ira se desenvolver.

Mesmo tendo limitagdes, durante o crescimento da crianca ela precisa de
apoio da familia, auxiliando a vencer a dificil batalha de se ajustar aos poucos, de
maneira, e a familia deve criar situagdes que visem o desenvolvimento da crianca

seja ela portadora de qualquer uma das possiveis necessidades especiais.



De acordo com GUAHYBA (2008, p. 03):

... para um bom desenvolvimento da pessoa portadora da Sindrome de
Down, deve haver a estimulagdo precoce, ou seja, a estimulacdo ao
aprendizado a partir dos seis meses de idade, adaptando a casa, a rotina, o
tempo para o melhor desenvolvimento da pessoa portadora da Sindrome de
Down.

No caso do portador da Sindrome de Down, ha necessidade do
acompanhamento da familia, e esse acompanhamento deve fazer com que o
portador da referida sindrome senta que os membros da familia o apoia;
consequentemente se sentird mais seguro, e seu desenvolvimento ocorrera com

maior eficiéncia.
De acordo com AMIRALIAN (20083, p. 47):

Do mesmo modo que as possibilidades do ajustamento satisfatorio e
desenvolvimento pleno das potencialidades de qualquer individuo estdo em
fungéo do ajustamento e maior facilidade da familia em propor condigdes
adequadas, assim também a crianca divergente tera tanto melhores
possibilidades de ajustamento e desenvolvimento quanto mais sua familia
tiver condicoes de ajuda-la.

A realidade das familias brasileiras € de despreparo para lidar com a
realidade de ter um portador de necessidades especiais dentro de casa.

O aparecimento de uma crianca excepcional em uma familia as vezes a leva
a uma crise, e segundo AMIRALIAN (2003, p. 45):

Na vida familiar ha momentos decisivos (crises) durante os quais ocorrem
modificacdbes em cada um de seus membros e na dindmica interna do
grupo. A presenga de uma crianga deficiente ou prejudicada cria uma
situacdo nova, nunca enfrentada anteriormente, caracterizando entdo uma
crise.

E exatamente a forma com que serdo enfrentadas as adversidades que
determinardo o bom desenvolvimento ou ndo da crianga portadora da Sindrome de
Down. Sendo assim a familia tem responsabilidades no que diz respeito ao

desenvolvimento da crianga.

De acordo com ASSUMPCAO JR. & SPROVIERI (2000. p. 110): A familia é
um modelo universal para o viver. Ela é a unidade de crescimento; de experiéncias;

de sucesso e fracasso; ela é também a unidade da saude e da doenca.

Ainda segundo os autores:

Estas familias sofrem restricbes em todos os setores da vida. Familias com
tendéncia a instabilidade emocional, quando descobrem uma imperfeicao
mais grave em algum dos seus filhos, caso da sindrome autistica, tendem a
entrar em crise permanente. A familia tem a tarefa de educar, sustentar,
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proteger e socializar. Em funcdo destas colocagdes, aventamos identificar
nas familias problemas quanto a comunicagdo, suas regras, papéis,
liderancas, manifestacoes de agressividade, afei¢ao fisica, individualizagéo,
integragdo e autoestima - categorias a serem avaliadas neste capitulo.
(ASSUMPCAO Jr. e SPROVIERI, 2000, p. 111).

CARVALHO e ALMEIDA (2003), afirmam que a familia é vista pela
sociedade como elemento-chave, essencial nao apenas para a “sobrevivéncia” dos
individuos, mas principalmente para a protecdo e a socializacdo de seus
componentes, além da transmisséao do capital cultural, econémico e da propriedade
do grupo, e das relacdes de género e de solidariedade entre geracdes. Ou seja, a
familia é a base para tudo.

Para os portadores de necessidades especiais, 0os pais sao primordiais, e
segundo a Declaragcédo de Salamanca:

pais constituem parceiros privilegiados no que concerne as
necessidades especiais de suas criangas, e desta maneira eles deveriam, o
maximo possivel, ter a chance de poder escolher o tipo de provisao
educacional que eles desejam para suas criangas”. (BRASIL, 2013, p. 14).

No entanto a falta de preparo ndo é apenas dos pais, mas também da
lideranga do pais, ja que a referida declaragdo da énfase a necessidade de parcerias
dos governos com 0s pais, € nem sempre € 0 que se nota. Embora haja um recurso
financeiro destinado a atender aos portadores de necessidades especiais, seria
necessario que programas especiais fossem desenvolvidos no sentido de promover

essas parcerias entre pais de cidadaos excepcionais e governos.

