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Resumo: As pessoas com sindrome de down ao nascerem trazem consigo diversas
caracteristicas diferentes daquelas imposta pela sociedade como sendo padrdo ou
modelo ideal, isso simplesmente por possuirem diferencas significativas que acabam
favorecendo a discriminacdo nos diversos meios sécias, levando assim a privagédo
durante toda a sua vida. Portanto 0 objetivo desta pesquisa € descrever sobre a
sindrome de down e seus aspectos histdricos e conceituais. As pessoas com a referida
sindrome perpassam diversos transtornos durante toda sua vida na efetivacdo da
garantia da inclusdo social, isso no que se refere a insercao e permanéncia nos diversos
espacos socias. A mencionada pesquisa utilizou como metodologia a pesquisa
bibliogréafica, onde foi possivel realizar uma busca em artigos e sites académicos que
retratassem do processo historico e conceitos inerentes a sindrome de down. Através
do levantamento de informacfes foi possivel concluir com esta pesquisa, que o
tratamento dado a pessoa com deficiéncia ao longo dos tempos foi algo destrutivo no
tocante aos impedimentos e garantia de seus direitos. Portanto s6 com a criacdo de
pesquisas, leis e novos métodos é que serd possivel mudar esse quadro e formato do
que realmente é o significado de ser deficiente e viver em ambientes sem incluséo.
Portanto a inclusdo de forma gradativa foi sendo propagada e efetivada em diversos
espagos sociais, mesmo nao obtendo o total geral, esse processo continua na busca da
efetivacdo e garantia dos direitos de todos aqueles que da inclusdo venham necessitar.
Dessa forma favorecendo com que muitas criancas com a sindrome de down pudessem
participar de forma ativa e construtiva nos diversos espacos sociais que elas venham
requerer. E assim, podendo de forma gradual proporcionar um olhar de forma menos
excludente a todos aqueles com sindrome de down, ao requererem seus direitos no

tocante a participacdo e efetivacdo das leis ao seu favor.
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Abstract: People with down syndrome when they are born bring with them several
different characteristics from those imposed by society as a standard or ideal model,
this simply because they have significant differences that end up favoring
discrimination in the different social environments, thus leading to deprivation
throughout their lives. Therefore, the objective of this research is to describe the down
syndrome and its historical and conceptual aspects. People with this syndrome
experience various disorders throughout their lives in ensuring the guarantee of social
inclusion, this with regard to insertion and permanence in the various social spaces.
The aforementioned research used bibliographic research as methodology, where it
was possible to search academic articles and websites that portrayed the historical
process and concepts inherent to the down syndrome. Through the survey of
information, it was possible to conclude with this research, that the treatment given to
people with disabilities over time has been somewhat destructive in terms of
impediments and guarantee of their rights. So it is only with the creation of research,
laws and new methods that it will be possible to change this picture and format of what
it really means to be disabled and to live in environments without inclusion. Therefore,
the inclusion has gradually been propagated and implemented in several social spaces,
even though the overall total is not obtained, this process continues in the search for
the implementation and guarantee of the rights of all those who may need inclusion.
Thus favoring that many children with the syndrome of down could participate actively
and constructively in the various social spaces that they may require. And so, being
able to gradually provide a less exclusive look to all those with down syndrome, by

claiming their rights regarding the participation and enforcement of laws in their favor.

Keywords: Down's syndrome. Knowledge. History. Inclusion.

INTRODUCAO

Ao falarmos sobre pessoas com Sindrome de Down — SD, configura-se falar
sobre um ser humano como outro qualquer, com seus anseios e suas particularidades,
ao se tratar dos adventos vindo de uma sociedade que mesmo com toda a informacéo
e tecnologia disponivel, ainda sim continua a excluir, isso em sua grande parte ocorre
pelo esteredtipo peculiar a esses sujeitos. Dessa forma causando repudio e
afastamento de uma parcela significativa da sociedade, simplesmente por ndo querer

conhecer o que esta envolvido nessa sindrome.
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De acordo com Camargo (2017), a inclusdo social se mostra enquanto novo
paradigma, tanto de tratamento, quanto de atendimento ao segmento da sociedade
como um todo que reivindica por direitos. No entanto, as particularidades que existem
nesse aspecto sdo, muitas vezes, desempenhadas como forma excludente de

atendimento.

Com a democratizagdo do acesso, surgem as modalidades, que sustentadas no
discurso da inclusdo, apontam necessidades de separacdo dos individuos em grupos
distintos, concretizando concepgdes contraditdrias, que evidenciam os padrdes tidos

como normais/regulares e o desvios conceptuais relacionados as diferencas.

Pessoas com necessidades especiais ao nascer trazem consigo caracteristicas
diferentes daguelas que sdo o padrdo ou o modelo requerido pela sociedade. O fato
de possuirem diferencas significativas conduza discriminacdes nos diversos meios

sociais, 0 que leva a privagdes em sua vida cotidiana.

Observa-se que a inclusdo social de individuos com tais diferencas
significativas tornou-se premissa para a democratizacdo do acesso a determinados
bens sociais. Para esclarecer tal questionamento, propde-se abordar a tematica da
inclusdo, buscando compreender como esse paradigma foi se constituindo em nossa
realidade social. Para tanto, inicia-se tracando um breve retrospecto de como a
sociedade se relacionou com pessoas que possuem alguma deficiéncia, desde os

primoérdios da civilizacdo até o presente momento.

Portanto este artigo tem como objetivo descrever sobre a sindrome de down e
seus aspectos historicos e conceituais, descreve todo o registro histérico das pessoas
que tinham SD ao longo do tempo. Como também enfatizando sobre as causas e
cuidados com esse publico, dessa forma mostrando através dos descritos de alguns
tedricos o quando é possivel incluir esses sujeitos que forma acometidos por essa
sindrome em qualquer espaco que eles venham querer pertencer, tudo isso através do

processo inclusivo.

