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RESUMO

A Sindrome de Down é um acidente genético causado por um cromossomo extra no par
21, que atinge em meédia no Brasil 750 nascimentos. Assim, este trabalho tem por
objetivo discutir acerca das condicOes oferecidas pela escola e pais aos alunos
portadores de Sindrome de Down e seu processo avaliativo, como também verificar a
postura do professor em relagdo ao tema que ainda gera tantos preconceitos e exclusdes.
Participaram do estudo seis (06) pessoas com Sindrome de Down, residentes na cidade
de Bom Sucesso/PB, que responderam a uma entrevista composta por dez (10)
perguntas subjetivas. Almga-se com esse trabalho um melhor entendimento por parte
de algumas pessoas que veem essa sindrome como uma doenca, j& que estes individuos
ndo tem nenhum conhecimento do que se trata a sindrome de Down. O importante
entender que afamilia, o Estado e a sociedade sdo responsaveis de formaigualitéria por
tudo o que diz respeito a crianga, sgjam os seus direitos, deveres, desenvolvimento e
formagéo.
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ABSTRACT

Down syndrome is a genetic accident caused by an extra chromosome in the 21st pair
that reaches on average 750 births in Brazil. This work aims to discuss about the
conditions offered by the school and parents to students with Down syndrome and their
evaluation process, as aso check the position of the teacher in relation to the theme that
still generates so many prejudices and exclusions. The participants were six (06) people
with Down, residents in the town of Bom Sucesso / PB Syndrome, who answered a
survey consisting of ten (10) subjective questions. One hopes this work with a better



understanding on the part of some people who see this syndrome as a disease, as these
individuals have no knowledge of what it is Down Syndrome. The important thing is to
understand that the family, the state and society are equally responsible for everything
that concerns the child, whether their rights, duties, and training devel opment.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Down ou trissomia do cromossomo 21 é um acidente genético
causado por um cromossomo extra no par. Os portadores, em vez de dois cromossomos
no par, possuem trés. Esse excesso de material genético no cromossomo provocam as
alteracBes que determinam as caracteristicas do portador da SD.

Estas alteracdes iréo prejudicar arelacdo deste individuo considerado especial no
Sseu contexto social como pessoa, que dependente do grau da deficiéncia, ele pode
superé-la ou ndo. Por isso, esses sujeitos tendem a merecerem uma atencgdo diferenciada
dos demais. Entdo, cabe aos pais junto com a escola a tarefa de desenvolver essa

crianca, fazendo do ambiente escolar uma abertura para a sua socializacao.

1. O PAPEL DA FAMILIA NA VIDA DO PORTADOR DE SINDROME
DE DOWN: CONCEITO E CAUSAS

Segundo a revista Abramge (2013), publicou uma entrevista enviada por J.C. que
em média um em cada 750 nascimentos no Brasil tem Sindrome de Down. Que néo
se sabe por que a SD ocorre, o fato é que a cdula humana normal possui 46
cromossomos divididos em 23 pares, a pessoa com SD tem 47, sendo que o
cromossomo extra é ligado ao par 21, e por causa disso, a sindrome é chamada de
trissomia 21, e também ser comemorada em 21 de marco, o dia internaciona da
Sindrome de Down. Algumas caracteristicas s80 comuns a seus portadores como
fisicas; apresentam comprometimento intelectual, resultando numa aprendizagem mais
lenta; tbnus muscular reduzido e ligamentos mais frouxos, gerando dificuldades na

locomocéo, na articulagcéo da fala e, em 50% dos casos, tem cardiopatias. A média



cai de um com Sindrome de Down para 650 a 1.000 nascimentos para um em cada 400
sdo filhos de mulheres que engravidaram depois dos 35 ou 38 anos. Este grupo, pode
optar por uma fertilizagco in vitro com diagndstico antes de implantar o embrido; mas é
um procedimento tecnicamente dificil e caro. Nas gravidas, o que define o diagnéstico
de SD é o estudo genético do material fetal, que pode ser feito até 11 semanas de

gestacdo por puncao do vilo corial ou, no quarto més de gravidez, por amniocentese.

