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Resumo

A Sindrome de Down (SD) ¢ a principal condigdo genética associada a deficiéncia mental.
Nao obstante os avangos nos tratamentos e possibilidades de desenvolvimento advindos da
intervencao precoce € do movimento inclusivo, ainda sdo muitos os preconceitos que
envolvem esta sindrome, geralmente decorrentes da falta de informagdes. O objetivo deste
estudo foi analisar as contribuigdes das atividades de educacao continuada desenvolvidas pelo
Programa Genética em Articulagdo com a Sociedade, entre os anos de 1995 a 2006, na
desconstrugao de estigmas sociais referentes a Sindrome de Down. A proposta metodoldgica
do trabalho foi de pesquisa-agdo, utilizada como estratégia para transformacao de ideias
socialmente construidas sobre esta sindrome e sobre a variagdo genética na populacao. As
intervencdes foram realizadas por campanhas educativas, palestras, mesas-redondas, oficinas
pedagogicas, vivéncias e estabelecimento de vinculos ou parcerias entre os participantes.
Mudangas de comportamento observadas ao final das atividades confirmam o papel da
educagdo continuada como fator de transformagao social pela propagacao do conhecimento e
reflexdes éticas.
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THE CONTINUING EDUCATION IN PROMOTING INCLUSION AND A NEW
LOOK AT THE DOWN SYNDROME

Abstract

The Down Syndrome (DS) is the main genetic disorder associated with mental disability. In
spite of the advances in treatment and development possibilities with precocious intervention
and actions of inclusion, there are still several prejudices involving DS, usually caused by
lack of information. The aim of this paper was to evaluate the contributions of continued
educative activities, executed in the program “Genetics Articulated with Society” in the
deconstruction of social stigma. The methodological approach applied was the action-research
as a strategy for transformation of socially constructed ideas associated to DS and genetical
variation within the human populations. The intervention was executed by educational
campaigns, lectures, discussion groups, workshops, group activities and establishment of
partnership between participants. Changes in behavior observed at the end of activities,
confirm the role of continuing education as factor of social transformation by spreading the
knowledge and ethical reflections.

Keywords: Down syndrome. Extensional activities. Continued education. Inclusion.

INTRODUCAO

Atualmente o atendimento educacional no Brasil ¢ oferecido em escolas inclusivas.
Este sistema, que visa incluir as criangas com necessidades educacionais especiais no ensino
regular, fundamenta-se no artigo 5° da Constituicao Federal de 1988, que garante a todos o
direito a igualdade (LUIZ et al., 2008). De acordo com esta Constituicdo, foi aprovada nova
lei pelo Congresso Nacional, através do Decreto Legislativo n® 198, de 13 de junho de 2001,
que trata da eliminagdo de todas as formas de descriminagdo a respeito da pessoa com
deficiéncia, e refor¢a a educacao inclusiva, quando registra a impossibilidade de tratamento
desigual aos deficientes (BRASIL, 2004).

Na inclusdo, todos os alunos sdo membros de direito da classe regular, sejam quais
forem suas caracteristicas pessoais. A inclusdo ndo prevé a utilizagdo de linhas pedagdgicas
especificas para esta ou aquela deficiéncia ou dificuldade de aprendizado. Ensinar a turma
toda, sem excecdes e exclusdes, implica abandonar um ensino transmissivo e adotar uma
pedagogia interativa, com integracdo dos saberes e a construg¢do coletiva do conhecimento

(MANTOAN, 2003).
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Embora as experiéncias pioneiras em inclusdo tenham sido feitas na segunda metade
dos anos 80, somente no inicio da década de 90 que, na educacdo, tomou-se conhecimento de
uma nova possibilidade para uma escola de qualidade e verdadeiramente aberta para todas as
pessoas: a educacdo inclusiva (MANTOAN, 2005). Entretanto, o cumprimento do que
preconiza a Constituicdo, estabelecendo a regularizagdo da inclusdo escolar, encontra
frequentemente diversos tipos de entraves e pressdes. Obstaculos, muitas vezes evocados para
justificar o atraso na adogdo de propostas educacionais inclusivas, referem-se a fatores
humanos e materiais. Os mais comumente citados sdo: aspectos fundamentais da escola
referentes a falta de estrutura para atender pessoas com deficiéncias, incluindo as barreiras
arquitetonicas, sejam na escola ou no caminho de acesso a escola; o curriculo escolar, muitas
vezes centrado no ensino tradicional com suas técnicas e métodos fundamentados na
transmissao de conhecimentos e na individualizacdo das tarefas; falta de apoio especializado
ao aluno e ao professor; barreiras de comunicacao e a superprotecao dos pais.