A Declaragao de Salamanca ressalta que:

Governos deveriam tomar a lideranga na promog¢ao de parceria com 0s
pais, através tanto de declaragdes politicas quanto legais no que concerne
aos direitos paternos. O desenvolvimento de associagées de pais deveria
ser promovida e seus representante envolvidos no delineamento e
implementacdo de programas que visem o aprimoramento da educacao de
seus filhos. Organizacdes de pessoas portadoras de deficiéncias também
deveriam ser consultadas no que diz respeito ao delineamento e
implementagao de programas (BRASIL, 2013, p. 14).

Vé-se que a sociedade em geral ndo esta preparada para essa realidade, e
por esse motivo é fundamental que todos conhegcam os direitos dos excepcionais, de

maneira que fiqguem cientes e falam com que os direitos sejam realmente

2.2 DIREITOS DOS PORTADORES DE NECESSIDADES ESPECIAIS SEGUNDO
AS LEIS QUE REGEM O PAIS
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Ha muito se discute quanto aos direitos dos seres humanos, os quais podem
ser de classe social alta ou baixa, independente da casta ou credo.

Diante desta realidade foram anos de busca pela organizacédo e criagao de
leis que visavam os direitos dos cidadaos. Com esse objetivo desenvolveram-se
meios que visam promover respeito as leis criadas em beneficio da sociedade em

geral.

Diante do exposto acima deve-se ressaltar que mesmo havendo criado leis,
houve a necessidade de desenvolver leis especificas voltadas a atender aos

portadores de necessidades especiais, onde citaremos de forma sucinta a seguir.

Segundo a Declaragdo de Salamanca, no que diz respeito aos principios, de
Politicas e Praticas na Area dos Portadores de Necessidades Educativas Especiais,
(BRASIL, 2013, p. 01):

. toda crianca tem direito fundamental a educacéo, e deve ser dada a
oportunidade de atingir e manter o nivel adequado de aprendizagem;

. toda crianga possui caracteristicas, interesses, habilidades e
necessidades de aprendizagem que sao Unicas;

o sistemas educacionais deveriam ser designados e programas
educacionais deveriam ser implementados no sentido de se levar em conta
a vasta diversidade de tais caracteristicas e necessidades;

. aqueles com necessidades educacionais especiais devem ter acesso
a escola regular, que deveria acomodéa-los dentro de uma Pedagogia
centrada na crianga, capaz de satisfazer a tais necessidades;

. escolas regulares que possuam tal orientacao inclusiva constituem os
meios mais eficazes de combater atitudes discriminatérias criando-se
comunidades acolhedoras, construindo uma sociedade inclusiva e
alcancando educacgédo para todos; além disso, tais escolas provéem uma
educagao efetiva a maioria das criangas e aprimoram a eficiéncia e, em
Ultima instancia, o custo da eficacia de todo o sistema educacional.

No entanto sabe-se que nem sempre € possivel que isso aconteca, visto que
politicos, empresarios, comerciantes e até mesmo a sociedade em geral nao
colaboram para que esses direitos possam ser desfrutados pelos portadores de
necessecidades especiais.

Segundo a declaracao dos direitos das pessoas deficientes, foi proclamado
a necessidades de proteger os direitos e assegurar o bem-estar e reabilitacdo

daqueles que estdo em desvantagem fisica ou mental.

De acordo com a resolugao aprovada pela assembleia Geral da Organizacéao
Nacinal das Nagbes Unidas em 09/12/1975: PROCLAMA esta Declaragdo dos

Direitos das Pessoas Deficientes e apela a acdo nacional e internacional para
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assegurar que ela seja utilizada como base comum de referéncia para a protecao

destes direitos:

1 — O termo "pessoas deficientes" refere-se a qualquer pessoa incapaz de
assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma
vida individual ou social normal, em decorréncia de uma deficiéncia,
congénita ou nao, em suas capacidades fisicas ou mentais.

2 - As pessoas deficientes gozardo de todos os diretos estabelecidos a
seguir nesta Declaracdo. Estes direitos serdo garantidos a todas as pessoas
deficientes sem nenhuma excecdo e sem qualquer distingdo ou
discriminagdo com base em racga, cor, sexo, lingua, religido, opinides
politicas ou outras, origem social ou nacional, estado de saude, nascimento
ou qualquer outra situacao que diga respeito ao préprio deficiente ou a sua
familia.