A pesquisa trara contribui¢cbes no quesito de uma maior formulagdo de

informagdes no que diz respeito a todo o percurso histérico da pessoas com SD ao
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longo dos tempos, como enfatizando sobre as causas e processos vividos por esses
sujeitos, e destacando da importancia do processo inclusivo na vida destes, para que
assim seja possivel a equiparacdo no tocante aos direitos que estdo descritos nas
politicas publicas para toda essa populacao.

O referido artigo utilizou como metodologia a pesquisa bibliogréfica,
buscando em sites académicos artigos ja publicados que retratassem sobre a SD e
todo o percurso histérico vivido ao longo do tempo por essas pessoas, como também
dificuldades, politicas pablicas e formas de inclusdo. Sendo assim podendo
sistematizar todas essas informacdes no referido artigo, e assim possibilitando uma
melhor visibilidade de como foi essa passagem dos sujeitos com SD por longas

décadas até que se falasse sobre inclusao.

Através dos conteudos elencados neste artigo, foi percebivel a
relevancia desta pesquisa no tocante ao agrupamento de informacdes sobre o percurso
historico vivenciado por longos anos por todos com deficiéncia, no caso especifico
as pessoas com a SD, ja que esses sujeitos eram percebidos e cuidados como pessoas
de menor importancia, isso por carregar consigo um gene que os faziam ter

caracteristicas diferentes dos demais.

Ao perpassar por varios percursos historicos foi se percebendo que a
diferenca existente nas pessoas com a SD eram apenas relacionados a questfes
especificas no que se refere a caracteristicas, e alguns traziam consigo alguns défices.
Portanto, ndo sendo sujeitos que ndo podem aprender, nem conviver com outros sem
a deficiéncia, levando assim a concepgdo de que as pessoas que nascem com essa
sindrome acabam através dos estimulos e do meio inclusivo, alcangando niveis

satisfatorios de forma geral em sua vida.

O PROCESSO HISTORICO DE INCLUSAO DAS PESSOAS COM
SINDROME DE DOWN

Parte-se do pressuposto de que a desinformacéo sobre a SD sustentou ao longo
da historia da civilizacdo humana, diversos episddios de intolerancia em relacdo

aqueles que possuem diferencas significativas, os quais eram tratados de modo
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excludente, sofrendo preconceitos e segregacdo e em alguns casos exterminio. E
marcante que tais situacdes diminuiram bastante nos dias atuais, porém ainda podem

ser observados resquicios ora de forma mais explicita ora mais velada.

Conforme Pueschel (2012, p. 45):

O registro antropoldgico mais antigo da Sindrome de Down deriva das
escavaches de um crénio saxoénio, datado do século VII, apresentando
modificagdes estruturais vistas com frequéncia em criangcas com Sindrome de
Down. Algumas pessoas acreditam que a sindrome de Down tenha sido
representada no passado em esculturas e pictografias. Os tracos faciais de
estatuetas esculpidas pela cultura Olmec ha quase 3.000 anos foram
considerados semelhantes aos de pessoas com Sindrome de Down. O exame

cuidadoso dessas estatuetas, porém, gera davidas sobre essa afirmacao.

Apesar de alguns dados histdricos citados sobre a SD, nenhum registro
documentado sobre pessoas com a mesma foi publicado antes do século XIX. Isso se
deve a varias raz0es: em primeiro lugar, na época havia poucas revistas médicas
disponiveis; em segundo lugar, o nimero de pesquisadores interessados em criangas
com problemas genéticos e deficiéncia intelectual era pequeno; em terceiro, nessa
época os problemas de infecgdes e desnutricdo eram predominantes, ofuscando
muitos problemas genéticos e de ma formacdo, outro aspecto marcante é que no
século XIX metade das maes ndo sobrevivia além dos 35 anos, o que diminuia a
quantidade de bebé com SD (Pueschel, 2012).

Pueschel (2012) explica que a SD ou trissomia 21, descrita primeiramente por
Séguin em 1846 com o nome de idiota furfuracea, foi melhor caracterizada por John
Langdon Down, em 1866, com o nome de idiotia mongoloide. Foi a primeira
aberragdo cromossdmica descrita na espécie humana e a mais frequente independente
de fatores raciais ou socioeconémicos e € a causa mais comum de deficiéncia

intelectual.

Pueschel (2012, p. 48) definem a SD como uma alteragdo cromossémica que

ocorre de modo acidental e mecanico durante 0 momento da divisdo celular. Sua
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frequéncia, em média, atinge um a cada 800 nascimentos. Os autores explicitam que
0 gque causa a SD é exatamente a presenca de 47 cromossomos nas células, no lugar
de 46, que ¢é quantidade normal. Quando um homem e uma mulher se unem com o
objetivo de dar origem a um novo ser, cada um tem participacdo nessa criacdo
doando-lhe uma célula. Essa célula-ovo é composta de cromossomos que
representam uma herancga genética que é transmitida pelos pais aos seus filhos em
partes iguais. A mée participa com 23 cromossomos € 0 pai com 0 mesmo numero
formando, assim, 46 cromossomos. Entretanto, uma crianga com Down possui 47
cromossomos, devido ao material excedente ligado ao cromossomo 21, dai a

nomenclatura “trissomia do cromossomo 21”.

Atualmente, ainda se desconhece as razfes para a trissomia do cromossomo
21. Contudo, (Pueschel, 2012, p. 48) atenta que ela pode ocorrer de trés modos
diferentes: o primeiro, presente em 96% dos casos, deve-se a ndo disjuncao
cromossémica total, ou seja, durante o desenvolvimento do feto, as células assumem
um cromossomo 21 extra. O segundo modo refere-se a0 mosaicismo que significa
que a trissomia nao afeta todas as células. Ja a terceira forma, corresponde a SD por
translocacdo congénita, isto €, uma parte ou todo o cromossomo 21 extra esta ligado
a outro cromossomo. (Pueschel, 2012, p. 48) afirma que a SD geralmente acarreta
complicacdes clinicas que interferem no desenvolvimento global da crianca, uma vez
que esta pode apresentar uma serie de alteracdes fisicas, clinicas e nas capacidades

cognitivas.

