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RESUMO

O presente trabalho, resultado de pesquisa bibliografica, tem como objetivo propor
uma revisdo de conceitos sobre o desenvolvimento mental, tratar de algumas questoes
sobre os aspectos organicos e socio-culturais da deficiéncia mental, com énfase nos
portadores de necessidades especiais provenientes da Sindrome de Down, e refletir
sobre os problemas que lhe sdo decorrentes, tais como sua educagdo e inclusdo em
classes regulares de ensino. O trabalho tem inicio com a conceituagdo de deficiéncia
mental e sua interven¢do. Passa entdo a defini¢fo de sindrome de Down, mitos que a
cercam, suas causas, diagnéstico, estudos cientificos relacionados e a existéncia ou
ndo da cura para a sindrome. Procede com a proposi¢do de que a inclusdo de alunos
portadores de deficiéncia mental ¢ um processo que necessita de muita perseveranga
para efetivar-se realmente e que isso s6 sera possivel quando essa inclusio for feita
sem quaisquer restrigdes. O trabalho é concluido com a diferenciagdo dos vocabulos
incluséo e integragdo dentro do paradigma da inclusdo escolar e com as considera¢des
finais onde se coloca a inclusdo como um passo importante rumo ao progresso da

humanidade.
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INTRODUCAQO

Atualmente, cerca de um a trés por cento da populacio dos paises de primeiro
mundo tem algum tipo de deficiéncia mental, sendo que a maior parte desses in-
dividuos apresenta um déficit considerado leve. Mas ha fortes indicios de que em
paises como o Brasil, onde os padrdes de atendimento ¢ de satde deixam muito a
desejar, o numero de pessoas com comprometimento intelectual seja bem superior.

A deficiéncia mental é tdo antiga quanto o homem, o que sempre variou ¢ a
forma como cada civilizacfo lidou com essa questdo do ser diferente. Ndo raramente
outras civiliza¢Ges, em diversas partes do mundo, sacrificavam os bebés que nasciam
com algum tipo de deficiéncia.

Algumas culturas excessivamente rigidas com o padrdo de desempenho de sua
populagio adulta, como a dos gregos espartanos - Grécia cléssica, antes da Era Cristd -
matavam seus deficientes fisicos logo ap6s o parto ou permitiam que morressem
sozinhos, abandonados. Povo surgido em terras aridas, totalmente voltado para a
belicosidade, os espartanos valorizavam a forga fisica em detrimento da capacidade
intelectual.

Este tipo de comportamento que tanto nos surpreende pode ser observado,
ainda hoje, em certas sociedades. E o caso de algumas tribos de indios brasileiros que
matam por inani¢do todos os recém-nascidos com qualquer tipo de deficiéncia fisica,
certos de que eles ndo poderdo cacar, se locomover, e nem fugir, tornando-se um fardo
para a integridade do grupo, principalmente em situagdes de emergéncia, entre elas as
guerras. Entretanto, essas mesmas tribos, respeitam criancas e adultos portadores de
deficiéncia mental como representantes de algo divino.

O presente trabalho, norteado nas idéias de autores como Piaget, Mantoan,
Sassaki e Werneck, tem o objetivo de informar e suscitar discussdes acerca da inclusdo
de alunos portadores de necessidades educativas especiais na rede regular de ensino,
especialmente de criancas com Sindrome de Down. Esta apresentado em capitulos,
sendo que o Capitulo I trata da conceituacdo de defici€éncia mental e suportes
favorecedores do desenvolvimento dessas dificuldades; no Capitulo II define-se

Sindrome de Down apresentando comnceitos, mitos que a cercam e possibilidades de
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Intervencgdo; e no Capitulo III diferenciam-se os termos inclusdo e integragdo,
sobretudo no ambiente escolar. Finalizando, tém-se as Consideracdes Finais que a
autora considera apropriadas ao texto da pesquisa, indicando a sociedade inclusiva
como norte do progresso humano. Todas as obras consultadas encontram-se

devidamente registradas nas Referéncias Bibliograficas.
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I - CONHECENDO A DEFICIENCIA MENTAL

Existe uma distingdo entre o que é da ordem da defici€ncia em termos de
déficits reais, ou seja, de lesdo orginica devidamente instalada como causa do
problema, ¢ o que ¢ da ordem do déficit circunstancial, em que intervém OS
determinantes sociais.

De acordo com MANTOAN (1997, p. 17), no caso do handicap orgdnico,
configura-se um estado definitivo, em que o sujeito é, de fato, deficiente. No outro,
trata-se de uma situagdo criada pela interacdo entre incapacidades fisica e/ou mental
e os obstdaculos que o social interpde entre o sujeito e o meio. Diz-se entdo que ©
sujeito nessas circunstdncias ndo é, mas esta deficiente.

A tendéncia mais freqilentemente observada no sentido de se conceber, em
termos praticos e conceituais, a deficiéncia mental é a que privilegia o déficit real. Tal
concep¢do reflete uma visdo da problematica conferida principalmente por
diagnosticos médicos e paramédicos, em que fica patente 0 que o sujeito apresenta
com relacdo a incapacidades, lesdes, impedimentos, inadaptagdes.

A interpretacio da deficiéncia mental como sendo wm fendémeno limitado &
pessoa a que ela corresponde, ou melhor, inerente a seu portador, leva a muitas
distorcdes de sentido e, infelizmente, encaminha os atendimentos educacionais e

terapéuticos aos deficientes para uma linha que tende a acentuar o carater patologico
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special e segregativo das intervengdes. E segundo esse mesmo enfoque que se criam
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e se mantém a maior parte dos servigos em prol da promocdo do deficiente mental. Por
razdes tais € que se chega a concluir, por exemplo, que quando uma crianga fracassa
na escola € nela, crianca, que residem os entraves do €xito escolar. Nesse sentido, a
sociedade, entendida como o conjunto de institui¢des, € os membros ditos “normais”
que a compdem, sdo sempre considerados como sendo, a priori, ajustados, adaptados,
eficientes e o deficiente é o elemento que nela destoa, ndo correspondendo as suas
normas e que, em funcio dessa dissonancia, precisa ser cuidado, reeducado,
readaptado, reabilitado para se inserir no contexto em que vive.

Quer se trate de deficiéncias reais ou circunstanciais, € certo que a sociedade

mantém uma reprovavel constancia em fazer recair sobre o deficiente inimeros
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desvios e impossibilidades que ela propria possui e, além do mais, cria. Por outro

lado, a perspectiva de explicagdo da deficiéncia mental que recai sobre a incapacidade
organica suscita também uma diversificagfo cada vez maior de formas e caracteristicas
do fenémeno, provocando um aumento consideravel de suas categorizagdes. Ocorre
que classificar um individuo nesta ou naquela categoria, seja ela educacional, social,
cultural ¢ antes de mais nada exp6-lo ao perigo de ele ser reduzido a uma falta, de ter
esvaziado o que pertence a sua personalidade como um todo e, sobretudo, de ter
perpetuadas as suas dificuldades, inscrevendo-o numa espécie de destino
predeterminado.

O carater dessas categorias e dos inventarios nefastos que as acompanham
contribuem, sob a aparéncia de verdadeiros balangos cientificos, para reforgar as
situacdes de rejeicdo e de exclusdo a que os portadores de necessidades especiais estdo
exXpostos.

Mas, apesar de o enfoque sobre o orgénico e o patologico ser o indicado para
se retirar do social a responsabilidade da génese e da acentuacdo da deficiéncia em
geral, € legitimo, por outro lado, reconhecer a sua autenticidade e a sua utilidade em
determinados casos. Assim sendo, € tdo inaceitavel explicar todas as dificuldades que
os deficientes encontram ao se depararem com os desafios do mundo e da vida, por
fendmenos morbidos, quanto por outros que se reduzem as implicagdes sécio-
culturais.

Diz MANTOAN (1997, p.19) que no curso de sua trajetoria profissional e

académica, ha mais de 20 anos se dedica a educacéo de deficientes mentais reais:

Percebemos as dificuldades de se estabelecer parimetros para se distinguir, tanto do
ponto de vista pratico como tedrico, a deficiéncia mental devida a causas
organicamente constataveis, de outras, cujos motivos se relacionam com os demais
aspectos do desenvolvimento humano. A fronteira entre essas duas definicSes da
problematica fica sempre mal tracada, ora tendendo a priorizar o déficit real, ora a
enfatizar o circunstancial, ora misturando-os num mesmo conjunto de limitacdes, o
que toma cada vezr mais incompreensivel a conceitualizacio dos guadros de
deficiéncia instalados.
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1.1 Compreendendo O Déficit Intelectual a partir da Epistemologia Genética de

Piaget

Na busca pela compreensio do déficit intelectual pode-se recorrer a
Epistemologia Genética de Piaget que se propde explicar como evolui o conhecimento
de maneira geral, até atingir os patamares mais elevados de cognigdo; intenta
igualmente discutir as condigdes que permitem ao sujeito chegar ao nivel de
conhecimento que the for acessivel.