Um obstaculo extremamente importante € a imagem social impregnada no pensamento
geral a respeito de pessoas com distirbios genéticos, como € o caso da Sindrome de Down. A
forma como uma condi¢ao ¢ concebida ira influenciar fortemente a maneira como a sociedade
lida com ela e o tratamento nas suas relagdes cotidianas (LAPLATINE, 1991).

A Sindrome de Down (SD) ¢ uma condi¢do genética, causada pela presenca de
cromossomo 21 adicional nas células. Foi descrita clinicamente por John Langdon Down em
1866 e teve o seu condicionamento etiologico esclarecido por Lejeune; Turpin, Gautier (1959)
como devido a trissomia do cromossomo 21, geralmente de novo, com riscos baixos de
recorréncia nas familias afetadas. Lejeune apud Wuo (2007) reformulou a concepgao da
sindrome, evidenciando que a sindrome ndo tinha nada a ver com degeneragdo racial,
devendo-se a uma mutagao genética pela qual existe um cromossomo 21 adicional.

A caracterizagdo da SD ¢ feita pela presenca de tracos faciais especificos e
malformagdes que podem levar, em alguns casos, a reducdo da expectativa de vida, devido
principalmente a cardiopatias que ocorrem em 40% dos casos. Observa-se que nem todas as
pessoas com Sindrome de Down apresentam tais problemas, muitos dos quais podem ser
tratados (MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, 2000).

Nao obstante os avangos nos tratamentos e possibilidades de desenvolvimento,
advindos da intervengdo precoce e do movimento inclusivo, ainda sdo muitos os preconceitos

que envolvem a SD, geralmente decorrentes da falta de informagdes. A falta de
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conhecimentos leva também a manifestacdo de sentimentos ambiguos (superprote¢do e/ ou
rejeicdo) e a discriminacdo social, tendo por consequéncia, um processo de estigmatizacao
dos afetados pela sindrome, atingindo também os seus familiares.

No processo de compreensdo da sindrome, muitas vezes, criam-se metaforas de
sentidos variados, associadas a visdo particular da condi¢do genética, conforme paradigmas
vigentes. De acordo com Cardoso (2000), embora a metafora seja quase sempre vista como
um artificio de retorica, mais proxima da lingua culta do que do senso comum, faz parte da
comunicacdo, tendo em vista que o sistema conceitual dos homens ¢ fundamentalmente
metaforico. E neste contexto que entram as metéaforas utilizadas pelas familias, em especial a
mae, sobre a sindrome, que vao desde associacdes negativas como ‘“cruz da minha vida” até a
qualificagdo positiva de “anjo”.

Casarin (2003) observa que a maioria das pessoas tem uma imagem associada a SD
organizada por uma soma de informagdes e experi€éncias, a partir das quais constré6i um
significado para a condi¢do. Observa também que o esteredtipo SD de pessoa ddcil, socidvel e
alegre ndo se aplica a todas as pessoas com a sindrome, que t€m a sua propria personalidade e
se diferenciam de outras pessoas.

O presente trabalho teve por objetivo geral avaliar a contribuicdo das atividades de
educagdo continuada desenvolvidas pelo programa de ensino, pesquisa, extensao: Genética
em Articulagdo com a Sociedade, da Universidade Federal da Bahia (UFBA), na mudanga de
paradigmas sobre a Sindrome de Down e outras formas de deficiéncias. Apresentou também
os objetivos especificos:

e Obter informagdes sobre as dificuldades enfrentadas pelas pessoas com Sindrome

de Down e suas familias;

e promover processo de educacdo continuada sobre a naturalidade dos disturbios

genéticos.

MATERIAL E METODOS
A proposta metodologica foi de pesquisa-agdo como estratégia de transformagdo de
ideias socialmente construidas sobre a Sindrome de Down e as deficiéncias nas populacdes.

Na sua fase exploratoria, as a¢des foram organizadas em levantamentos realizados com o
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intuito de estabelecer as dificuldades enfrentadas. Para tanto, foram contactadas familias de
alunos e/ou moradores, assim como profissionais das seguintes instituicdes publicas ou
filantropicas de apoio a pessoas com deficiéncia mental na cidade de Salvador-BA:
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), Instituto Pestalozzi, Centro de
Educacao Especial da Bahia (CEEBA) e Obras Sociais Irma Dulce (OSID).