Com o nascimento de uma crianca, observa-se que a mesma geralmente
possui 0s tracos fisicos ou alguns tracos comportamentais semelhantes aos de seus
pais. No entanto, os sujeitos com SD se distanciam bastante das caracteristicas de
seus pais, formando um grupo distinto. Isso foi questionado por John L. Down, que
descreveu algumas das caracteristicas da SD que hoje leva seu nome. O estudioso,
inspirado pelos escritos de Charles Darwin e sua teoria evolucionista, mencionou: “o
cabelo ndo é preto, como é o cabelo de um verdadeiro mongol, mas é de cor castanha,
liso e escasso. O rosto € achatado e largo, os olhos posicionados em linha obliqua, o
nariz € pequeno. Estas criangas t€ém um poder considerdvel para a imita¢do”

(Pueschel, 2012, p. 48).
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Assim, Down batizou aqueles que possuiam tais caracteristicas como mongois
ou mongoloides, uma vez que o cientista observou que algumas crian¢as com a
Sindrome, filhas de europeus, eram muito parecidas entre si e tinham tragos que

lembravam os nativos da Mongodlia.

Ao reconhecer nas criancas afetadas uma aparéncia algo oriental, Down criou 0
termo “mongolismo” e chamou a condi¢do, inadequadamente, de “idiotia
mongoldide”. Hoje sabemos que as implica¢des raciais sdo incorretas. Por esta
razdo e também por causa das conotacdes étnicas negativas dos termos mongol,
mongoldide e mongolismo, terminologia desse tipo deve ser definitivamente
evitada (Pueschel, 2012, p. 49-50).

A expressdo “mongoloide” foi bastante questionada. Em meados do século
XX, estudiosos como Lejeune e organizagdes como a Organizacdo Mundial de Salude
Pueschel, (2012, p. 49-50). Consideraram que tal termo n&o era adequado por haver
diferenca entre pacientes com mongolismos e pessoas da etnia mongélica. Segundo
estes autores, o uso de tal terminologia era pejorativo e estigmatizante e poderia
comprometer 0 potencial para a aceitacdo social dessas crian¢as, 0 que acabaria

trazendo graves prejuizos e traumas as mesmas.

A observacdo feita por esses autores e por outros especialistas da época em
retirar essa terminologia de “mongoloide” para designar aquelas pessoas que tinham
SD foi importante, visto que esse termo acabava fazendo com que estas ndo fossem
vistas e percebidas como seres humanos com potencialidades. A sociedade acabava
discriminando devido ao termo usado incorretamente e também a falta de informacéo

que ainda era grande com relacao a definicdo e ao tratamento.

Pueschel (2012) pondera que Down propiciou a descri¢do de caracteristicas
classicas desta condigdo, o que permite distinguir estas criangas de outras com
deficiéncia intelectual. Assim, Down é considerado um nome importante no estudo
da Sindrome pelo reconhecimento das caracteristicas fisicas e sua descricdo da

condicdo como entidade distinta e separada.

Pueschel (2012, p. 49-50) explicita os procedimentos possiveis de
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diagnostico. O autor observa que este deve ser realizado 0 quanto antes e ser
completo, sendo o meédico o responsavel por realiza-lo. Devem-se observar as
caracteristicas fisicas do bebé, sendo que quando ha dividas, deve-se também realizar
um cariotipo, que € um tipo de exame capaz de indicar um conjunto de cromossomos
de uma célula, observando-se o ndmero, tamanho e forma desses mesmos
cromossomos. Além disso, é possivel realizar testes antes do parto ja a partir da
décima sexta semana, ou mesmo antes. Dentre os procedimentos elencados por
(Pueschel, 2012, p. 49-50) destacam-se: ultrassonografia, biopsia do liquido da

placenta, amniocentese, com andlise do liquido amniético, entre outros.

Sobre sua incidéncia, sdo encontrados alguns apontamentos pertinentes sobre
0 aumento da idade materna. Estima-se que 3% da popula¢do mundial tenham SD,
com maior prevaléncia em individuos brancos, sendo rara em negros. A incidéncia
de SD entre os recém nascidos de mées de até 27 anos ¢ de 1/1.200; com mées de 30-
35 anos é de 1/365. Depois dos 35 anos, a frequéncia aumenta mais rapidamente:
entre 39-40 anos € de 1/100 e depois dos 40 anos torna-se ainda maior a chance de se
gerar de um filho com SD chegando a ser de 1%. J& aos 45, as estatisticas chegam a
4%, ou seja, um filho a cada 25 nascimentos. N&o foram identificados fatores durante
a gravidez que possam causar a sindrome, visto que a formagdo cromossémica ocorre
na fecundacgdo e nos primeiros estagios do embrido de acordo com o Centro de
estudos e Pesquisas Clinicas de Sdo Paulo - CEPEC- SP, (2010).

Embora néo esteja disponivel nenhum tratamento especifico a fim de reverter
a trissomia do cromossomo 21, pessoas com a SD devem receber todo servigo
médico, psicoldgico e educacional oferecido as criancas que ndo apresentam esta
condicdo. O acompanhamento para que esse sujeito possa levar uma vida de forma
digna necessita de uma série de medidas para tratar os problemas clinicos que séo
decorrentes da SD, como também requer uma série de avaliagbes de estimulacéo
precoce e a inclusé@o ao mesmo dentro do contexto social, como uma forma de poder
desenvolver todo o potencial que estd crianga possui. Este atendimento é
fundamental, pois possibilita dar suporte ao bebé no seu processo inicial de interacdo
com o meio, considerando os aspectos motores, cognitivos, psiquicos e sociais de seu
desenvolvimento, bem como auxiliar seus pais no exercicio das funcdes parentais,

fortalecendo os vinculos familiares (Pueschel, 2012).
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Existem alguns cuidados esséncias que deve ser conhecido sobre as criancas

com a SD, j& que em sua grande maioria estas apresentam possiveis

comprometimentos causados pela sindrome, o quadro a seguir, apresenta possiveis

comprometimentos caracteristicos de criancas com Down, destacando que nem todas

as criancas sdo comprometidas da mesma forma, podendo algumas delas ser

comprometidas por todos ao apenas alguns deles Rodrigues (2015).