Coall (2004) vem discutir que a personalidade das pessoas com deficiéncia mental
estd relacionada com as suas limitagBes intelectuais, mas também com sua rigidez
comportamental, ou sgja, os individuos com deficiéncia sdo capazes de persistirem
numa determinada tarefa do que outros individuos normais.

Davidoff (2001), também aborda a causa do retardo mental como sendo
biolégicas, dando énfase aos diferentes distUrbios de genes recessivos resultando em
"graves deficiéncias intelectuais’, uma vez que este distUrbio ocorre nos cromossomos,
nd havendo nenhuma cura. Assim, Coll (2004), se baseando na informacéo
epidemiol6gica e na etiologia da deficiéncia mental, trés uma relacdo de uma possivel

prevencdo do atraso mental:

Primériaz acBes antes da aparicdo do problema e que impedem seu
aparecimento (medidas sanitarias, durantes a gestacdo e o parto).

Secundéria: agdes que diminuem ou eliminam o problema ja surgido (por
exemplo, dieta em criangas com fenilcetondria).

Terciaria: agfes que limitam as consequéncias negativas e melhoram o nivel
de funcionamento (reabilitac8o, educacdo). (COLL, 2004, p.201)

Esses procedimentos € uma tentativa para diminuir o indice de deficiéncia mental
nos recém-nascidos. Segundo Coll (2004), foi elaborado um conceito e uma
classificag@o em psicometria, como sendo uma medicao dainteligéncia que ocorre deste
o0 inicio do século XX, tendo uma estreita relagcdo com a escola. Essa medicdo da
inteligéncia na psicométrica foi adotada e mantida primeiro pela OMS e depois pelo
DSM-1V para situarem em valores de QI inferiores a 70 da deficiéncia mental, assim,

delimitando em graus de gravidade:

QUOCIENTE
NIVEIS PSICOMETRICOS DE DEFICIENCIA MENTAL INTELECTUAL

Deficiénciamental leve 55a70




Deficiéncia mental moderada 40 a55

Deficiénciaséria 25a40

Deficiéncia mental profunda abaixo de 25

Fonte: COLL, 2004, p.193-194

Esse nivel cujo principal foco € estabelecer uma idade mental ou quociente
intelectual nos individuos que apresente um grau de capacidade em uma distribuicdo
normal dainteligénciarevela

Em contraposicdo a idade cronoldgica [...], a idade mental € o nivel de
capacidade geral e de aptiddes concretas que um individuo atingiu em
correspondéncia ao nivel médio proprio de uma determinada idade
(cronologica) para a maioria dos individuos. O quociente intelectua (QIl)
resulta da divisdo da idade cronol6gica multiplicada por 100. (COLL, 2004,
p. 193)

Esses dados nos possibilitam uma avaliacdo aproximada dos niveis da deficiéncia
em cada pessoa, proporcionando aos sujeitos um entendimento de como lidar com esses
individuos portadores da sindrome de Down, com isso, facilitando o convivio entre
ambos em Sociedade.

1.1 METODO

Nesse trabalho de pesquisa de campo onde apenas um entrevistador participou das
entrevistas, utilizando nomes ficticios para preservar suas identidades. A pesquisa
desenvolveu-se no més de setembro de 2014. Josué, um jovem com 14 anos, que esta
cursando o 6°ano fundamental, no ano de 2014, em uma Escola Estadual de Ensino no
municipio de Bom Sucesso/ PB. Foram ouvidas sua professora de lingua portuguesa, e sua

mae.

Milom, um jovem de 31 anos, gémeo de Miliam, ele nasceu com a Sindrome de
Down, e ela nasceu normal. Ele estudou por pouco tempo, ndo gostava de ir para a

Escola, pois interferia nas aulas, impossibilitando os seus colegas de estudarem.