3 - As pessoas deficientes tém o direito inerente de respeito por sua
dignidade humana. As pessoas deficientes, qualquer que seja a origem,
natureza e gravidade de suas deficiéncias, tém os mesmos direitos
fundamentais que seus concidaddos da mesma idade, o que implica, antes
de tudo, o direito de desfrutar de uma vida decente, tdo normal e plena
quanto possivel (ONU, 1975, p. 01).

“4 - As pessoas deficientes tém os mesmos direitos civis e politicos que
outros seres humanos: o paragrafo 7 da Declaragdo dos Direitos das
Pessoas Mentalmente Retardadas” (ONU, 1975, p. 01).

“(*) aplica-se a qualquer possivel limitagdo ou supressdo destes direitos
para as pessoas mentalmente deficientes” (ONU, 1975, p. 02).

“5 - As pessoas deficientes tém direito a medidas que visem capacita-las a
tornarem-se tao autoconfiantes quanto possivel’ (ONU, 1975, p. 02).

“6 - As pessoas deficientes tém direito a tratamento médico, psicolégico e
funcional, incluindo-se ai aparelhos proféticos e ortéticos, a reabilitacao
médica e social, educacdo, treinamento vocacional e reabilitagao,
assisténcia, aconselhamento, servigcos de colocagdo e outros servigcos que
lhes possibilitem o maximo desenvolvimento de sua capacidade e
habilidades e que acelerem o processo de sua integragédo social.

7 - As pessoas deficientes tém direito a seguranca econdmica e social e a
um nivel de vida decente e, de acordo com suas capacidades, a obter e
manter um emprego ou desenvolver atividades Uteis, produtivas e
remuneradas e a participar dos sindicatos” (ONU, 1975, p. 02).

“8 - As pessoas deficientes tém direito de ter suas necessidades especiais
levadas em consideragdo em todos o0s estagios de planejamento econémico
e social’ (ONU, 1975, p. 02).

“9 - As pessoas deficientes tém direito de viver com suas familias ou com
pais adotivos e de participar de todas as atividades sociais, criativas e
recreativas. Nenhuma pessoa deficiente sera submetida, em sua residéncia,
a tratamento diferencial, além daquele requerido por sua condigdo ou
necessidade de recuperacdo. Se a permanéncia de uma pessoa deficiente
em um estabelecimento especializado for indispensavel, o ambiente e as
condigbes de vida nesse lugar devem ser, tanto quanto possivel, préximos
da vida normal de pessoas de sua idade” (ONU, 1975, p. 02).

“10 - As pessoas deficientes deverdo ser protegidas contra toda exploragéo,
todos os regulamentos e tratamentos de natureza discriminatdria, abusiva
ou degradante” (ONU, 1975, p. 02).

“11 - As pessoas deficientes deverdo poder valer-se de assisténcia legal
qualificada quando tal assisténcia for indispensavel para a protecao de suas
pessoas e propriedades. Se forem instituidas medidas judiciais contra elas,
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o procedimento legal aplicado devera levar em consideragdo sua condi¢ao
fisica e mental” (ONU, 1975, p. 02).

“12 - As organizagbes de pessoas deficientes poderéo ser consultadas com
proveito em todos o0s assuntos referentes aos direitos de pessoas
deficientes” (ONU, 1975, p. 02 e 02).

“13 - As pessoas deficientes, suas familias e comunidades deverdo ser
plenamente informadas periodos os meios apropriados, sobre os direitos
contidos nesta Declaraggdo”. (ONU, 1975, p. 02 e 02).

Resolucdo adotada pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas em 9 de
dezembro de 1975, Comité Social Humanitario e Cultural.

“(*)O paragrafo 7 da Declaragdo dos Direitos das Pessoas Mentalmente
Retardadas estabelece: Sempre que pessoas mentalmente retardadas
forem incapazes devido a gravidade de sua deficiéncia de exercer todos os
seus direitos de um modo significativo ou que se torne necessario restringir
ou denegar alguns ou todos estes direitos, o procedimento usado para tal
restricdo ou denegacdo de direitos deve conter salvaguardas legais
adequadas contra qualquer forma de abuso. Este procedimento deve ser
baseado em uma avaliagdo da capacidade social da pessoa mentalmente
retardada, por parte de especialistas e deve ser submetido a revisao
periddica e ao direito de apelo a autoridades superiores” (ONU, 1975, p.
02).