TABELA: caracteristicas dos comprometimentos causados pela Sindrome de Down.

Comprometimento

Nivel de Incidéncia

Que Fazer?

Deficiéncia auditiva

85%

Exames audioldgicos prévios e

avaliativos

Doencas cardiopatias

35% - 40%

A maioria se submete a cirurgia

catarata, estrabismo e miopia

cardiopata
Anormalidade intestinal Acontece com maior Devem ser submetidas a
frequéncia cirurgia corretiva se houver
problema de imperfuracdo anal
e doencga de Hisrchspreng
Deficiéncia oculares: 3% Necessitam de cirurgia

Nutricionistas

Dificuldade de ganhar peso

ou obesidade

Orientacédo nutricional

dietética preventiva.

Reeducacdo alimentar.

Alzheimer, convulsdo, apneia

do sono.

Problemas ortopédicos 15% Necessitam de intervencdo
Instabilidades atlanto-axial. cirdrgica.

1% a 2%
Problemas sérios no pescogo)
Problemas imunologicos: Atencéo maior de
Leucemia, Doencas de especialistas

Manual de Genética médica para ndo especialistas: o reconhecimento de sinais e sintomas, elaborado
pelo Conselho Federal de Medicina, Brasilia (2018).

3 Doenca de Hirschsprung (DH) ou megacélon agangliénico congénito é uma doenca na qual ocorre
um aumento do célon causado por obstrugdo intestinal resultante de uma auséncia das células
ganglionares do plexo mioentérico e submucoso do sistema nervoso entérico que se inicia no anus e
progride superiormente. Fonte: (httpp://abcdasaude.com.br/artigo.phd.393)
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As criancgas que sdo acometidas pela SD, uma grande parcela delas acabam
tendo alguns desses problemas descritos no quadro, sendo fatores que em maior parte
dos casos necessitam de intervengdes cirdrgicas, para assim poderem ter um
desenvolvimento de forma satisfatéria para ingresso no contexto escolar, visto que
esses problemas quando bem solucionados acabam que ajudando no processo de
desenvolvimento, como também favorecendo no melhor desempenhar de suas

funcbes no processo de aprendizagem.

Devido as dificuldades no desenvolvimento fisico, motor e cognitivo,
Pueschel (2012) atenta para a necessidade de dispensar mais atencéo a esse grupo.
Alguns estudos realizados apontam que os portadores da sindrome possuem um
déficit no desenvolvimento intelectual, ou seja, a sua capacidade de aprendizagem é
mais lenta do que a de ndo portadores. Conforme a AAMR e DSM-V entende-se por

deficiéncia intelectual:

O estado de reducéo notavel do funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, associado a limitacdes pelo menos em dois aspectos do
funcionamento adaptativo: comunicagdo, cuidados pessoais, competéncias
domésticas, habilidades sociais, utilizacdo dos recursos comunitarios,
autonomia, salde e seguranca, aptidGes escolares, lazer e trabalho AAMR
(2005, p. 28).

Hoje a AAMR é conhecida como American Association on Intellectual and
Developmental Disability — AAIDD, ou seja (Associacdo Americana em Deficiéncia
Intelectual e do Desenvolvimento) foi quem criou uma definicdo para a deficiéncia
intelectual, passando a ndo usar o nome deficiente mental e sim deficiente intelectual.
Dessa forma, os sujeitos com SD s@o considerados deficientes intelectuais, sendo
comum entre 0s mesmos uma reducdo no nivel intelectual, mas isso ndo significa que
ndo possam se tornar adultos independentes e capazes. Quando ha estimulacdo

precoce, o funcionamento cognitivo pode ser satisfatorio.

No seculo XX, o atendimento quase ndo existia devido a falta de
conhecimento sobre o que era aquela sindrome ja que os sintomas que algumas

criangas tinham eram muito parecidos com os daquelas que ndo possuiam SD, como
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gripes e infecgdes o que dificultava a assisténcia adequada as criancas com a
sindrome. Destarte, ndo se deve esquecer de que ndo sdo todas as pessoas com SD

que tém problemas de salde.

Em décadas passadas, a maioria dos individuos com SD geralmente nédo recebia
atendimento médico adequado. Com exce¢cdo dos servicos médicos mais
elementares, eles eram privados muitas vezes de muitos outros servigos
médicos. Problemas como infecgdes, doencas cardiacas congénita, desordens
glandulares (endocrinas), déficits sensoriais e dificuldades musculoesqueléticas
raramente recebiam tratamento apropriado. A intervencao precoce, a educagdo
especial e 0s servicos recreativos inovadores eram muitas vezes inexistentes.
Felizmente houve grandes progressos nas ultimas décadas nos servi¢os tanto de
salde como de fornecimento de educacéo para pessoas com Sindrome de Down
(Pueschel, 2012, p. 85).

As possibilidades de tratamento que surgiram ao longo do tempo sé&o
inimeras. Pueschel, (2012) indica que, na tentativa de tratar aspectos fisicos e mentais
do sujeito, apareceram diversas medicacGes, como horménios, vitaminas, células

secas, dimetilsulfoxido e combinagBes destes e muitas outras terapias.

Pueschel (2012) também descreve que o primeiro relato de tratamento
medicamentoso, provavelmente, foi tentado no final do século passado, com a
administragdo do horménio tireoidiano em criancas. Todavia, na década de 1960, um
estudo controlado envolvendo individuos que recebiam tal horménio e outros que
recebiam placebo demonstrou que néo havia diferencas significativas no desempenho

global dos dois grupos.