As intervengdes sobre o tema “Sindrome de Down e o Preconceito” foram efetivadas
por Campanhas (jornada, seminarios e Workshop), as quais foram divulgadas previamente por
meio de cartazes, outdoors e entrevistas a jornais. Em tais campanhas foram realizadas
palestras, mesas redondas, oficinas pedagdgicas, vivéncias, e estabelecidos vinculos e

parcerias entre os participantes.

RESULTADOS E ANALISE

O levantamento de casos indicou que a Sindrome de Down constitui cerca de 20% da
casuistica das instituicoes. Nos diversos periodos das atividades, foram identificadas
diferentes situacdes-problema referentes a sindrome, caracterizando-se assim a fase

exploratoria do estudo, apresentada na Tabela 1.

Tabela 1. Evolugdo de situagdes-problema apresentadas por profissionais ¢ familiares, como
empecilhos a inclusdo da pessoa com Sindrome de Down.

Anos Situacées-problema

1995 Falta de motivacao da familia na adesdo a programas de

intervengao precoce

1996 Crenga na incapacidade da pessoa com SD em progredir com as intervengdes pedagogicas

e tratamentos de saude

1997 Desesperanca nas possibilidades de realizagdes pessoais

1998 Preconceitos e falta de esperangas nas familias

1999 Auséncia da consciéncia de cidadania, com direitos e deveres

2001 Persisténcia de restricdes sociais a inclusdo da pessoa com SD ou com outras formas de
deficiéncia

2006 Falta de oportunidades de conhecer e lidar com problemas atuais da sociedade
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Nos periodos descritos, foram realizadas intervencdes, trabalhando-se

transversalmente o lema: “Informe! Participe! Nao discrimine!”. As intervengdes ocorreram
na universidade, em escolas especiais, em espagos inclusivos ¢ em dareas de lazer. As
situagdes-problema levantadas nos diferentes periodos e formas de enfrentamento foram

debatidas nas atividades, como apresentado na Tabela 2.

Tabela 2. Intervengdes realizadas nos diferentes periodos da pesquisa-agao.

Atividades

Tema principal

Agoes

Campanha 1995

Preparagdo de
profissionais
especializados

Palestras, mesas redondas, oficinas
pedagdgicas e parcerias.

Campanha 1996

Oportunidades de
socializagao

Palestras, mesas redondas, oficinas
pedagdgicas e parcerias.

Campanha 1997

Desenvolvimento de
habitos de trabalho

Palestras e Seminarios em diferentes
instituigdes. Representagao do
Ministério Publico. Selecao e

premiagao de 13 pessoas com S. Down
pela dedicagao ao trabalho.
Apresentagdes de danga e esporte

Campanha 1998

Reforco ao papel
social da familia

Palestras, mesas redondas, oficinas
pedagogicas. Representacdo da recém-
formada associagdo “Ser Down”

Campanha 1999

Novos significados
sociais para a SD:
direitos e deveres

Palestras, mesas redondas, oficinas
pedagdgicas. Participagdo prioritaria de
pessoas com Sindrome de Down, como

sujeitos das intervengoes

Workshop 2001 Palestras, mesas redondas, oficinas

Diversidade A diversidade pedagogicas. Part1c1pagao do Juiz da
Vara da Infancia e Juventude, pessoas

3 humana faz parte da . . -
Humana e Inclusao vida com diferentes deficiéncias, familias e
Social profissionais. Exposi¢ao de outdoor
com mensagem educativa.
Palestra proferida pelo diretor do
Parque Ecoldgico e Horto da Restinga/
Jornada 2006 Novos espagos de

Inclusdo e Meio

Ambiente

inclusdo social e a

conscientizacao da

degradacdo do meio
ambiente

Area de Protegdo Ambiental Lagoas e
Dunas de Abaeté. Socializagao de
pessoas com S. Down e suas familias
com a comunidade local e estudantes
universitarios. Excursdo pelo parque
para observagdo da flora e fauna locais.
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De acordo com Oguisso (2000), a educacdo continuada constitui um processo
dindmico de ensino-aprendizagem ativo e permanente, que atualiza e melhora a capacitagdo
de pessoas, ou grupos, diante da evolucdo cientifico-tecnoldgica, quanto as necessidades
sociais e aos objetivos e metas das instituicdes. Silva; Conceigdo; Leite (2008) destacam
como marco conceitual da educacdo continuada a atitude de aceitar que formagdo e
desenvolvimento devem ser feitos de forma descentralizada e transdisciplinar,
proporcionando, entre outros resultados, a constituicdo de praticas técnicas criticas, éticas e
humanisticas, envolvendo principalmente mudancas nas relagdes das pessoas.