E importante ressaltar que de acordo com o contelido da Declaracdo de
Salamanca, para que a educacdo da crianca portadora de necessidades especiais
seja efetiva e alcance seus objetivos € necessario que as familias cooperem, ou
seja, nao € um trabalho apenas para o Ministerio da Educacédo e das escolas.
Também é necessario que a comunidade em geral esteja envolvida nesse processo
e que os esforcos sejam direcionados a atender as necessidades dos mesmos, de
maneia que tenham seus direitos garantidos, e assegurados (BRASIL, s/d).

Nesse contexto é importante que a crianca esteja incerida em programas
voltados ao seu desenvolvimento, e no caso das escolas, € necessario que estas

desenvolvam projetos que incluam a crianga portadora de necessidades especiais.

Segundo CRUZ, VECHIATTO e ASPILICUETA (2004, p. 07),

“Quer estejam em uma escola especial, quer estejam em uma escola
comum, inseridos em uma classe regular, pessoas que apresentem
necessidades educacionais especiais tem que participar de propostas
educacionais compativeis com os propésitos da instituicdo escolar”.

Nessa otica, nota-se que ajudar no desenvolvimento fisico, mental e
psicolégico destas pessoas portadoras de necessidades especiais € profundamente
necessario, pois & através dele que os excepcionais buscam seu espacgo perante a
sociedade, e alguns conseguem até mesmo entrar no mercado de trabalho com a

ajuda da Associacao, embora com tamanho preconceito enfrentados por eles.
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CAPITULO Il
3 INCLUSAO E INTERACAO SOCIAL DO PORTADOR DA SINDROME DE DOWN

A Sindrome de Down, ou trissomia 21, € consequéncia de um erro genético,
e ja esta presente desde a concepgao ou imediatamente apés (SCHWARTZMAN,
1999).

A Sindrome de Down é uma alteracdo cromossdmica responsavel pela
deficiéncia intelectual e aparéncia caracteristica de seus portadores; ndo é uma
enfermidade, mas um incidente genético que sucede por ocasido da formacéao
cromossémica. (MOREIRA e GUSMAOQ, 2002).

Segundo TOMPSON, MCINNES e WILLARD (1993), durante a formagao do
embrido, mais especificamente, no periodo que ocorre a divisdo celular, acontece
uma alteracdo genética favorecendo o aparecimento da Sindrome de Down.
Normalmente a maior parte dos casos de pessoas com trissomia 21, € provocada
pela naodisjungao, ou seja, ha um cromossomo a mais, e € o suficiente para haja

alteracdes no desenvolvimento intelectual e fisico do individuo.

Conceituando melhor a Sindrome de Down, um individuo que ndo tem
alteracdo no seu material genético tem obrigatoriamente duas cépias de cada um
dos tipos de cromossomos humanos, ja o individuo afetado pela Sindrome de Down
tem trés copias de um deles, o cromossomo 21. Em mais de 90% dos casos de
Sindrome de Down, a causa mais comum € a presenca de trés cromossomos 21
normais (denominada trissomia livre) (PASSOS-BUENO, 2012).

Os portadores da referida sindrome apresentam algumas limitacdes, e
necessitam de cuidados especiais, porém, a despeito das limitacoes podem levar

uma vida relativamente normal.

SCHWARTZMAN (1999, p. 08), afirma que ‘...] embora apresentem
algumas dificuldades podem ter uma vida normal e realizar atividades diarias da

mesma forma que qualquer outra pessoa’.

O autor supracitado ressalta que os portadores da Sindrome de Down
apresentam limitacées, porém, enfatiza que através de estimulos adequados o
portador da sindrome pode se desenvolver. (SCHWARTZMAN, 1999). Esse estimulo



€ sumamente importante para que o individuo sinta-se incentivado a continuar na

busca de aperfeicoamento, assim como os demais individuos de uma sociedade.

s

E importante que uma crianca portadora da Sindrome de Down sinta-se
acolhida pela familia. E fato que muitos lares estdo se esfacelando, porém a
instituicao familiar € extremamente importante para o desenvolvimento da referida

crianca.

A familia deve compreender a situagao para saber como agir; precisa estar
preparada para atender as necessidades da crianca e compreender que o portador
da sindrome de Down apenas tem limitagdes referentes ao tempo despendido no
processo de assimilacdo das informagdes, e ndo sado esquizofrénicos ou algo

parecido.
De acordo com ASSUMPGAO (1993, p. 41),

Hoje a institucionalizagdo caminha para sua extincdo e as pessoas com
Sindrome de Down demonstram muito melhor desempenho quando
integradas a familia e a sociedade. Ou seja, estamos no periodo da inclusao
social e educacional, porém muitos educadores e pais, confundem a
deficiéncia mental (sindrome de Down) com a doengca mental
(esquizofrenia, paranoias e outras), o que nao é correto. Sao fendbmenos
completamente diferentes.