Tanto na literatura especializada como em outras fontes, ndo existe nenhum
relato que afirme que existe algum tipo de tratamento medicamentoso efetivo para o
acompanhamento da SD, ndo significando que os mesmos ndo devem receber todos
0s servigos possiveis. O atendimento aos sujeitos com SD no seculo XXI esta bem
mais desenvolvido do que décadas atras. 1sso se deve a varios estudos, pesquisas e
literaturas especializadas tratando do tema com maior clareza, fazendo com que a

populagéo tenha melhor entendimento sobre o tema.
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Sabe-se que para a SD ainda ndo existe uma reversdo ou medicamentos que
possam modificar essa alteracdo no cromossomo, mas se existir um maior
esclarecimento e vérias politicas tanto de divulgagdo como habilitacéo e reabilitacéo,
a crianca e seus pais podem se desenvolver em varios ambitos. Tais acdes permitem
que a familia lute por seus direitos, bem como tenha tranquilidade e conhecimento de

como ajudar seus filhos a se desenvolver como todas as outras criangas.

Em funcdo de alguns avancos da medicina, a expectativa de vida das pessoas
com SD vem aumentando extraordinariamente nos ultimos anos. No ano de 1947 a
expectativa de vida era de 12 a 15 anos de idade, ja no ano de 1989 essa expectativa
aumentou para 50 anos. Hoje em dia, sdo cada vez mais comuns pessoas com SD
atingirem os 60 ou 70 anos, ou seja, uma expectativa de vida muito parecida com a
da populacdo em geral, superando as previsfes antes descritas pela ciéncia CEPEC-
SP (2010).

Paralelo ao desenvolvimento cientifico percebeu-se a evolu¢do do movimento
que defende a inclusdo de pessoas com deficiéncia na sociedade. Neste movimento,
afirma-se a importancia de transformacdes sociais que permitam aquele que possui
deficiéncia participacdo plena nos diversos espacos sociais. Para tanto, é preciso
propiciar a criacdo de ambientes inclusivos para todos.

AS RELACOES ENTRE SOCIEDADE E DEFICIENCIA EM
TEMPOS DE INCLUSAO

A forma como a sociedade lida com a pessoa com necessidade especial se
altera ao longo dos tempos e da civilizacdo Sassaki (2010, p. 37) divide a trajetoria
da pessoa com deficiéncia na sociedade em quatro fases: excluséo total, segregacéao
institucional, integracdo e inclusdo. Na excluséo total, quem possuia uma deficiéncia
ndo era considerado um ser humano. Quando uma crianga nascia com essas

caracteristicas, era abandonada a propria sorte, condenada a morte.

Na antiguidade, o tratamento aos sujeitos que tinham alguma deficiéncia
adotava dois aspectos fundamentais: alguns os exterminavam por considera-los grave

empecilho a sobrevivéncia do grupo e outros 0s protegiam e 0S amparavam para
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alcancar a simpatia de seus deuses.

Especificamente, na Grécia e em Roma, adotava-se a pratica de abandonar as
criangas que, ao nascer, apresentassem qualquer necessidade especial, pois
acreditavam que tal condi¢do estava associada a uma doenca contagiosa. ‘“Neste
contexto, a pessoa diferente, com limitacdes funcionais e necessidades diferenciadas,
era praticamente exterminada por meio do abandono, o que ndo representava um
problema de natureza ética ou moral [...]” (Sassaki, 2010, p. 07). Apesar dessa fase
se referir as civilizagcBes antigas, ainda nos dias de hoje, encontram-se alguns

episadios que se caracterizam pela excluséo total em determinadas culturas.

Na ldade Média, as atitudes diante de alguém com deficiéncia mudaram
significativamente: “Dotado de alma e beneficiado pela redencdo de Cristo, 0
deficiente mental passa a ser acolhido caritativamente em conventos ou igrejas, onde
ganha a sobrevivéncia, possivelmente em troca de pequenos servicos a instituicdo ou

a pessoas benemérita que abriga” (Pessotti, 2012, p. 6).

Foco da caridade cristd, quando nao abrigados nas igrejas e conventos, estes
passariam a ganhar a funcao de “bobo da corte”. Ao mesmo tempo, havia uma forte
associagdo entre deficiéncia e pecado: a deficiéncia seria uma marca, uma punicao
para aqueles que cometiam graves pecados. Para Martinho Lutero, as pessoas com
deficiéncias eram seres diabdlicos que mereciam castigos para serem purificados
(Pessotti, 2012, p. 7).

A segregacdo institucional expde a retirada das pessoas com deficiéncia do
convivio social e seu depdsito em espagos segregados. Encontram-se, ao longo da
histdria, trés espacos diferentes de segregacdo: instituicOes religiosas, hospitais
psiquiatricos e escolas especiais. Os primeiros espacos foram as igrejas, conventos
ou outras instituicOes religiosas, que ndo prestavam nenhum tipo de atendimento

médico ou educacional.

A partir da Idade Moderna, observa-se a presenca do segundo espago: as
pessoas com deficiéncia foram enviadas para hospitais psiquiatricos. Havia a ideia

hegeménica de que esses sujeitos, especialmente, os deficientes intelectuais, eram
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doentes e que nao haveria tratamento para seus males (Pessotti, 2012). Dessa forma,
havia o descrédito em sua capacidade de aprender e de ter vida independente. Essas

sdo raizes do modelo médico de atendimento a pessoa com deficiéncia.

Continuando sua anélise sobre a historia da deficiéncia mental, Pessotti
(2012) observa que é somente em meados do século X1X que o modelo pedagogico,
que defendia a possibilidade de educacdo de pessoas com deficiéncia, comeca a se
fortalecer. Tal fortalecimento deve-se especialmente a proliferacdo de experiéncias
educacionais positivas. Dentre os educadores que defendiam a educacdo de pessoas
com deficiéncia, o autor elenca: Jean Itard (1774-1838), Edouard Seguin (1812-1880)
e Maria Montessori (1870-1952).