O conhecimento, segundo PIAGET (1974, p. 48), nfo estd nem no sujeito,
nem no objeto exclusivamente, mas € construido pela interacdo indissocidvel entre
ambos.

Do mesmo modo que outros sistemas vivos, a inteligéncia, nas suas fases
iniciais de desenvolvimento, estrutura-se elaborando formas de adaptagdo
progressivamente mais complexas, a partir do que lhe € ex6geno. O ato de conhecer,
assim como as acdes humanas mais primarias (respirar, comer, pegar € outras),
precisam de contetidos externos para que se efetivem. Todos implicam a necessidade e
a possibilidade de trocas entre o sujeito e o meio fisico, social, natural, cultural.
Portanto, de tais trocas dependem a estruturagdo e o funcionamento dos diversos
sistemas organicos que nos compdem fisicamente, entre os quais a inteligéncia.

Além de serem responsaveis pela capacidade de o ser humano conhecer, as
trocas entre organismo e meio respondem igualmente pelo nivel de compreensdo do
mundo a que cada individuo pode atingir.

A condi¢do primeira para que essas trocas se estabelecam ¢ a possibilidade de
agir, ou melhor, a ago ela prépria, vista como wma forma de atuar diretamente sobre
os objetos. Os contatos iniciais do bebé com a realidade sdo realizados a partir de
acdes sensorio-motoras - 0s esquemas de acdo. De fato, quando um bebé€ olha e pega
um brinquedo, reune, afasta, atira, descobre, empilha outros, morde-os, suga-os, ele
coordena entre si acdes que lhe permitem comnhecer e justar-se ao meio, vencendo
pouco a pouco suas resisténcias, pela modificagdo desses modos de agir, as condigdes
peculiares dos objetos.

Os esquemas sensoOrio-motores representam, outrossim, o modo pelo qual o
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bebé atribui significado aos objetos. Ao sugar uma chupeta, o dedo ou a borda de um

lencol, a acdo de sugar, ao se exercer sobre esses objetos, funciona como um
verdadeiro conceito pratico. A crianca define os objetos pelo uso que faz deles: a
chupeta, o dedo, o tecido, no caso, sdo “sugaveis”, assim como o chocalho e outros
mais, que admitem o mesmo uso.

A acdo propriamente dita, como ponto de partida dos conhecimentos, remete a
questdo do déficit intelectual, seja ele real ou circunstancial. Faz-se, pois, necessario
abordé-los segundo esse enfoque epistémico.

No caso do déficit real, é certo que limitagGes estruturais de natureza organica,
traduzidas por impedimentos motores e/ou semsoriais provocam trocas deficitarias
entre o sujeito e o meilo. As conseqiiéncias desses handcaps sdo notadas ndo somente
quando o sujeito precisa agir para conhecer o mundo, mas em fases posteriores do
desenvolvimento intelectual, em que o deficiente representa-o, isto é, “re-apresenta-o0”
em pensamento e, finalmente, no momento de sistematizar os conhecimentos
adquiridos do ponto de vista logico.

Dessa forma, o que € comum se constatar em bebés que estdo impedidos ou
limitados de agir por lesdes quer mentais e/ou fisicas manifestas ¢ que eles ndo
conseguem no geral organizar o mundo circundante do ponto de vista espaco-temporal
e causal ou o fazem com muitas e irreparaveis lacunas e t€ém com isso comprometidas
as significacdes atribuidas aos objetos que compSem o meio, por auséncia ou
precariedade de dados a seu respeito. Tém, pois, afetado desde o inicio o processo de
construcdo do conhecimento.

Para PIAGET (1974, p. 52) Quanto maior o retardo do ponto de vista
intelectual, maior a dificuldade de considerar esquemas de acdo comhecidos, de
descobrir e criar novos, para atingir objetivos desejados, resolver situagcdes-problema.

O comportamento dos deficientes reais indica um dinamismo intelectual que
deixa a desejar e que € notado desde o uso da inteligéncia pratica no periodo entre o
nascimento € os dois anos de idade, aproximadamente. Considere-se a crianga
portadora de Sindrome de Down, por exemplo, que sendo hipotdnica, apresenta
dificuldades no momento em que tem de colocar em agfo seus movimentos para

levantar um anteparo ¢ recuperar um objeto escondido sob o mesmo. Essa
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incapacidade interfere na construgio da idéia de que o objeto existe,

independentemente de estar sob os olhos do sujeito. O fato de ndo conseguir retirar o
anteparo com presteza e ato continuo ao seu desaparecimento retarda o processo, na
medida em que a permanéncia do objeto estd vinculada, nessa fase, ao seu
reaparecimento imediato.

A idéia de que os objetos tém existéncia propria ¢ fundamental para que o
primeiro degrau do conhecimento seja alcangado. A nogdo caminham, paralelas,
outras, que permitem ao sujeito construir as categorias do real: tempo, espago ¢
relagBes causais, todas elas deficitarias nos casos em que o sujeito nfo consegue
interagir com ¢ meio de forma plena e abrangente. Em uma palavra, os alicerces da

ida intelectiva se consolidam no periodo sensdrio-motor ¢ toda e qualquer perda
nessa época, arrasta para as seguintes um débito que pode ser abatido, mas que jamais
serd totalmente saldado.

Quanto aos déficits circunstanciais, a qualidade das trocas do organismo com
o meio também atuam no sentido de produzi-los e/ou agrava-los. Para conhecer a sua
interferéncia, ¢ interessante comhecer o que tem sido pesquisado com relagdo a
evolucdo da imteligéncia na primeira infancia.

GOLDEN E BRIM apud MANTOAN (1997, p. 23) comparando 192 criangas
negras de 12, 18 e 24 meses, pertencentes a grupos de status socio-econdmico
diferentes - desde familias assistidas até as que apresentavam um padrdo social mais
elevado e exerciam um trabalho profissional ou intelectual qualificado - confirmaram
estudos de outros pesquisadores segundo os quais no decorrer dos dois primeiros anos
as diferencas de classes sociais ndo tém nenhuma influéncia sobre o desenvolvimento
intelectual. Esses pesquisadores investigaram a importancia das desigualdades sociais
na evolugdo intelectual de criancas de até dois anos de idade, utilizando a prova da
busca do objeto (permanéncia do objeto) de Piaget e o teste de inteligéncia da Cattell.

Os resultados do experimento em questdo ensejaram o estudo longitudinal
empreendido por Golden que trabalhou com criangas de 18 a 24 meses, as quais foram
aplicados aos trés anos de idade os testes de inteligéncia de Stanford-Binet. O
pesquisador verificou que, embora as diferencas de nivel social ndo aparecessem em

criangas de 18 e 24 meses, quando elas atingiam os trés anos de idade suas respostas
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a0 mesmo teste acusavam uma diferenga média de 23 pontos para menos nos Q.1
com relagio as respostas apresentadas por criangas de grupos sociais mais favorecidos
socio-culturalmente.

Os estudos de Golden indicam que a precocidade até um ano e meio, dois anos
de idade nfo necessariamente prediz as possibilidades intelectuais posteriores de um
individuo. Vale dizer que, embora nfo se descarte a existéncia de relagdes
significativas entre o comportamento da mie e o da crianga, bem pouco do que as
criangas “sabem” sobre o mundo que as cerca naquelas idades ¢ transmitido por
socializagfo familiar. De certo que para adquirir os esquemas de acdo um bebé precisa
ter oportunidades de conhecer o meio em que vive, o que inclui, evidentemente, a
riqueza de estimulos desse meio e ter instrumentos (condi¢Ses organicas) que o fagam
estabelecer trocas satisfatérias com esse ambiente - o que nfo ocorre, no geral, nos
casos dos déficit reais. Mas ele o faz, explorando livremente o real e por intermédio de
seus proprios recursos de adaptacdo. Depois dos dois anos ou pouco antes, quando as
criangas chegam ao periodo representativo, isto €, a fase em que a inteligéncia se torna
verbal, uma parte cada vez maior do que elas aprendem sobre o mundo em que se
mserem provém do social, ou melhor, das trocas sociais com seus pais, com adultos
em geral e at€ mesmo com seus pares. E neste momento que a educacdo pela familia e
demais instituicdes de carater educacional torna-se importante ¢ que comegam a ter
influéncia decisiva as solicitagdes, as estimulagdes dos ambientes sécio-culturais sobre
o desenvolvimento intelectual.