Seranam, uma jovem com Sindrome de Down, com 39 anos, formada em

enfermagem, e atuante em uma Unidade Bésica de Salde, em Bom Sucesso, tem uma



filha, e esta gravida, lutando contra o preconceito de vizinhos, colegas de trabalhos e de

pessoas que fazem parte do seu dia-a-dia.

Grumecida, uma jovem de 26 anos, que nunca foi levada a escola, porque a méae falou
que sabia que ela ndo ia aprender. Por vota dos trés (03) meses, a méae percebeu que
alguma coisa néo estava certa com suafilha, poisamesma tinhaas pernas muito moles,
levando ap médico a mesma falou que era normal, aos seis (06) meses viu que a filha
tinha o pescogo muito mole para a idade, novamente leva a médica e a mesma explica
que sua filha era especial, tinha Sindrome de Down, e explicou todo o procedimento,
que o que sua filha tinha ndo era doenca, mas limitagdes em relacdo as criancas
normais, que sua filha teria dificuldade em aprender muitas coisas, sO precisaria de

muito amor e paciéncia para o seu desenvolvimento durante toda a sua vida.

Ddrio, com aidade de 20 anos, ndo gosta de estudar, gosta de criar: cachorro, papagaio,

cavalo, hamster, de tocar seu viol&o, dancar e passear.

Oriatos tem 35 anos, muito trabalhador, quer muito estudar, mas passa parte do dia,
copiando a mesma palavra simbolos que para el e representa frases, entende de jogo do

bicho, de dinheiro (R$), € organizado e chora muito quando o seu time perde.

Severna, professora de Lingua Portuguesa de Josué, nos fala, que o mesmo ndo aprende
na escrita, mas, nos trabalhos expositivos em cartazes, ele discute o tema abordado com

coesdo dentro da sua limitacéo.

1.2 PROCEDIMENTO

O objetivo deste questionério é compreender como uma pessoa com Sindrome de
Down se socializa, no dia-a-dia, realizando uma pesquisa qualitativa por permitir "uma
investigacdo para se preservar as caracteristicas holisticas e significativas dos
acontecimentos davidarea" (Yin, 2003, p. 20). Segundo analisa Stake (2000), o estudo
do caso possibilita uma andise mais aprofundada do fenbmeno pesquisado, permitindo
construir um determinado conhecimento a respeito do tema ou da realidade dos
entrevistados. Sendo feita uma pesquisa nas residéncias dos mesmos, tendo sido

realizada por apenas um entrevistador.



Nesse caso, percebemos que a perspectiva para alguns que tem a Sindrome de
Down € lutar contra as suas limitagdes, tendo de lidar com as dificuldades enfrentadas
no estudo e no mercado de trabalho. Utilizando-se de projeto de pesquisa: anotaces no
diario de campo de situacfes vividas com Seranam, em casa e no traba ho, e os demais

participantes da pesquisa; com pais e na escola.

RESUL TADOSE DISCUSSAO

Os dados aqui apresentados ndo estédo sequencialmente em ordem cronoldgica,
aludem temas, abordado de didlogos estabelecidos entre entrevistador e entrevistado,
deste estudo onde através do conhecimento e amizades com essas familias, foi possivel

realizar essa pesquisa

Percebe-se a dificuldade das pessoas em relatarem de si ou de algum familiar que

tenham alguma deficiéncia, e que sofrem com o preconceito que a sociedade Ihe impde.

3. O ENFOQUE DA SINDROME DE DOWN NA ESCOLA:
INCLUSAO/EXCLUSAO

Durante muito tempo estd havendo uma discussdo acerca da aceitacdo de criangas
portadora de Sindrome de Down na escola para conviverem livremente com outras
criangas, incluindo-as num espago socia para que desenvolvam autonomia e se
socializem em suas vidas adultas, tendo como uma das responsabilidades por esta
socializagdo, ndo s a escola, mas também o poder publico, afamilia e a sociedade.