Quando observada a trajetoria da educacdo especial, percebe-se que esta
sempre esteve apartada do sistema regular de ensino (Jannuzzi, 2017; Martins, 2018;
Mazzotta, 2017). No inicio do século XX, a configuracdo da educacédo especial era
distinta da escola regular, com objetivos, conteidos, metodologias, avaliagdes e
expectativas distintas, em mais uma demonstracao da segregacédo institucional a que

essas pessoas estavam submetidas.

Paulatinamente, a relacdo da sociedade com os sujeitos com deficiéncia vai
se modificando de modo a ressaltar sua cidadania. O século XX assiste ao aumento
das escolas especiais, das instituicdes de atendimento as pessoas com deficiéncia,
bem como de associacBes e grupos associados aos pais e profissionais. Também se
assiste a evolucdo de conhecimentos da biologia, psicologia, genética e educacdo
relacionada a tematica (PESSOTTI, 2012). Tais fatores contribuem nas discussdes

sobre uma nova visao do sujeito que possui uma deficiéncia: a visao de cidadao.

Na metade do século XX, surgiram 0s primeiros movimentos organizados por
familiares, profissionais e pessoas com deficiéncia com criticas a discriminagéo e a
segregacdo. Tais movimentos contribuiram para a constituicdo de um novo
paradigma: a integracao (Sassaki, 2010). Neste paradigma, levantou-se a bandeira de
que as pessoas com deficiéncia sdo cidaddos que devem ser respeitados em seus
direitos e deveres. Neste sentido, era preciso fortalecer a participacdo social desses

individuos, oferecendo uma diversidade de servicos na educacgéo, assisténcia social,
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trabalho, saude, esportes, cultura, lazer, entre outros.

O Brasil, ainda na década de 1960, tambeém participa do movimento de
integracdo, especialmente no campo da educagdo. Ressaltamos que as acOes
integracionistas e inclusivistas envolvem amplamente a sociedade e seus bens como
um todo, quando falamos em incluséo, referimos a educacéo, saude, lazer, cultura,

trabalho, esportes, entre outros.

Todavia, a educacdo € particularmente uma area que recebe intensas agoes,
que podem ser comprovadas com os diversos documentos, eventos, trabalhos e
pesquisas na area. Ressaltam-se, entdo, os documentos voltados a educagdo por
reconhecer a relevancia dessa area para a efetivacao da inclusao social da crianga com
SD. E o que se pode observar na primeira Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo
Nacional - LDBEN n° 4.024/61, que aponta o direito dos “excepcionais” a educagao,
preferencialmente dentro do sistema geral de ensino, ou seja, estabelece a insercéo de
alunos com deficiéncia na rede regular de ensino, em uma tentativa de aproximacéo

entre a educacdo especial e a regular (Brasil, 1961).

Esta lei, mesmo sendo a primeira, foi criada para tentar colocar questdes
favoraveis ao sistema educacional, e quando se trata da educacdo especial esta lei

aborda como educacéo dos excepcionais, enfatizando em seus artigos que:

Art. 88. A educacdo de excepcionais deve no que for possivel, enquadrar-se no
sistema geral de educacéo, a fim de integra-los na comunidade. Art. 89. Toda
iniciativa privada considerada eficiente pelos conselhos estaduais de educacéo,
e relativa a educacdo de excepcionais, recebera dos poderes publicos tratamento
especial mediante bolsas de estudo, empréstimos e subvencgdes (Brasil, 1961, p.
26).

Com a implantacdo de alguns artigos descritos na referida lei, alguns
beneficios comecgaram a ser pensados de como poderia contribuir no processo de
ensino-aprendizagem daqueles que sempre ao longo dos séculos viveram a margem
de uma sociedade desconhecedora dos reais beneficios, que era possivel aquele que

estava a margem de algum tipo de deficiéncia. No entanto, prejudicando toda uma
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populacdo que permaneceu durante muitos séculos fora do contexto inclusivo no

tocante ao contexto educacional.

Na década de 1970, a Lei n°. 5.692/71 também fez referéncias a educagdo dos
alunos considerados especiais, destacando em seus artigos a contribuicdo aos alunos

que tenham alguma deficiéncia e venham se utilizar do espaco escolar.

De modo mais destacado nos anos de 1970, as reformas educacionais
alcancaram a area de educacdo especial sob a égide dos discursos da
normalizacdo e da integracdo. A educacdo especial constou como Aarea
prioritaria nos planos setoriais de educacdo, ap6s a emenda constitucional de
1978 e a Lei n° 5692/71, de reforma do 1° e 2° graus, e foi contemplada com a
edicdo de normas e planos politicos de ambito nacional: as defini¢des do
Conselho Federal de Educacdo sobre a educacao escolar dos excepcionais, as
resolugdes dos Conselhos Estaduais de Educacdo sobre diretrizes de educagéo
especial, a criacdo dos setores de educacdo especial nos sistemas de ensino, a
criacdo das carreiras especializadas em educacdo especial na educacdo escolar
(os professores dos excepcionais) e também no campo de reabilitacdo (a

constituicdo das equipes de reabilitacdo/ educacao especial). (Brasil, 1971, p.

87).

Com todas essas reformas e leis sendo implementadas no Brasil, a educacao
especial comecgou a ser langada em todas as partes do pais, mesmo que de forma
gradativa, essas leis vieram para dar um suporte a todos aqueles que delas precisem,
mesmo existindo déficits e inadequacdes destas, em algumas partes do Brasil ja

existia a insercdo de alunos com deficiéncias nas salas de aula.

Autores, como Mazzotta (2017), assinalam que, entre os anos de 1960 e 1970,
o0 governo federal transferiu sua responsabilidade, no que se refere a educacdo dos
alunos com deficiéncia, para institui¢des privadas, visto que foi crescente o nimero

de instituicdes filantropicas criadas e financiadas com dinheiro publico.

A despeito das iniciativas integrativas, observa-se, do final da década de 1970

ao inicio da década de 1980, que a integracdo falhou no cumprimento de sua maior
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bandeira: a defesa da participacdo social dos sujeitos com deficiéncia. Essas pessoas
permaneciam segregadas e sendo discriminadas. Sassaki (2010) explica que a
integracdo nao funcionou porque os sujeitos precisavam se adequar as demandas

sociais e ndo o inverso.