Assim, se uma crianca ndo tem quem lhe faca perguntas e a quem pedir ou
fornecer explicagdes, se ndo tem oportunidade de relatar suas experiéncias passadas e
de pensar sobre as futuras, enfim, se ndo estd habituada a estabelecer trocas
intelectuais que a prepare para se adaptar as exigéncias de um mundo que €
intermediado pela linguagem e ndo mais, exclusivamente pela agdo, ela tem grandes
possibilidades de se tornar deficiente e de ser confundida no lar, na escola, na
sociedade, como sendo uma deficiente real.

O que subjaz a deficiéncia circunstancial relaciona-se novamente a questdo
das trocas com o meio; trata-se de déficits que ocorrem a partir de um periodo do

desenvolvimento em que as trocas sociais se distinguem como sendo essenciais a
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solicitacdo da inteligéncia.

Da mesma maneira que os reais, os déficits circunstanciais vdo se estendendo
para o futuro e constituindo quadros cada vez mais consolidados de prejuizos
intelectuais. Nas situagbes mais agravadas wm déficit circunstancial jamais sera
revertido.

O déficit circunstancial, por outro lado, ¢ uma realidade que pode ser
encoberta se concebida apenas como uma diferenga de natureza social, que marca os
sujeitos oriundos de classes menos privilegiadas.

Esse déficit intelectual ndo é problema exclusivo das criancas de baixa renda ¢
socialmente diferenciadas, mas de todos os individuos que apresentam retardos
cognitivos, sem que tenham comprovada uma deficiéncia organicamente instalada.
Nio ha diavida de que ele se mostra com mais freqiiéncia nas classes menos
privilegiadas; ha, contudo, criancas que sdo abandonadas em sua educagdo familiar e
escolar a orientacéio de babés e acompanhantes despreparadas para orientéd-las. Vivem
em ambientes socio-culturalmente favorecidos, mas podem se tornar deficientes em
fungdo desse proprio meio. De certo que habituadas a receber nas méos a maior parte
das coisas que desejam, ndo criardo o habito de enfrentar desafios, essencial ao
progresso dos conhecimentos. A auséncia do componente afetivo nas relacdes entre
pais e filhos torna essas criangas apaticas, sem razdes e estimulos para conhecer o
mundo, pois o seu empenho em aprender pouco significa aos que as rodeiam.

Do ponto de vista da teoria do conhecimento de Piaget, niveis intelectuais
superiores ¢ inferiores correspondem a etapas de comstrucdo da capacidade de
conhecer e ndo tém, portanto, nenhuma conotacdo valorativa. Parece que ter um nivel
intelectual inferior é compreendido por muitos como uma condi¢do que sO atinge 0s
que se encontram num ponto mais baixo na escala social.

No nivel inferior do desenvolvimento cognitivo estdo os sujeitos que realizam
trocas ndo simbolicas com o meio, isto ¢, que ndo implicam a capacidade de
representar ¢ de operar sobre dados reais ou virtuais. No superior, localizam-se os que
realizam trocas simbdlicas conscientes ou inconscientes com o meio, ou seja, aqueles
que sdo capazes de passar do conhecimento empirico ao conceitual. Trata-se, pois, de

niveis de possibilidade de conhecimento que podem ser concretizados em todos os
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seres humanos, independentemente do posicionamento na estrutura social e do

contexto cultural em que se encontram. N#o ha, entdo, diferenca, mas déficit
intelectual circunstancial naqueles que no momento esperado ndo alcangam um nivel
superior de cognigio.

Diante do exposto, fica evidente que o déficit real se refere ao que PIAGET

(1976, p. 67) designou como construgdo mental inacabada, visto que:

Seus portadores nfo conseguem, irremediavelmente, atingir o nivel superior do
conhecimento acima citado e que o déficit circunstancial pode redundar nas mesmas
conseqiiéncias, caso ndo seja regulado em tempo habil, o suficiente para impedir que
o retardo se estabilize para sempre. Para o primeiro tipo de deficiéncia, portanto, as
mtervencdes de carater pedagdgico sio limitadas e ndo tém, como no segundo, uma
finalidade curativa.

1.2 Intervencdo no Déficit Real e no Déficit Circunstancial

Para adquirir os esquemas sensorio-motores os bebés precisam ter
oportunidades de explorar o meio e de se lancarem livremente a sua conquista. Essas
oportunidades sdo criadas por eles préprios, quando capazes de se deslocarem no
espaco ¢ de interagirem das mais diferentes maneiras com o meio ambiente. As
criancas sdo ativas por natureza, isto ¢, buscam adaptar-se a tudo o que lhes vem ao
encontro e se aventuram em busca do que ¢ desconhecido. No caso dos déficits reais
no entanto, a estimulacfo deliberada do desenvolvimento de bebés ¢é imprescindivel,
indispensavel e inadiavel. Se em se tratando de criangas normais o periodo sensério-
motor ndo € aquele em que a influéncia das pessoas que as assistem tém uma
mmfluéncia marcante no seu desenvolvimento, quando se trata de criangas com déficits
reais a situacdo ¢ bem outra. Ha que se prover o meio de tudo o que for necessario para
que as trocas entre essas pessoas e os objetos do conhecimento lhes sejam acessiveis €
a0 mesmo tempo provocar essas interagdes, sem, contudo, forca-las, a ponto de se
transformarem em atos mecanicos, condicionados. Oferecer a esses bebés os mais
variados brinquedos e respeitar as suas escolhas € tdo adequado quanto apoia-los para
que possam agir sobre o objeto desejado no limite de suas possibilidades. Nesse
sentido, podemos atestar nossa propria experiéncia com criangas portadoras de

prejuizos fisicos e intelectuais que, embora incapacitadas de pegar uma boneca, uma
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bola, um carrinho por nfo coordenarem suas proprias agdes, conseguiam agir sobre

o0s brinquedos que haviam selecionado com a nossa ajuda, seja colocando-os nas suas
mdos, diretamente, ou aproximando-os dos olhos, da boca, do corpo, enfim, para que
fossem sentidos e tocados por eles mesmos.

E evidente que nos casos graves, em que os déficits intelectuais instalados
invalidam até mesmo esse tipo de intervencdo resta pouco a se fazer, mas nunca €
impossivel estimular um ser vivo a reagir e com este proposito devemos atuar, sejam
quais forem os quadros.

A inteligéncia pratica evolui para a sua forma representativa quando a crianga
normal atinge a idade de 18 meses aproximadamente. Nessa nova fase ela se torna
capaz de representar em pensamento os objetos, os eventos, as pessoas conhecidas e
com 1sso sua vida ndo se restringe mais a experiéncias que acontecem no aqui € agora.
Este salto no desenvolvimento intelectual, assim como os outros que possibilitam ao
sujeito cognoscente capacidade de organizar o mundo e suas idéias de modo cada vez
mais 16gico, também pode acontecer nas criangas ,com déficits reais que ndo tenham
lesOes organicas muito severas.

Mas a representacdo mental depende da experiéncia sensorio-motora, na
medida que nessa nova fase do desenvolvimento o sujeito interioriza o que viveu sob a
forma de imagens mentais. Evidentemente, quando as experiéncias da fase anterior sdo
pobres, truncadas, imsuficientes, a atual nada mais resta que reproduzi-las. Dessa
forma, os deficientes reais vAo ampliando as defasagens e acumulando dificuldades
diante dos desafios impostos pelo viver. A fala, a expressdo grafica e gestual, o faz-de-
conta e outras manifestacdes da capacidade de representacdo podem aparecer
tardiamente e/ou muito rudimentares nessas pessoas. Tais retardos influem, por sua
vez, no acesso do sujeito a niveis mais complexos de coordenacdo das idéias, que por
sua vez conduzem aos conhecimentos logicamente estruturados. Uma leitura
deficitaria da experiéncia sonega dados empiricos que o sujeito poderia abstrair, ou
seja, destacar dos objetos, como as propriedades fisicas: cor, forma, espessura e outros.
A organizaco espago-temporal de um dado acontecimento vivido pelo deficiente real,
quando projetada no pensamento ndo consegue se estruturar sendo a partir de 1déias

fragmentadas e desordenadas, correspondendo as qualidades das a¢des e percepgodes



anteriores.