De acordo com GOFFMAN (1995, p.41): “O ambiente a que a crianca esta
exposta, os valores, o estilo, direcionamento da educacao, da interagcdo familiar e do
grupo social sdo aspectos importantes.” A familia deve intervir em prol do portador
da Sindrome de Down e fazer com que seus direitos previstos por Lei, como o0s
contidos na Declaracdo de Salamanca sejam garantidos, e ndo fiquem apenas no

papel.
A referida declaracdo dentre outras coisas especifica que as empresas com

mais de 10 funcionarios, devera reservar de 2 a 5% de suas vagas para pessoas

gue possuem alguma necessidade especial.(PAULA, 2010).

Por intermédio da Lei 8,213 de julho de 1991 (BRASIL, 1991), os portadores
de necessidades especiais tém seus direitos garantidos, no entanto, muito mais
deve ser feito no sentido de promover realmente a inclusdo social do portador de

Sindrome de Down, e ajuda-lo a ter melhor qualidade de vida.
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E importante que essas pessoas que sejam amparadas e que sejam
incluidas na sociedade. Porém além da inclusdo, o portador da Sindrome de Down

deve também interagir com a sociedade e vice-versa.

Infelizmente, com a atual sociedade que tem direcionado seu olhar a
aparéncias, selecionando individuos com porte elegante e aparéncia agradavel aos
olhos, tem barrado a insercdo de pessoas com necessidades especiais na
sociedade.

Muitos dos empresarios deixam de contratar um individuo com Sindrome de
Down por exemplo, por ndo acreditar que 0 mesmo possa ser capaz de
desempenhar uma atividade satisfatoriamente.

Conforme afirma VASH (1988), os empresarios nao contratam facilmente
pessoas com necessidades especiais por diversas razdes, dentre as quais se
podem citar a faltar de confianca de que a pessoa tenha habilidades e capacidade
para o desempenho das atividades com sucesso, 0 que leva a reflexdo sobre as
dificuldades enfrentadas por essas pessoas, e a duvida sobre serem ou ndo bem
sucedidas em seus locais de trabalho.

Situagdes como essa, dao a entender que a sociedade ndo esta preparada
para lidar com a inclusdo de individuos com necessidades especiais, €

principalmente, ndo estdo dispostas a interagir com esses individuos.

Muitas sao as tristes experiéncias de familias que sentem a indiferenga de
pessoas que se consideram melhores que as demais, seja por condigdes

financeiras, ou por posicao social.

Corroborando o assunto, CASTRO (2005, p. 19), afirma que:

Durante o processo de inclusdo social, € fundamental para as pessoas com
Sindrome de Down a socializacdo. Em relagdo ao processo de interagéo,
percebe-se que é no aspecto comportamental que a interagdo é de grande
importancia porque abrange o comportamento de adaptacao nas diferentes
esferas do dia a dia do ser humano.

A socializagdo a que o autor supracitado se refere, trata-se da interagdo da
sociedade com o excepcional, e essa interacdo é sumamente importante para os
portadores da Sindrome de Down, visto por muitos como um deficiente e diferente
da maioria, € que por esse motivo ndo precisam receber os mesmos tratamentos, e

serem respeitados como os demais.
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Falando sobre essa sociedade e sua visdo em relacdo aos portadores de
necessidades especiais, BIELLER (2006), afirma que o modelo de desenvolvimento
inclusivo se expressa na definicdo do modelo social utilizado na atualidade, e
enfatiza que a deficiéncia é o resultado da interacdo de deficiéncias fisicas e

comportamentais com o meio fisico e cultural e com as instituicées sociais.

No entanto, os portadores da Sindrome de Down tem uma grande
necessidade de incluséo e interacdo com a sociedade em geral, de maneira que nao
facam parte apenas do grupo de pessoas consideradas deficientes, mas sim, fazer
parte da sociedade como um tudo, pois assim como todos os seres humanos, a
aprendizagem ocorre quando ha uma relacdo em que se vivencia experiéncias

diversas.

Segundo RODRIGUES (2006, p. 27), a inclusdao compreende duas

dimensodes sendo:

... a primeira ele chama de inclusdo essencial, que é aquela cuja dimensao
garante a todas as pessoas de uma dada sociedade o acesso e a
participagdo sem preconceito em todos 0s seus niveis e servigos; a
segunda, que ele chama de eletiva, é quando as pessoas com deficiéncia
acabam sendo incluidas no grupo de deficientes.