Em meados dos anos 1980 e 1990, assistimos ao surgimento de um novo
movimento: a inclusdo. Declaragdes e tratados mundiais passaram a defender esse
novo paradigma em larga escala. Tal como a integracéo, defende-se a cidadania da
pessoa com deficiéncia e seu direito a participacdo na sociedade. Quanto a incluséo
especifica na educacdo, o Brasil produziu diversos documentos que ressaltam a
compreensdo de que a educacdo especial deve estar presente no sistema regular de
ensino. A Constituicdo Federal de 1988, em seu Capitulo 111 Artigo 208, Inciso I,
busca atender esse anseio, enfatizando que “o dever do Estado com a educacao sera
efetivado mediante a garantia de: 11l - Atendimento educacional especializado aos
portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino” (Brasil, 2014,
p. 69).

No ano de 1990, conforme apontamentos de Carvalho (2019b) aconteceram a
Conferéncia Mundial sobre a Educacéo para todos que foi realizada em margo na
cidade de Jomtien, Tailandia, e representa o consenso mundial sobre o papel da
educacdo, o atendimento as necessidades basicas das criancas, sendo elas jovens ou
adolescentes, mulheres e homens de todas as idades no mundo inteiro. Também
entende que a educacdo pode contribuir para conquistar um mundo mais seguro,
sendo fundamental para o progresso pessoal e social, dentre outras e buscando
proporcionar uma educacao que promova a igualdade e a universalidade do acesso a

uma educacéo de qualidade a todos.

No ano de 1994, dirigentes de mais de oitenta paises se reuniram na Espanha
e assinaram a Declaracdo de Salamanca, sendo este um dos mais importantes
documentos de acordo de garantia dos direitos educacionais. Esta Declaragéo afirma
que as escolas deveriam acomodar todas as criangas independentes de suas condi¢fes
fisicas, intelectuais, linguisticas, sociais, emocionais ou outras, como uma forma
eficaz de combater a discriminacéo e fazer com que todas as escolas regulares sejam

inclusivas e possam atender de forma igualitaria todas as criangas independentes de
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suas condicdes.

A Declaracdo de Salamanca defende em alguns de seus fragmentos que toda
crianca tem direito a educacédo dando-se o direito e a oportunidade para que a
mesma possa atingir um nivel adequado de aprendizado, sendo estas deficientes
ou ndo, superdotadas, criangas de rua e que trabalham, criancas de origem
remota ou de populagdo ndbmade, criancas pertencentes a minorias linguisticas,
étnicas ou culturais e criangas de grupos em desvantagens ou marginalizadas.
Todas essas tem direito as escolas regulares devem ser proporcionados as
mesmas orientacdo igualitaria, isso como forma de estar proporcionando formas
de aprendizados iguais, com isso combatendo formas e atitudes
discriminatorias, e criando uma sociedade mais bem preparada, acolhedora para

que assim se possa alcancar uma educacao para todos (Brasil, 1996, p. 56).

Em 1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional n® 9.394, em seu
capitulo V da educagdo especial, define no Art. 58, “entende-se por educacao
especial, para efeitos desta Lei, a modalidade de educacdo escolar, oferecida
preferencialmente na rede regular de ensino, para educando como portadores de

necessidades especiais” (Brasil, 1996, p. 93).

Nota-se que neste texto, a Lei de Diretrizes e Bases - LDB busca ser coerente com
a Constituicdo Federal de 1988 e a Declaracdo de Salamanca. Em 2008, foi
lancada no Brasil a Politica de Educacao Especial na Perspectiva da Educacao

Inclusiva, tendo como objetivos:

[...] o acesso, a participacdo e a aprendizagem dos alunos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotagéo nas
escolas regulares, orientando os sistemas de ensino para promover respostas as

necessidades educacionais especiais (Brasil, 2008, p. 8).

Os documentos supracitados confirmam a importancia de uma educacao
especial inclusiva, demonstrando em seus artigos as intengdes de uma educacao
igualitaria e de qualidade para todos, abrangendo assim alunos com déficits de toda

ordem. No entanto, é fundamental que todas essas a¢des e acontecimentos definidos,

18



SINDROME DE DOWN: ASPECTOS...

que apontam para a incluséo dos individuos com deficiéncia, possam ser esclarecidos

e estruturados, a fim de que seus direitos sejam respeitados.

E indispensavel transcorrer a uma avaliagdo responsavel quando se levanta a
questdo da inclusdo de pessoas que de acordo com a historia foram e ainda séo,
excluidas da sociedade praticamente em todos os segmentos da mesma. Nesse
sentido, fica notdéria a urgéncia dos educadores e pesquisadores ligados
principalmente & educagdo unirem seus esfor¢os para pesquisar e debater essa

tematica, em todos os niveis e modalidades de ensino.

O movimento inclusivo preconiza que a sociedade deve ser preparada para
receber o deficiente ¢ ndo o contrario. “A inclusdo é um processo pelo qual a
sociedade se adéqua para incluir, em seu sistema social, pessoas consideradas

diferentes da comunidade a que pertencem” (Sassaki, 2010, p. 43).

De acordo com Voivodic (2013), a inclusdo vem seguindo um novo
“modelo”, abandonando a pratica do modelo médico. Enquanto na integragdo tem-se
um modelo médico de explicacdo da deficiéncia e todas as a¢Oes educacionais
voltadas para os individuos seguem essa orientagdo, na inclusdo o “modelo”
explicativo é o social. Segundo o modelo social da deficiéncia, o foco de mudanca
ndo é a pessoa, mas a sociedade. Esta deve se adequar para permitir a participacdo de

todos.