O presente programa de educagdo continuada foi construido a partir de dados obtidos
de pesquisa-agdo em instituigdes, que indicavam a necessidade de discutir na SD conceitos
como: inclusdo-exclusdo e representacdes sociais, uma vez que, ndo obstante os avancos da
inclusdo, a visdo estigmatizada sobre a sindrome ainda persiste na sociedade.

As atividades realizadas, com a metodologia de levantamento de situagdes-problema e
elaboracdo de possiveis solucdes em atividades extensionistas, contribuiram para a quebra de
preconceitos. Observaram-se reformulagdes nas relacdes entre as pessoas com SD e a
sociedade, fruto das mudangas nas concepgdes de satde/doenga e da expansdo da educagao
inclusiva.

No inicio do trabalho, em 1995, uma manifestacdo marcante do sofrimento pelos
preconceitos foi o depoimento de uma jovem mae, finalizado por um pequeno verso em que
dizia:

“Que cara tem a sua cara
quando vocé encara a cara

de quem nao tem a sua cara?”’

Este depoimento motivou a busca do enfrentamento ao preconceito, abordando as
dificuldades enfrentadas pela pessoa com a SD e suas familias.

Os aspectos organicos contidos nos sinais visualizados pelos exames médicos
assumem uma dimensao maior, de modo que a crianga muitas vezes passa a ser concretizada
nos “problemas” que podem afetar seus 6rgdos. A aproximagdo da desejada “normalidade” e
superacdo das questdes organicas podem ser alcangadas por tratamento, programas de

melhoria da qualidade de vida e superagdo dos preconceitos.
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Gomes (2000) refere que no processo de construcdo dos significados sdo criados
valores e fantasias que constituem as subjetividades geradas por experiéncias e expectativas.
Ao longo dos tratamentos e terapias, ocorre a re-qualificacdo da crianca, deixando de ser a
crianca doente, passando a ser aquela com a sindrome de Down com seus significados
socialmente construidos.

De acordo com Cardoso (2003), criangas com sindrome de Down sdo normalmente
apresentadas como cordatas, afetuosas, meigas, brincalhonas, portadoras de ligoes de vida,
impulsionadoras de modifica¢des profundamente humanitarias nos pais e parentes, inclusive,
literalmente chamadas de “anjos” em diversas ocasides, abandonando-se estigmas como ‘“‘cruz
da minha vida”. Nao obstante estas representacdes, que nao consideram a individualidade,
mudancas sociais recentes tém levado a uma melhor aceitacdo da pessoa com SD em seus
diversos aspectos, tais como: superagao dos seus problemas organicos, melhoria da qualidade
de vida, possibilidade de comunicagdo, socializagao e profissionalizagao.

Em uma andlise global, vé-se uma contribuicdo na construgdo do pensamento
inclusivo no que tange as familias, instituicdes de ensino e a comunidade como um todo. Em
termos de construgdes sociais, caminha-se para um novo paradigma da naturalidade da
diversidade humana, no qual as deficiéncias sdo consideradas como desafios a serem vencidos

e a re-significacdo da sindrome de Down constitui um primeiro passo.

CONSIDERACOES FINAIS

Educadores como Vygotsky (1998) acreditam que o desenvolvimento cognitivo
decorre da integragdo do individuo com o ambiente, sendo o meio o mediador da
aprendizagem. Ferrari et al. (2007) afirmam que condi¢des ambientais estdo relacionadas com
o desenvolvimento global do individuo e as interacdes vivenciadas podem estimular novas
capacidades em funcdo das experiéncias ¢ das demandas ambientais.

O presente estudo mostra que um meio social mais acolhedor pode fazer diferenga no
desenvolvimento da pessoa com sindrome de Down, e a educac¢do tem um papel fundamental
na producdo de mudangas.

Silva e Kleinhans (2006) acreditam que a realizacdo da estimulagdo precoce pode

promover modificagdes qualitativas no desenvolvimento e no processo cognitivo. Estas
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modificagdes so terdo sentido se tiverem repercussdes na comunidade em que a pessoa com a

sindrome esta inserida, facilitando a sua inclusdo e a viabilizacao da sua cidadania.
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