As criangas sd0 socializadas por meio de uma interagdo com a participagdo de
pessoas mais proximas, sendo construidas no decorrer do tempo. E importante que as
criangas estggam sempre em contato entre si, desenvolvendo seus saberes e suas
capacidades, assim, com isso, tornando-as adultos conscientes em suas escol has.
Inserindo essas criangas portadoras da Sindrome de Down na escola, um ambiente que
busca garantir uma boa educacdo, fazendo que estas aprendam a conviverem com as
diferencas. Assim, a escola sociaiza as criancas com Sindrome de Down,
possibilitando-lhes uma interagdo junto as outras criangas, permitindo que hgja uma
aceitagdo do individuo portador da sindrome. As vezes, nem sempre é possivel que as
pessoas aceitem os portadores de Sindrome de Down com naturalidade, porém é

necessario haver uma inclusdo destes individuos, portadores da sindrome, por meio da



escola, tornando-os cidaddos cientes com os mesmos direitos e deveres perante a
sociedade.

Deste modo, podemos apenas buscar uma forma para estimular essa criangca a se
habituar no convivio social, de maneira que a mesma sga capaz de superar suas
limitagdes. O didogo estabelecido entre os interlocutores sofre influéncias ndo s6 do
contexto no qua se encontram inseridos, como também, da posicdo socia de seus
participantes, de suas idades, do tipo da relacdo (como por exemplo, méae-filho,
professor-aluno, crianga-crianca, entre outros), determinando ndo so a forma do didogo
a ser estabelecido entre eles, mas também o dominio por um dos faantes deste
processo, Bakhtin (1992a; 1992b).

Diante disso, Coll (2004), afirma que as relagOes estudadas entre os diferentes
membros da familia, a interacdo mae-filho € a mais abordada, por estabelecer um
vinculo especial, pois a mesma estimula de maneira espontanea no desenvolvimento da
capacidade interacional da crianca. Entdo, Costa (1995), nos relata as poucas pesquisas
sobre o adulto com esta anomalia, discutindo as dificuldades de inseri-los no mercado
de trabalho formal, por relacionar as pessoas com Sindrome de Down como sendo
individuos incapazes de executar uma simples tarefa, assim, diminuindo as poucas
oportunidades de incentivo a profissionalizacéo destes.

Segundo Coll (2004), a relagdo entre a escola e a familia pode variar conforme a
idade e a etapa educacional em que se encontra a crianga. A escola desempenha um
importante papel nos primeiros anos de vida de uma crianga portadora da sindrome, mas
vale sdlientar que a escola ndo é a Unica que tem o dever de desenvolver este individuo,
isso também dependera da colaboragdo dos pais. Uma vez que muitos pais sentem que a
escola impde a eles o que devem fazer com o seu filho, ndo havendo nenhuma
consideracdo de ouvi-los. Por isso, esse profissional tem gque manter uma postura
imparcial com relacdo ao processo de desenvolvimento dessa crianga, e, assim, tenta
conduzi-la para uma interacdo conjunta com toda turma, fazendo que ela saiba se

desenvolver sozinha.

4. CONSIDERACOESFINAIS

O referido trabalho, feito por meio de entrevistas, buscou analisar as dificuldades
enfrentadas no convivio familiar e escolar dos portadores da Sindrome de Down que sofrem
com o preconceito em relagdo as suas capacidades motoras e intelectuais, e também por



seus tracos fisicos. Percebemos, que tanto as pessoas com SD quanto sua familia necessita
de acompanhamentos mais especificos de pessoas preparados para informa-lhes de seus
direitos e inclusdo no convivio socia. Portanto, poderaidentificar as necessidades presentes
na vida dessas pessoas especiais, para consegui guda-lo tanto em casa como na escola e
melhor realizar seu papel com a gjuda da sociedade. E, assim, formar uma equipe, onde
todos desenvolvem uma tarefa com ética e responsabilidade em prol de um bem em

comum.