MANTOAN (1997, p. 28) diz que:

Os alunos portadores de déficits reais t€m dificuldade de pensar o que fizeram e
sobre o que poderdo fazer, ou melhor, de retroceder ¢ de antecipar, simbolicamente
suas acdes. E muito lentamente ¢ a partir de uma solicitacdo do meio escolar
deliberadamente voltada para esses fins que se consegue avangar nos [imites de cada
caso. Por isso mesmo, sdo poucos os que progridem intelectualmente, a ponto de
chegar ao pensamento logico elementar, préprio da crianga de 7/8 anos de idade
aproximadamente. Essa forma de raciocinar exige mobilidade da agfo mental ¢
implica a consideragio simultdnea de duas acGes contrarias € o confronto enire um
estado atual, presente, ¢ um passado, ausente, a que poucos atingem e ao qual
devemos aspirar, mesmo quando nos defrontamos com déficits reais mencs
significativos. Em uma palavra, os deficientes reais tém remarcavel dificuldade de
retirar informagdes da realidade e de processd-las em pensamento. O déficit
intelectual nesses casos é irreversivel, mas nem por isso as intervencles que se
destinam a estimular o que ¢ integro no desenvolvimento de sens portadores deverd
assumir um carater terapéutico.

A possibilidade de um suporte para favorecer o desenvolvimento desses
deficientes, de acordo com o autor citado, esta vinculada a uma linha educacional de
procedimentos que os solicite a romper, na medida do possivel, a insuficiéncia de seus
instrumentos elementares de intercimbio com o meio, tais como a coordenagio de
esquemas de acdo, a atividade perceptiva, a memoria, a imitagdo, a imaginacdo, as
formas de expressio do pensamento, dos sentimentos e desejos.

Nio corresponder as expectativas da escola € um dos sintomas mais evidentes
do déficit circunstancial. Por essa razdo, ao invés de simplesmente acusa-lo e via de
regra perpetud-lo, a escola deveria encard-lo como um desafio a mais 4 sua
incontestavel tarefa de sistematizar o saber, com vistas a que o aluno se adapte ao
meio em que vive e transforme-o para melhor.

Quantas criangas que ora freqiientam escola e classes especiais sertam
afastadas dessa linha marginal de escolariza¢do se ndo tivessem sido confundidas
como deficientes reais pela interpretacdo deformada de seus quadros intelectuais? O
fato de ndo conseguirem acompanhar o que a escola entende como um aluno de
rendimento escolar adequado ¢ devido, na maioria das vezes, a um déficit
circunstancial, vale dizer, a um problema reparavel.

A escola, como grande reveladora desse tipo de déficit, aponta seus portadores
como alunos que tém dificuldade de ler, escrever, de resolver problemas envolvendo

fatos fundamentais da aritmética (soma, subtracdo, multiplicacdo), enfim como
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aqueles que ndo conseguem “acompanhar” a classe. S0 os que precisam de uma

Lad

escola, classe e professores especiais, mesmo porque também apresentamn
comportamentos sociais inadequados, hiperatividade, e outras dificuldades de
adaptacdo & escola, que sdo imediatamente taxados como distirbios de ordem organica
e remetidos indevidamente a categoria dos déficits reais.

No entanto, a escola esquece que muitos desses alunos conseguem se marnter
encontrando solugdes para resolver problemas cruciais de sobrevivéncia, que outras
pessoas, até mais velhas, nfo seriam capazes de criar. N8o comtam igualmente as
experiéncias escolares desses mesmos alunos, que indicam o uso do raciocinio e do
que sdo capazes de inventar, de construir para atingir objetivos dificeis para suas
capacidades. Vigoram no geral, exclusivamente, os fracassos diante das respostas que
a escola elege como definitérias do saber, ou seja, as que retratam um cunho
academicista, calcado em conteudos programaticos tipicos de uma dada série escolar.

Ndo se pode negar a escola essa cobranga, dado que ndo lhe compete
convalidar os conhecimentos do senso comum, mas eleva-los a condi¢cdo de um saber
cada vez mais complexo e conceitualizado, na propor¢do em que os niveis de ensino
avangam. Por isso ndo parece ser adequado propor que ela se contente com
desempenhos escolares de nivel inferior de cognicdo, como ja explicitamos
anteriormente. Seria descaracterizar a func¢do da escola, como promotora da elevagdo
do nivel de compreensdo e de transformacio do homem e do meio em que Vive,
fazendo-a cimplice de uma politica de rebaixamento proposital da condicdo humana.

Dentre as necessidades especiais, o presente estudo pretende discufir a

Sindrome de Down conforme se apresenta no capitulo seguinte.



II - SINDROME DE DOWN — Conceitos, mitos e possibilidades

2.1 Conceitiuando Sindrome de Down

O passado, no passado bem remoto, ha cerca de dois milhdes de anos, quando
provavelmente ocorreu a domestica¢do da humanidade sobre a terra, deixou indicios,
nas pinturas rupestres, da deficiéncia mental, e, mais especificamente, da sindrome de
Down, que entdo supde-se tdo antiga quanto o homem. Distanciando-se dessa ideia,
pode-se ainda perguntar se ela ndo € resultado do desenvolvimento industrial e das
modificagOes sofridas pelo meio ambiente em tantos séculos de evolugio.

N&o existe uma resposta definitiva para essa pergunta. Por um lado, sempre
visando a0 aprimoramento da espécie, o material genético do ser humano nfo para de
sofrer mutagdes, mesmo sob risco de provocar anormalidades cromossomicas. Por
outro, ha pinturas ruprestres que registram a existéncia de seres com deficiéncia
mental j4 na pré-histéria. Segundo alguns pesquisadores, estas reproduzem pessoas
que por gestos, fisionomia ou atitudes, se destacariam das demais por manifestarem
um padrdo de inteligéncia inferior 4 média do resto do grupo. Isto se traduziria nuin
comportamento diferenciado, que dificultava o convivio social.

De acordo com WERNECK (1993, p.57), no caso especifico da sindrome de
Down, o achado antropoldgico mais antigo foi um cranio saxénico do século VIIL
Alguns relatos vlo além, embora sem respaldo cientifico: criancas e adultos com
tragos faciais tipicos desta sindrome ja teriam sido retratados, ha cerca de trés mil
anos, em desenhos e esculturas da civilizagdo olmeca, que antecedeu aos astecas no
Meéxico.

Tentando identificar pessoas com sindrome de Down em pinturas antigas, o
pesquisador Hans Zellweger fez descobertas fantasticas. Como a da tela do artista
italiano Andrea Mantegna (1430-1506), que retrata a Virgem Maria aconchegando nos
bracos um menino Jesus com tracos fisionémicos muito sugestivos da sindrome de
Down. O quadro, intitulado Virgin and Child, faz parte do acervo do Museum of Fine

Arts, de Boston, e esta reproduzido no livro A Parent’s Cuide lo Down Syndrouze -



Toward A Brighter Future, do médico americano Siegfried M. Pueschel.

Apesar de tantas comjecturas historicas, ndo existe documentagdo cientifica
sobre o assunto até o século XIX. E preciso levar em consideracdo, entretanto, a
escassez de publicagdes médicas na época e o reduzido niumero de profissionais
interessados em problemas médicos do tipo deficiéncia mental. De fato, a desnutrigdo
e o alto indice de infec¢les exigiam atitudes mais prementes. Além disso, menos da
metade das mulheres atingiam os 35 anos, e, por falta de cuidados médicos,
provavelmente muitas criangas nascidas com sindrome de Down morriam nos seus
primeiros meses de vida. Situagdo que ainda hoje acontece no Brasil.

A historia oficial da sindrome de Down no mundo comega no século XIX. Até
entdo, os deficientes mentais eram vistos como um tnico grupo homogéneo. Assim
eram tratados e medicados identicamente, sem se levar em consideragdo as causas da
deficiéncia, que sfo inmameras ¢ podem ocorrer durante a gestagdo, no momento do
parto e depois do mnascimento. A medicina da época, entretanto, nio tinha
conhecimento de que uma reducéo de inteligéncia poderia representar um sinal comum
a dezenas de situacOes bastante variadas, decorrentes de uma série muito grande de
alteragdes no sistema nervoso, particularmente no cérebro. Assim foi até 1866, quando
o cientista inglés John Langdon Down fez uma observagéo interessante, contrariando
as crengas da época. Ele questionou por que algumas criangas, mesmo filhas de pais
europeus, eram tdo parecidas entre si e tinham tracos que lembravam a populagdo da
raga mongodlica, principalmente pela inclinagdo das palpebras, similares a dos
asiaticos. A descrigdo precisa que o pesquisador britdnico fez, na época, sobre a
populacdo estudada, foi esta: o cabelo ndo é preto, como acontece com o povo mongol,
mas sim de uma cor amarronzada, além de serem ralos e lisos. A face é achatada e
larga. Os olhos sdo obliquos e o nariz é pequeno. Estas criangas (ém uma
comsideravel capacidade de imitar. John Langdon Down ndo foi o finico a perceber
que pessoas com sindrome de Down faziam parte de um grupo distinto entre
portadores de deficiéncia mental (esta denominacfo, em hora o homenageie, sé foi
dada posteriormente, e vocé logo entendera porque). Outros cientistas como o francés
Seguin e o inglés Duncan também haviam notado, em alguns pacientes, caracteristicas

similares e tipicas dessa condigdo. Mas o grande mérito coube a Langdon Down. Ele
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foi o primeiro a reconhecer e a registrar o fato de que estava diante de um grupo

distinto de pessoas. Além disso, do que erroneamente considerava uma doenga, fez
uma descri¢do fisica e clinica tdo completa que ¢ valida até hoje. (WERNECK, 1993).