E importante ressaltar que, para que haja uma inclusdo efetiva, & importante
que a familia esteja consciente de que o portador da Sindrome de Down esté apto a
ser inserido, e no caso dos que ja tem idade suficiente, como os adolescentes por
exemplo, é importante que a familia o veja como alguém crescido e que precisa
dessa liberdade para crescer intelectual e culturalmente, nao tratando-o como uma
crianga que precisa de todos os cuidados. Também deve-se destacar que o0s
profissionais envolvidos nos cuidados dessas pessoas; e essas sdao algumas das
maiores dificuldades para a inclusdo dos portadores de necessidades especiais na

sociedade.

Reforcando essa discussao, para GLAT (1989), uma das maiores
dificuldades encontradas no processo de inclusdo social refere-se exatamente a
negacao da identidade adulta das pessoas com Sindrome de Down, tanto por parte
da sua prépria familia quanto por parte da equipe de profissionais que atende essas

pessoas nos centros educacionais, etc.



Diante da delicada situacdo, nota-se a necessidade de ampliagdo das
politicas publicas direcionadas a inclusao efetiva do portador da Sindrome de Down.
(RIBEIRO, 2006).

Com base nesse estudo, nota-se que a inclusdo € importante para todos os
portadores de necessidades especiais, no entanto a interacdo dos mesmos também
€ importante e necesséria para que haja um crescimento intelectual, moral e cultural
dessas pessoas, e toda a sociedade é responsavel por essa interagdao, de maneira
que os direitos dos mesmos sejam assegurados, e garantam mais dignidade e

melhor qualidade de vida a todos os excepcionais.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

A sindrome de Down, também conhecida no mundo da ciéncia como
aberracdo cromossémica, caracteriza-se por causar algumas anormalidades nos
portadores da mesma, onde ocorrem desde alteracdes fisionbmicas como rosto

arredondado, maos com dedos mais curtos, etc.

Ha casos mais leves de anormalidades, em que o individuo vive uma vida
normal, realiza atividades cotidianas e se relaciona com os demais normalmente. No
entanto ha casos mais graves, em que o portador da referida anomalia, €
cognitivamente limitado, e apresenta uma lentiddo maior no processo de

aprendizagem.

Devido a essas caracteristicas, muitas sao as dificuldades enfrentadas pelos
mesmos, ja que o preconceito infelizmente estd presente na sociedade, e o0 que é
aceito comumente sdo pessoas com caracteristicas fisiondbmicas refor¢cadas pela
midia em geral, de maneira que o padrao aceitavel é diferente do apresentado pelos
portadores da Sindrome de Down.

Por muitos anos o portador da referida sindrome, era excluido do convivio
social, e viviam anos enclausurados em seus lares, sem ter a liberdade de realizar

atividades simples como ir a uma loja ou supermercado, etc.

Com muita dificuldade, conseguiu-se que algumas Leis garantissem os
direitos dos portadores de necessidades especiais, no entanto, com base neste
estudo, foi possivel constatar que a inclusédo social acontece em partes, e que ainda

h& a necessidade de desenvolver a interacdo entre 0s excepcionais e 0s “normais”.

Nesse contexto, nota-se a importancia de se realizar a interagdo social, pois
tdo importante quanto incluir o individuo nas escolas e na sociedade, oferecendo-
lhes vagas de emprego, etc., é a interacdo da sociedade com essas pessoas
especiais, pois assim como a maioria, os portadores da Sindrome de Down também

tém sentimentos, e sentem a necessidade de relacionar-se de igual para igual.

s

E preciso que haja mais interesse pelo ser humano, visando o
desenvolvimento integral de todos, para que um dia quem sabe ndo tao distante se



consiga obter uma sociedade justa e digna, onde todos sejam respeitados,

independente de suas diferencas étnicas, sociais, culturais, religiosas, etc.

Creio que este trabalho alcancou seus objetivos, e sugere-se que outros
estudos sejam desenvolvidos no sentido de incentivar a interacdo entre os
portadores de necessidades especiais com as demais pessoas da sociedade, de
maneira que um dia se possa ter uma sociedade mais justa e igualitaria, onde todos
tenham seus direitos respeitados e assegurados ndo so pela Lei, mas por todos os
individuos que compdem a sociedade brasileira.
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