Precisa-se que a familia inclua seus filhos em ambientes comunitarios onde todos
possam ver gue ndo podem se excluir do ambiente social, e exigir que a sociedade os
inclua, e que contribuam para seu desenvolvimento como todo cidaddo, com direitos e

deveres.

A pesguisa desenvolveu-se no més de setembro de 2014, nas residéncias dos
entrevistados, composta por 10 perguntas para os podadores de Sindrome de Dwon, mée de

dois SD e uma professora.
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APENDICE

Dez questdes elaboradas e feita pela entrevistadora para as seis (06) pessoas portadoras
de Sindrome de Down, onde foi abordado temas do cotidiano dos mesmos. Nas
entrevistadas duas (02) mées, cujos filhos tém SD, e a professora de Lingua Portuguesa

de Josué.

Foram feias as perguntas para os seis entrevistados, onde foi usada a letra “E” para
entrevistador e “S1, S2, S3, S4, S5, S6” para o entrevistado com a Sindrome de Down,

“M1 e M2” para as mées e “P” para professora.

Foram feitas as seguintes perguntas, para as pessoas com Sindrome de Down:
1. Vocé toma banho sozinho? Se ndo, jatentou?

2. Tem amigos? Tem-se de quem vocé mais gosta?

3. Gosta de animais? Respondeu-se sim, qual/quais?

4. Vocé gosta de brincar? De qué?

5. Gosta de musica? Que sonho gostaria de realizar?

RESPOSTAS:



S1. Néo, mée sempre me banha. (e ri paraamag).

S1. Minhaamiga, Bia, Betania ( amée explica que séo asirmas dele).

S1: De cavalo, tem medo cachorro (risos), gosto deles mas, s de longe.

S1. Gosto, de Bem Dez, vaguejada, de circo de outras coisas também, (né mae?)

S1. Sim. Tenho até um violdo (foi buscar para me mostrar) Forré Pisado Quente, (mais,

mais) . O meu sonho e conhecer 0 mar, um dia quem sabe?

S2. Tomo, ndo gosto de mée me banhe. Tenho vergonha dela, sabe como € (risos).

S2. Tenho Galego, meu melhor amigo, sempre que ele vem aqui na cidade, vem me

visitar.

S2. Gosto de: cachorro, canario, belga, do meu cavalo, de meu ratinho (foi mostrar-me

0 Sseu hamster).

S2. De tocar zabumba e viol&o, trigngulo ( levou-me a0 quarto para que pudesse ver

Seus instrumentos musicals)
S2. Gosto da Banda Sela Rasgada, Cheiro de Menina.
S2. As vezes, como sabonete (risos).

S3. As vezes meu esposo me banha, sempre que estou gravida passo a gravidez quase
toda doente, muitas vezes ndo tenho animo para nada. Como vocé sabe mulher gravida
ndo pode ficar tomando muito remédio, pode prejudicar o bebé, principamente nos

primeiros meses de gestacéo.

S3. Acho gue ndo, sei 14, estou gravida (e reclama com a filha que esta enjoada da cara
dela).

S3. Gosto sO de ver (estou enjoada).
S3. Asvezes, com minhafilha.

S3. Sou evangélica, sO musicadaigrea



S4. Sim. Ua, Janedark.

4. Do luri, meu chane (risos).

4. Gosto de revista de figurinha, albuns de figura, do meu Corinthians, né?( risos).
4. Todamusicaforro, (risos).

S5. Tomo. Mé&e néo sabe dar banho.
S5. Tenho. Tudinho dagui.

S5. De coelho. Vocé tem um?

S5. Gosto muito de baral ho.

S5. Cheiro de Menina. Quero vigjar.
S6. Toma. Mas mée passa colonia.
S6. Még, pal, e Ua

S6. De cachorro, gato, galinha.

S6. Gosto de cantar, brincar (ri).

S6. Quero ver apraia, Vou em janeiro.