Nesse processo de entender e classificar as causas de retardo intelectual, outras
descobertas da medicina foram fundamentais, embora ndo estejam, necessariamente,
interligadas entre si. De acordo com MIRA (2000, p. 94), o caso da fenilcetonuria,
doenga bioquimica do metabolismo, descrita em 1934 pelo bioquimico noruegués
Folling, a partir da constatacdo de um acido chamado fenilpirGvico na urina de duas
criangas deficientes mentais. Esta substdncia, nio metabolizada, se acumularia e
impregnaria todo o organismo, prejudicando vérios sistemas do corpo humano,
afetando particularmente as células nervosas.

Mesmo assim, no resto da Europa, a descoberta de Langdon Down demorou a
ser reconhecida. Pesquisando na tese Estudo Clinico do Mongolismo, apresentada a
Faculdade Nacional de Medicina, em 1944, pelo pediatra brasileiro Raymundo
Sepulveda Martagdo Gesteira, chama a atengdo o trecho em que ele traduz a
desconfianca de alguns cientistas sobre a descoberta de Langdon Down e a relutancia

em aceitar a universalidade do fato;

Atualmente, nfo se discute mais que o mongolismo ¢ encontrado no mundo inteiro.
Descrito a principio na Inglaterra, onde parecia preponderar, depois foi observado
em todas as ragas. SO0 no final de século XIX médicos de outros paises europeus
diagnosticaram a situagdo descrita por Langdon Down em alguns de seus pacientes,
acrescentando novas informagdes, como a grande incidéncia de problemas
cardiacos, além da ligeira curvatura do dedo minimo. Na Franga, o primeiro relato
de sindrome de Down foi publicado no ano de 1903.

Tal relutdncia em aceitar a condi¢do descrita por Langdon Down tem expli-
cagao. Estdvamos em plena era do Darwinismo. Charles Darwin, que teorizou sobre a
evoluco das espécies, acabava de langar seu livro Origin of Species. Na época,
discutia-se, ainda, a tese da superioridade da raga branca sobre as demais. Levando em
conta a aparéncia oriental dessas criangas e sua deficiéncia mental, Langdon
Down deduziu que as pessoas estudadas por ele estavam, de alguma forma, regredindo
a um tipo racial mais primitivo, o que caracterizaria um retrocesso no caminho normal
da evolucdo dos seres vivos. Deu-lhes, entdo, o nome de mongolian idiots (tinham

mongolian idiocy). Denominagdo que, sofrendo mutagdes lingiiisticas, chegou ao



Brasil como idiotas mongoldides.

E por esta razdo que, em todo o mundo, pais, cientistas, profissionais das areas
de satde e de educacdo, se unem no sentido de ndo permitir que a pessoa que tem
sindrome de Down seja chamada de mongoldide, de mongo ou de mongol. Termo
intrinsicamente pejorativo ndo s para eles como para a populagdo da Mongolia.
Obviamente, ndo basta trocar a denominagdo. E preciso reverter o quadro de falta de
informagdo sobre o assunto em todos os segmentos da sociedade, do meio médico a
midia, do pai ao leigo, divulgando incessantemente dados sobre a verdadeira

potencialidade dos portadores de sindrome de Down.

2.2 Falsos Mitos sobr
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Entre os falsos mitos relacionados a sindrome de Down podem ser
alguns exemplos:

U O teste do pezinho da o diagnostico dessa condigdo genética;

o Pessoas com sindrome de Down morrem cedo; ndo ultrapassam a
adolescéncia;

° Nao existe negro com sindrome de Down;

® Mulheres com Rh negativo correm maior risco de gerarem filhos com
sindrome de Down;

® Criangas com sindrome de Down tém necessariamente muito jeito para
musica e atividades artisticas;

® Os movimentos do feto, dentro do utero, estdo relacionados a bebés
comprometidos intelectualmente;

e S6 mulheres com mais de 35 anos tém filhos com sindrome de Down;

° O risco maior € no primeiro fitho;

® Hé uma relagdo entre sindrome de Down e desnutrigao;

° A sindrome de Down € hereditaria;

® Jovens com sindrome de Down tém sexualidade exacerbada. Esse mito

da hipersexualidade camufla uma realidade dolorosa e contraria. Jovens adultos,
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homens e mulheres, com deficiéncia mental, embora tenham fama de agressores sdo,
na pratica. vitimas habituais de abuso sexual.

Outro problema estd na confusdo que o leigo faz entre doenca mental ¢
deficiéncia mental. Na sindrome de Down e em outras situagdes, a palavra doenca
desencadeia outros erros.

Se € verdade que sindrome de Down é doenca genética, entre cientistas €
especialistas o uso dessa terminologia ndo causa dano a ninguém. Para o leigo,
entretanto, doenga tem outro sentido. No imaginario popular da idéia de contagio, de
que pega. Sugere também que pessoas com sindrome de Down ndo sdo saudaveis, pois
sdo doentes. Dai a frase: “Fulano sofre de mongolismo”. Por desdobramento, fica mais
dificil obter vagas em escolas e oportunidades de emprego. O mais preocupante € ser a
palavra doenca uma eficaz propulsora de fantasias sobre a possivel cura dessa

condi¢do genética. Cura que ainda ndo existe.

2.3 Causas da Sindrome de Down

Durante décadas, cientistas de varias nacionalidades tentaram encontrar as
causas da sindrome de Down. Culpava-se as infeccdes e a sifilis, mais especifica-
mente, 0s casamentos consangiiineos, as tentativas de aborto, o Raio-X e as emogdes
fortes. A alta incidéncia de mongolismo da época talvez fosse devida as privacgdes ¢
aos sofrimentos morais que se seguiram a primeira grande guerra. Tese combatida com
o exemplo da Espanha, pais que ndo participara do comflito, mas onde também
nasciam muitos bebés com a doenca.

De acordo com WERNECK (1993, p. 60), no século XX, mimeros avangos
no estudo dos cromossomos humanos possibilitaram ao cientista francés Jerome
Lejeune descobrir, em 1958, a verdadeira causa da sindrome de Down. Estudando os
cromossomos dessas pessoas, percebeu que ao invés de terem 46 cromossomos por
célula, agrupados em 23 pares, tinham 47, ou seja, um a mais. Alguns anos depois,
dando continuidade as suas pesquisas, Lejeune identificou este cromossomo extra

justamente no par 21, que em vez de dois, passava a ter trés cromossomos. Por esta
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razdo a sindrome de Down ¢ também denominada trissomia do par 21. Trata-se do
resultado de um acidente genético que pode acontecer com qualquer casal em qualquer
idade. Suas causas ainda sdo desconhecidas. O nome sindrome de Down foi uma
homenagem de Lejeune ao médico inglés, John Langdon Down, que ha quase 130
anos chamou a atengdo da sociedade para a existéncia de um grupo de pessoas até
entdo ignorado.

Mas o que significa a denominacgao sindrome? Sindrome quer dizer conjunto
de sinais e de sintomas que caracterizam um determinado quadro clinico. No caso da
sindrome de Down, um dos sintomas ¢ a deficiéncia mental. Em razdo do excesso de
material genético, provocado pela anomalia cromossomica, varias reacdes quimicas,
essenciais a0 bom desempenho dos sistemas do organismo, ndo se fazem de forma
apropriada. Mas além das razdes de ordem bioldgica, outros fatores, de ordem

ambiental, podem exacerbar ou limitar a funcéo intelectual.