Conforme Voivodic (2013, p. 25):

O termo inclusdo tem sido usado com multiplos significados. Em um dos
extremos, encontram-se 0s que advogam a incluséo como colocacao de todos 0s
alunos, independente do grau e tipo de incapacidade, na classe regular, com a
eliminacdo dos servicos de apoio de ensino especial. Em outro extremo, o
conceito de inclusdo parece ser utilizado apenas para renomear integracao,
considerando que o melhor é a colocagdo do aluno com deficiéncia na classe

regular, desde que se enquadre aos pre-requisitos da classe.

Ao se falar de inclusdo sistematicamente logo se relaciona ao fator
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educacional, fazendo com que seja esquecido que esse termo é muito amplo, e seu
objetivo nao se refere ao sentido apenas educacional, e sim a varios outros tais como:
esporte, trabalho, salde, lazer, turismo, cultura, transporte, dentre outros. O quadro
relacionado a inclusdo as vezes acaba deixando esses topicos de lado, esquecendo que
para todo ser humano viver bem ele precisa ndo de um, mas de todos os bens dos
quais a populacao dispbe, podendo dizer que estes podem ser considerados sujeitos

que estdo sendo incluidos.

Destarte, a inclusédo social é pautada como um novo paradigma. Dessa forma,
para Sassaki (2010, p. 138):

0 caminho ideal para se construir uma sociedade para todos e que por ele lutam
para que possamos — juntos na diversidade humana — cumprir nossos deveres de
cidadania e nos beneficiar dos direitos civis, politicos, econémicos, sociais,

culturais e de desenvolvimento.

Vé-se gque a inclusdo social € como um processo, e pode ocorrer no mercado
de trabalho, nos esportes, turismo, lazer, recreacdo, nas artes, na cultura e religido, e

traz desafios a educacao.

A inclusdo social, [...] € um processo que contribui para a construcao de um
novo tipo de sociedade através de transformacfes, pequenas e grandes, nos
ambientes fisicos (espagos internos e externos), equipamentos, aparelhos e
utensilios, mobiliario e meios de transporte) e na mentalidade de todas as
pessoas, portanto também do proprio portador de necessidades especiais
(Sassaki, 2010, p. 42).

Para que ocorra a incluséo social, devem-se mudar comportamentos, atitudes
e modos de pensar. S6 com algumas mudancas no meio social como a conscientizacdo
e a preparacdo das mesmas, serd possivel mudar também seus pensamentos com
relacdo ao futuro, melhorando sua autonomia e fazendo com que esses cidaddos
possam usufruir dos bens sociais, fazendo com que 0s mesmos sintam-se sujeitos, e
com isso proporcionando melhorias em suas condic6es de vida.

Para Mazzotta (2017), o processo de inclusdo ndo deve ser visto através de
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providéncias isoladas, sua amplitude exige esfor¢os conjuntos, respaldo institucional
e participacdo da sociedade civil. Contudo, o autor destaca a relevancia da escola no

processo de incluséo.

Nesse sentido, € importante destacar que a escola cabe uma responsabilidade
diferenciada, ja que ela se configura como o espaco social onde a crianca convivera
com maior diversidade de pessoas além da familia. “Seu papel e a mudanca de suas
atitudes em relacdo aos alunos com deficiéncia influencia todo o corpo discente da
escola na aceitacdo ou ndo da diversidade que compde uma comunidade

verdadeiramente integrada” (Mazzotta, 2017, p. 58).

CONSIDERACOES FINAIS

A inclusdo é um processo essencial na vida de todos aqueles que dela
venha necessitar, as pessoas que sdo acometidas pela SD, acabam que tendo a
necessidade de poderem participar desse processo no anseio da busca pelo direito que
em sua grande parte acabam sendo negligenciados por grande parcela da populacéo,

como em diversos espagos.

Dessa forma, requerendo das politicas publicas e as leis que regem a
inclusdo para assim garantir que todos possam permanecer e usufruir de forma
igualitaria a todos os bens sOcias como outro sujeito qualquer. Quando nos
reportamos as pessoas com SD, estes acabam em sua grande parte passando por esse
tipo de problema, isso é algo que vem percorrendo ao longo de varias décadas.

Os sujeitos que acabam nascendo com essa sindrome em sua grande maioria
acabam sendo privados de poderem participar de forma geral em todos os contextos
sociais. Tal situacdo em decadas passadas era algo assustador, uma vez que 0S
mesmos acabavam que sendo impedidos de convierem de forma livre nos espacos

sociais.

Dessa forma nos dias atuais € perceptivel que esse quadro obteve alguns
avangos, isso no tocante as leis especificas que foram editadas para que os direitos a
esses sujeitos fossem efetivados, e assim poderem realmente se sentirem sujeitos

pensantes e presentes em qualquer espagco social ao qual eles desejem estar e
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pertencer.

A0 nascerem esses sujeitos que carregam consigo o cromossomo 21 acabam
que durante toda a sua vida tendo que vivenciar diversos aspectos da falta de inclusao,
isso esta relacionado a fatores de falta de conhecimento por uma grande parte das
pessoas, ja que no periodo atual a ciéncia através de todas as suas pesquisas
abordando essa temética jA& comprovou que 0s mesmos tem capacidade de obter
avancos nas diversas areas que tenha sido comprometida pela deficiéncia.

E assim serem capazes de poder exercer com muito esmero tudo aquilo que
desejarem ser ou fazer, ja que todo um percurso historico de vida desses sujeitos,
estes foram gravemente massacrado e renegado por toda uma populacéo
culturalmente inabil. Sendo assim, a mudanca existente no século XXI ainda néo é
descrita como ideal, uma vez que todos os descritos de garantia de direitos inerentes

a eles ainda ndo conseguiram ser efetivados.

Necessitando também além de uma melhor efetivacdo nas leis, de uma
reformulacdo no aspecto educacional, para se mudar esse conceito arcaico de que ter
uma deficiéncia significa ter menos capacidade, ou até mesmo sendo descrito como
alguém incapaz de obter um aprendizado. Dessa forma as lutas atuais € plausivel e
comunga de que em tempos futuros a incluséo aos sujeitos com SD sera algo tangivel,

e de forma igualitaria a todos.
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