E: Muito obrigada, a essas pessoas fantasticas com SD que vieram enriquecer nao so

esse artigo, mas, perceber o quanto temos que aprender com eles.

Nas entrevistas, foram feito uns questionarios onde duas (02) méaes, as quais, seus filhos
s80 mencionados nessa pesquisa de campo, por serem consideradas pessoas especiais.
Utilizaremos a letra “E” para representar o entrevistador, a letra “M” para mées

entrevistadas, onde usaremos (M1 e M2).
E: Sua gravidez foi desgjada? Teve complicagdes durante o periodo gestacional ?

M1: Mais ou menos, antes ndo tinha como hoje tem os métodos de prevencdo. Tive uma

gravidez como toda gravidez, com muito enjoo.



M2: Sim. SO vim saber que minha filha era diferente apds trés meses de nascida. Minha

gravidez foi normal.
E: Qual foi asuareagéo, quando descobriu que o seu filho era especial ?
M1: Nossafoi um baque, fiquei sem ché&o, pensel que meu filho era doido.

M2: No inicio foi dificil, mas a médica me explicou e eu figuei mais ou menos, sabe

nado é facil vocé descobrir que suafilhatem problemas, ndo é facil ate hoje.
E: Tem aguém nafamiliacom SD?

M1: N&o. Ndo que eu me lembre.

M2: N&o. Pensel que jamais iria acontecer com a minha familia.

E: Seu filho (a) brinca ou brincava normalmente com outras crian¢as?

M1: Antes ndo porque demorou a andar e eu tinha medo das outras criancas judiarem

com ele, mas hoje el e brinca com toda crianga, claro que nem todas as brincadeiras.

M2: Antes ndo brincava como toda crianca, hoje ela brinca, mais prefere ficar so por

mai s tempo escutando musica.
E: Naescola houve dificuldade para consegui matricular seu filho (a) ?

M1: Foi preciso ir para a justica, pois, as escolas falavam que ndo poderia aceitar
porque meu filho ndo acompanharia o desenvolvimento juntamente com os demais
alunos, e atrapalharia 0 desenvolvimento dos outros colegas.

M2: Nunca levei minha filha a escola porque percebi que ela ndo aprenderia nada. Quer

dizer, ela sabe alguma coisa, mas ndo sabe ler e nem escrever.
E: Qual perspectivavocé tem parao seu/ aseu filho (8)?

M1: Continuar comigo enquanto viver.

M2: N&o sei o futuro so a Deus pertence.

E: Agradeci as mées, pelo tempo que disponibilizaram, pelas informagdes aqui contidas,
neste artigo.



No questionario com a professora que Josué (nome ficticio) estuda. Sera utilizada aletra

“E” para o entrevistador e a “p” para a professora.
E: como é o método de ensino que voceé utiliza para explicar os contelidos para Josué?

P: Olha, eu explico o contelido para todos os aunos. Ele estd aqui porque, porgue tem
uma lel que ndo pode recusar nenhum tipo de aluno, muito menos com necessidades

especiais.

E: Eu percebi que ele ndo sabe escrever, entdo, qual o maneira de avalia-lo, nas suas
atividades?

P. A maneira que consigo o fazer participar € com tarefas que tenham gravuras, ele
consegue falar, e por sinal explica bem, s6 que precisa falar mais de uma vez para que

possa eu entender realmente o que ele quer dizer.

E: No caso das notas, como fica? Como ele conseguiu chegar ao 6° ano, como é feita

essa avaliagdo para que el e passe para a série seguinte?

P. Bom, ele passa, ndo podemos reprova-lo. Ele acompanha a prima dele por todos
€sSes anos, ndo s até quando.

E: Ele é trabalhoso em sala de aula? Os colegas 0 aperreiam?

P. Néo, ele ndo da trabalho, sb tem uns dois ou trés meninos que de vez em quando

tiram brincadeiras com ele, mas, ndo deixo ir muito longe.
E: Obrigada pelas informagtes

P: Foi um prazer.