2.4 Diagnosticando a Sindrome de Down

O receio de ndo gerar um filho saudével e perfeito ¢ comum a todos os casais.
Uma vez confirmada a gravidez, ¢ natural - e até saudavel, do ponto de vista
emocional - que homem e mulher conversem sobre essa possibilidade. E que levem
todas as suas duvidas ao médico, que tem obrigacdo de esclarecé-las. SO assim estardo
agindo com maturidade, o que, em nenhum momento, vai diminuir a emog¢do de se
tornar pai e mée. A ciéncia evolui justamente para nos dar trangiilidade e seguranca
em momentos tdo decisivos de nossas vidas.

Além dos exames de rotina do pré-natal, existem outros mais especificos que
permitem aos médicos uma avaliagdo minuciosa da satide da crianca. Isto ndo significa
que todas essas técmicas fornecam, necessariamente, um diagnostico preciso da
presenga da sindrome ou de outras doencas congénitas. Alguns exames tém uma
margem de erro significativa. Podemos dizer que apenas sugerem o diagnostico da
trissomia, necessitando, portanto, de exames complementares.

WERNECK (1993, p. 95-106) classica o tipos diagndstico em dois grupos, 0S
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feitos durante a gravidez e os realizados depois do nascimento.

Segundo a autora alguns dos tipos diagnosticos feitos durante a gravidez sdo:

e  Ultra-sonografia transabdominal - sugere diagnostico. Trata-se de uma
corrente elétrica que assume forma de forma de pontos, quando no encontro com 0
feto, e forma uma imagem que passa por uma leitura adequada do médico;

e  Ultra-sonografia transvaginal — sugere diagnéstico. Pela vagina o médico
vislumbra o que se passa no utero, através de um pequeno sonar mais especifico para o
inicio da gestagdo;

o Dosagens bioquimicas no sangue — sugere diagnostico. So testes que
podem ser feitos em gravidas duranteo quarto més de gestagio;

® Amniocentese — confirma diagnostico. Trata-se da analise de células
recolhidas de um liquido chamado fibroblastos para que seja feito um estudo
cromossémico do bebé que esta sendo gerado;

® Bidpsia do vilo-corial — confirma diagnéstico. Exame que pode ser feito
via vaginal ou abdominal. Trata-se do estudo do tecido que constitui a placenta;

o Cordocentese — confirma diagnéstico. Exame dos linfécitos do sangue
do feto;

® Exames capazes de fornecer dados sobre a anatomia, funcionamento € a
circulagdo do coragdo do feto. Exemplos: cardiotocografia fetal basal e
ecocardiograma fetal, exames que sugerem diagnostico.

Para a autora, um pediatra bem preparado tem noventa e nove por cento de
chance de acertar o diagnodstico de sindrome de Down nas primeiras horas de vida do
bebé. Mas a experiéncia prova que, para os pais, esta estatistica ndo tem grande valor.
Como sempre, resta uma esperanga de que o médico esteja errado. E s6 com o
resultado de um cariograma nas maos que os pais realmente acreditam que seu filho ¢
portador da sindrome. Existem estudos que designam os sinais mais importantes para o
diagnostico de sindrome de Down em recém-nascidos. Esses sinais, chamados de
cardinais, ocorrem em mais de 40 por cento dos afetados. Sdo eles, entre outros:
auséncia do reflexo de moro, hipotonia (flacidez) muscular generalizada, face
achatada, fenda obliqua nas palpebras, orelhas pequenas e implantadas de forma

andmala, pele abundante no pescoco, prega palmar e plantar transversal tnica e
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hiperelasticidade articular. Apenas dois exames sdo capazes de dar o diagnostico da

trissomia do 21 ap6s o mascimento: o teste de Walker, que sugere diagnostico, € 0

cariotipo, que confirma esse diagndstica.

2.5 Os Avancos Cientificos na Detecgdo da Sindrome de Down

Nem sempre o conhecimento cientifico é capaz de entender e explicar a
realidade. A ciéncia continua por demais pragmatica para acompanhar o avango dos
desejos e das conquistas do homem. Fora do ambito das mateméticas, a argumentagao
cientifica tem sido insuficiente para fornecer respostas Gteis as perguntas relativas a
vida e a relagdo homem-vida. Ciéncia ndo ¢ necessariamente saber. Isso ndo significa
demérito. Talvez pressuponha limites.

Todos os ramos da ciéncia avangaram extraordinariamente no século 20. A
humanidade € a grande beneficiaria. A maior prova é o aumento da expectativa de vida
na raga humana. De 45 anos, em 1901, passou para 80, nos Estados Unidos e na
Europa Ocidental. O avango tecnoldgico, no entanto, ndo impediu que a disparidade da
renda entre ticos e pobres continuasse aumentando a cada dia. Também ndo conseguiu
evitar que um bilhdo de pessoas continuasse a passar fome em nosso planeta. No
campo da tecnologia aplicada a genética, o Projeto Genoma Humano ¢ o exemplo
mais fiel do salto da ciéncia na ultima década. Fot criado em outubro de 1990 para
detalhar o homem em seu menor pedago: o gene. Os genes sdo formados por cadeias
de DNA, moléculas de acido desoxirribonucléico, que contém as informagdes
genéticas de um organismo. E através do DNA que o homem passa de uma geragdo a
outra sua heranga genética. Ao desbravar o gene a humanidade se autoconquista. Passa
a dispor de seu passado, presente e futuro. O Projeto Genoma Humano vai mapear 0s
cerca de cem mil genes do homem até 2005. Possivelmente vai terminar antes. Seu
orcamento para pesquisa vem de varios paises e instituicdes internacionais, reunindo
trés bilhdes de dolares. Cinco mil especialistas de diversas nacionalidades se dedicam
a decodificar o material genético da humanidade. Eles desejam o nticleo da célula no

seu aspecto micro. Até entdo sO nos era possivel obter uma imagem macro desse
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nacleo. A visualizagdo macro era - e ¢ - feita através de um exame chamado
cariograma, que fornece o cari6tipo do individuo. E o cariétipo que da o diagnéstico
de sindromes genético-cromossomicas. (WERNECK, p. 191)

Muitas dessas sindromes sfo caracterizadas por um Cromossomo & Imenos -
mONossomia- ou Por um cromossomo a mais - trissomia. Este € o caso da sindrome de
Down, com um cromossomo a mais no par 21. Por isso ¢ chamada de trissomia do
cromossomo 21. Alguns cientistas usam o termo “trissomicos” ao se referirem a
portadores de trissomias. Uma a cada 20 gestages humanas tem um nimero errado de
cromossomos por célula. O erro pode estar em qualquer um de seus 23 pares, que
totalizam 46 cromossomos. O niimero inadequado de cromossomos pode ter vindo do
ovulo ou do espermatozdide. Pode também ter surgido em fungdo de acidentes sem
causa definida no momento da concepcdo, quando se da a jungdo das células
masculina e feminina para a formacdo da célula ovo, primeira célula humana. O
acidente pode ocorrer ainda durante as disjungdes (divisdes) iniciais do ovo. E quando
a sindrome genética ndo ¢ causada por um erro no mamero, no formato ¢ na
localizagdo dos cromossomos? Esse foi outro mérito do Genoma Humano: possibilitar
o diagnostico das sindromes genéticas que ndo sdo cromossomicas. Sdo sindromes
relacionadas a problemas especificos nos genes. Antes, se a ciéncia n3o via 0s genes,
tais sindromes tinham apenas diagnostico clinico. A cada gravidez todo casal tem, em
tese, de 1 a 3% de possibilidade de gerar um filho com algum tipo de problema, do
mais simples ao mais grave. Nem todas as malformacgdes congénitas sdo de origem
cromossomica, mas erros cromossomicos sdo relativamente freqiientes na raga
humana. O indice de monossomias e de trissomias aumenta consideravelmente se
levarmos em conta as gestagdes néo reconhecidas clinicamente. Nelas, os embrides
sdo expulsos pela natureza antes mesmo que a mulher perceba estar gravida. As
estimativas sdo variaveis, mas ¢ possivel que aproximadamente 75% de todos os casos

de gravidez humana acabem assim.
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2.6 Perspectivas quanto a Cura da Sindrome de Down segundo Charles Epstein

Nos dias 14 e 15 de margo de 1997, Baicelona, na Espanha, sediou a
“Conferéncia Internacional sobre Cromossomo 21 e Pesquisa Médica em Sindrome de
Down”. Cerca de 120 especialistas de 20 paises se reuniram para o evento promovido
pela Fundagdo Catalana de Sindrome de Down, organizagdo fundada por pais.

Segundo PUPO FILHO apud FARAH (1997, p. 58), o grande quebra-cabega
capaz de representar o conhecimento sobre a sindrome de Down ainda estd sendo
montado. J& se conhecem cerca de 76 genes dos quase mil genes que compdem O
cromossomo 21 relacionados a essa sindrome. Os cientistas esperam que dentro de trés
anos todos os genes deste cromossomo estejam mapeados, aproximadamente dez mil.

A conferéncia confirmou progressos em pesquisas na area de sindrome de
Down desenvolvidas principalmente nos EUA e na Espanha, mas também na
Inglaterra e na Franca, entre outros paises. A palestra da abertura da conferéncia foi
feita pelo geneticista americano, professor Chames Epstein. Um dos cientistas mais
atuantes do mundo na area de pesquisa em sindrome de Down, Dr. Epstein falou sobre
a biologia da sindrome, destacando os progressos alcangados nos tltimos anos pelas
pessoas portadoras dessa alteragdo genética, além das dificuldades e desafios que
ainda persistemn no ambito do comprometimento intelectual e da doenga de Alzheimer.
Segundo EPSTEIN apud FARAH (1997, p. 58), as principais abordagens disponiveis

1o estudo da sindrome de Down sdo:

® Observagdo clinica e laboratorial;

® Anélises histologicas e patologicas pré e pds-natais;

® Estudo em laboratorio de tecidos e células;

e Elucidacdo da estrutura génica do cromossomo 21 (mapeamento
genético);

s Desenvolvimento ¢ analise de modelos animais.

Os progressos recentes estdo relacionados aos dois tultimos itens. Embora
essas areas sejam interdependentes, hoje caminham independementemente. O Dr.
Epstein acredita que o maior avango esteja relacionado a experiéncias genéticas feitas

em animais. Embora primatas como o gorila, o orangotango € o chimpanz¢ sejam
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portadores naturais de algumas trissomias, os cientistas tém dificuldades técnicas

para manipulé-los. Decidiram entdo reproduzir artificialmente, em pequenos animais,
aspectos do desequilibrio cromossomico encontrado em seres humanos com sindrome
de Down.

O animal mais utilizado tem sido o camundongo, porque seu cromossomo 16
carrega um grande ntimero de genes que estdo no cromossomo 21 do homem, apesar
de nem todos os genes do cromossomo 21 do homem estarem no cromossomo 16 do
camundongo, o que atrapalha bastante as pesquisas.

O camundongo trissdmico (chamado de MMU-16) foi produzido em
laboratorio pelo Dr. Epstein. Até junho do ano passado, entretanto, as pesquisas
enfrentavam uma barreira. O camundongo trissémico ndo sobrevivia além do final de
sua gestagdo. Embora na sua fase intra-uterina fosse possivel observar caracteristicas
muito semelhantes as da sindrome de Down, como pescogo largo, cabega encurtada no
didmetro anterior-posterior e alteragdes neurolégicas como atrofia dos neurdnios, iSso
ndo era o suficiente. Agora a limitagdo foi superada. A mesma técnica que criou o
camundongo trissomico, conhecida como YAC - Yeast Artifical Chromosome -foi
aprimorada dando origem ao camundongo transgénico, que é uma variante do
primeiro, com a diferenga que ndo tem trissomia total.

Para criar o camundongo transgénico os cientistas pegaram células nervosas
dos camundongos trissdmicos e as implantaram num camundongo normal. Ao
contrario do modelo trissdmico, o modelo transgénico vive até a idade adulta e €
conhecido pela sigia TS108cje. Através da manipulagdo genética dos camundongos
transgénicos, vem sendo possivel estudar o efeito de cada um dos genes mapeados
sobre o organismo destes animais, que ao nascer t€ém a aparéncia de um camundongo
normal.

A grande vantagem no trabalho com animais € poder ver exatamente em que
estagio do desenvolvimento ocorrem as mudangas que caracterizam a sindrome de
Down. E também possivel ofhar células, tecidos e 6rgdos de forma minuciosa. Isso ndo
seria possivel em uma pessoa viva. Além da manipulagdo genética, 0 modelo animal
enfrenta alteracdo de fatores ambientais. O cientista vai acompanhando assim o efeito

de cada alteracdo no resultado final do fenotipo.
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Na sua conclusdo, Charles Epstein ratificou que, apesar de varios tipos de
modelos animais poderem ser criados e todos serem ferramentas Gteis para o estudo da
sindrome de Down, um modelo continuara sendo sempre um modelo. S6 é valido usa-
lo para estudos exploratérios. Segundo ele, a ciéncia ja possui ferramentas necessarias
para estudar e entender os fendmenos orginicos relacionados a sindrome de Down,
mas ainda serdo necessarios alguns anos para a obtengdo de respostas defimitivas,
traduzidas em medicamentos para minimizar ou extingiiir oS comprometimentos
associados a sindrome de Down.

A sindrome de Down tem sido bastante estudada e os portadores de
necessidades especiais necessitam cada vez mais de espagos que lhes permitam
conviver com outras criangas ou adolescentes em espagos educativos.

Para tratar deste assumnto, o proximo capitulo procurara demonstrar que nas

escolas regulares ¢ possivel atender criangas portadoras de sindrome de Down.



IIT - ESCOLA INCLUSIVA OU INTEGRADORA?

A integrago e a inclusdo sdo dois sistemas organizacionais de ensino que t€m
origem no principio de normalizagdo.

Normalizar uma pessoa ndo significa toma-la normal. Significa dar a ela o
direito de ser diferente e ter suas necessidades reconmhecidas e atendidas pela
sociedade.

Na area da educagdo, normalizar ¢ oferecer ao aluno com necessidades
especiais recursos profissionais e institucionais adequados para que ele desenvolva seu
potencial como estudante, pessoa e cidadao.

Vérios autores tratam do assunto aqui apresentado. Para fundamentar a

pesquisa relatada foi escolhida a classificagdo apresentada MANTOAN (1997).

3.1 Integracdo {(ou inser¢do pelo sistema de cascatas)

O sistema de integracdo ¢ organizado a partir do conceito de corrente
principal, conhecido como mainstream. O objetivo da corrente principal &
proporcionar ao aluno um ambiente o menos restritivo possivel, pois ninguém aprende
quando ndo tem liberdade e ndo se vé valorizado globalmente.

Segundo MANTOAN(1997, p. 145), o sentido da corrente principal é andlogo
a um canal educativo geral, que em seu fluxo vai carregando todo tipo de aluno com
ou sem capacidade ou necessidade especifica.

O processo de integracdo através da corrente principal é definido pelo
chamado sistema de cascatas. Nele, todos os alunos tém o direito de entrar na corrente
principal e transitar por ela. Podem tanto descer ou subir na cascata em fungdo de suas
necessidades especificas. O sistema de cascatas tem 11 niveis. Vai desde a insercédo do
estudante na classe regular (com material especial ou assisténcia do professor) ao

ensino a domicilio, em casos mais graves.



3.2 Inclusdo (ou inser¢do pelo sistema de caleidoscopio)

A inclusdo questiona o conceito de cascatas em sua proposta de inserg¢do da
pessoa com necessidades educativas especiais no ensino.

A objegdo € que o sistema de cascatas tende para a segregagdo dessas pessoas.
Por qué? Porque um sistema que admite tamanha diversificagdo de oportunidades para
os alunos que ndo conseguem “acompanhar a turma” no ensino regular ndo forga a
escola a se reestruturar para manté-los.

Essa ¢ a argumentagdo dos pais, profissionais e estudiosos que congregam 0S
movimentos em favor da incluséo.

De acordo com MANTOAN (1997, p. 145), na inclusdo o vocdbulo
integragdo é abandonado, uma vez que o objetivo é incluir um aluno ou um grupo de
alunos que ja foram anteriormente excluidos. A meta primordial da inclusdo é ndo
deixar ninguém no exterior do ensino regular, desde o comego.

Incluséo €, assim, o termo utilizado por quem defende o sistema caleidoscopio
de inser¢do. Trata-se de uma metafora criada por educadores canadenses que tém se
destacado, mternacionalmente, como pioneiros da luta pela incluséo.

No sistema de caleidoscOpio ndo existe uma diversificagdo de atendimento. A
crianga entrard na escola, na turma comum do ensino regular e 14 ficara. Cabera a
escola encontrar respostas educativas para as necessidades especificas de cada aluno,
quaisquer que sejam elas. A inclusdo ndo admite diversificagdo pela segregagdo. Busca
solugdes sem segregar os alunos em atendimentos especializados ou modalidades
especiais de ensino. Tende para uma especializagdo do ensino para todos.

Por 1sso a metafora da inclus@o € o caleidoscopio, pequeno instrumento que sO
funciona quando tem todos os pedagos e, com eles, forma figuras complexas que
nunca se repetem.

Uma escola verdadeiramente inclusiva deve apresentar as seguintes
caracteristicas:

1. Um direcionamento para a Comunidade - Na escola inclusiva o processo
educativo ¢ entendido como um processo social, onde todas as criancas portadoras de

necessidades especiais ¢ de distrbios de aprendizagem t€m o direito a escolarizagdo o
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mais proximo possivel do normal. O alvo a ser alcangado € a integragdo da crianga
portadora de deficiéncia na comunidade;

2. Vanguarda - Uma escola inclusiva é uma escola lider em relagdo as demais.
Ela se apresenta como a vanguarda do processo educacional. O seu objetivo maior €
fazer com que a escola atue através de todos os seus escaldes para possibilitar a
integragdo das criangas que dela fazem parte;

3. Altos Padrdes - ha em relagdo as escolas inclusivas altas expectativas de
desempenho por parte de todas as criancas envolvidas. O objetivo € fazer com que as
criangas atinjam o seu potencial maximo. O processo devera ser dosado as
necessidades de cada crianca;

4. Colaboragdo e cooperagdo - hd um privilegiamento das relagdes sociais
entre todos os participantes da escola, tendo em vista a criagdo de uma rede de auto-
ajuda;

5. Mudando papéis e responsabilidades - A escola inclusiva muda os papéis
tradicionais dos professores e da equipe técnica da escola. Os professores tornam-se
mais proximos dos alunos, na captagio das suas maiores dificuldades. O suporte aos
professores da classe comum ¢ essencial, para o bom andamento do processo de
ensino-aprendizagem;

6. Estabelecimento de uma infra-estrutura de servigos - gradativamente a
escola inclusiva ira criando uma rede de suporte para superacdo das suas maiores
dificuldades. A escola inclusiva € uma escola integrada a sua comunidade;

7. Parceria com os pais - 0s pais s@0 0s parceiros essenciais no processo de
inclusdo da crianga na escola;

8. Ambientes educacionais flexiveis - os ambientes educacionais tem que visar
o processo de ensino-aprendizagem do aluno;

9. Estratégias baseadas em pesquisas - as modificagdes na escola deverdo ser
introduzidas a partir das discussdes com a equipe técnica, os alunos , pais ¢
professores;

10. Estabelecimento de novas formas de avaliagdo - os critérios de avaliacdo
antigos deverdo ser mudados para atender as necessidades dos alunos portadores de

deficiéncia;



11. Acesso - o acesso fisico a escola devera ser facilitado aos individuos
portadores de deficiéncia;

12. Continuidade no desenvolvimento profissional da equipe técnica - oS
participantes da escola inclusiva deverdo procurar dar continuidade aos seus estudos,
aprofundando-os.

Os vocabulos integracdo e inclusdo no ambito do ensino encerram umnia mesima
idéia, ou seja, a inser¢do da pessoa com necessidades educativas especiais na escola.
Entretanto, quando empregamos a palavra inclusdo estamos nos referindo a uma
inserc¢do total e incondicional. Quando usamos a palavra integragdo queremos dar a
idéia de que a inser¢do é parcial e condicionada as possibilidades de cada pessoa.

Ao modelo organizacional de cascatas corresponde o vocébulo mtegragdo. Ao
modelo do caleidoscopio, a incluséo.

A inclusdo exige uma transformagdo da escola, pois defende a inser¢do no
ensino regular de alunos com quaisquer déficits e necessidades.

A mnclusdo exige rupturas.

No sistema educacional da inclusdo cabe a escola se adaptar as necessidades

dos alunos e ndo aos alunos se adaptarem ao modelo da escola.

3.3 A Inclusdo na Prdtica

Sabe-se que, felizmente, alguns sistemas educaciomais ja assimilaram as
diferengas entre seus alunos como um dado constituinte da organizagdo escolar e que a
modernizagdo e adequacdo do ensino a uma sociedade que caminha para o século XXI
exigird cada vez mais da escola a quebra de barreiras, limites e restrigdes de toda
ordem.

A compreensdo de que existem diferencas entre as pessoas, as culturas, o0s
tipos ¢ niveis de conhecimento é um grande passo na direcéo de se conseguir eliminar
essas barreiras, mas essa compreensio por si s6 ndo basta.

O impacto das novas tecnologias, o avango cientifico nas diversas areas do

conhecimento impdem aos educadores algo mais do que a conscientizagdo dessas
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diferengas - exigem de todos a ousadia de reverter o mais breve possivel o
conservadorismo e o segregacionismo que caracterizam a escola de nossos dias.

Por outro lado, cada ser humano € unico e diferente e, dessa forma, generalizar
um grupo de pessoas como sendo especial ¢ falso e, portanto, indefensavel.

Os portadores de necessidades especiais possuem as mesmas necessidades de
todas as outras pessoas e respondem ao tratamento que recebem daqueles com quem
interagem de modo diferenciado - variam muito as suas atitudes, de acordo com as
solicitagdes que recebem do meio.

Essas pessoas, como as mnormais, desejam ser respeitadas, livres e
independentes e cabe a todos oferecer-lhes oportunidades em que tenham de decidir,
optar, escolher, de acordo com seus interesses, necessidades, inclinagdes. Elas querem
ser respornsaveis por seus atos € suas vidas e aspiram poder competir com os demais,
mas na garantia de que nfo serdo logradas pela superprote¢do ou pela desvalorizagdo
prévia de suas capacidades e produtividade.

Quais seriam entdo os caminhos a seguir para responder aos desafios da
sociedade do futuro? Como enfrentar esse impasse em que a sociedade se encontra
hoje, sem cair nos extremos da massificagdo do ensino para evitar a escalada das
especializagSes? Como avangar, portanto, no sentido de compatibilizar o geral com o
particular, no ambito da escola?

Muitas sdo as questdes, poucas as solugdes que ora se apresentam. Enquanto o
pessimismo, a davida, as incertezas, o medo, a perpetuacdo de conceitos falsos €
preconceitos profundos estiverem presentes nas salas de aula, pouco ou nada se
conseguira fazer. Ndo ¢ facil transitar entre tais sentimentos que efetivamente déem
conta do problema.

Acredita-se, no entanto, que se tera respondido a grande parte desses desafios
do futuro quando a escolarizagfo implicar um processo especial para cada aluno e nfo
apenas para alguns deles, os alunos especiais; quando os professores em geral forem,
de fato, especializados em todos os alunos; quando a sociedade estiver mais
preocupada com a pessoa em Si mesma e ndo com os seus esteredtipos; quando néo
houver mais medo e inseguranga para enfrentar a diferenga, a singularidade, a

individualidade dos outros e de si mesmo; quando estiverem menos envolvidos com a
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rotulacdo, com a avaliagdo das perdas e mais interessados nas possibilidades de
desenvolvimento de todos os alunos.

Segundo MANTOAN (1997, p. 69), os professores do ensino regular t€m
resistido muito as experiéncias de inclusdo no ensino eclementar, afirmando ndo
estarem preparados para essa tarefa nas escolas. Os professores do ensino especial
reafirmam a incompeténcia dos colegas das classes regulares e os pais, diante desse
quadro desanimador sé podem mesmo duvidar dos efeitos da integragdo, escolar de
seus filhos, sejam normais ou deficientes.

Ocorre que quando se fala de inclusdo e se pensa em tornar o ambiente escolar
0 menos restritivo possivel ndo se estar admitindo a perda de qualidade do ensino,
mas, ao contrario, o aperfeicoamento, a melhoria desse ensino para que os beneficios
atinjam a todos os professores ¢ alunos envolvidos.

A despeito de todos os fatos referidos, a inclusdo escolar ja ndo ¢ mais uma
questdo a ser pensada.. £ hoje uma idéia que se impde, uma proposta irreversivel para

0s que compreenderam e a t€ém colocado em pratica.

3.4 As Necessidades Educativas Especiais e a Escola Brasileira

Existe no Brasil uma Politica Nacional de Educa¢do Especial. Ela foi
elaborada em 1993, quando a coordenacdo da Secretaria de Educagdo Especial
(SEESP), do Ministério da Educagdo e do Desporto (MEC), estava sob a
responsabilidade da professora Rosita Edler de Carvalho. Segundo LOPES (1999, p.
58), provavelmente essa politica sera revista e atualizada nos proéximos anos a partir da
Declaragdo de Salamanca e da nova Lei de Diretrizes e Bases da Educagéo, Lei n°
9.394, de 20 de dezembro de 1 996, conhecida como Lei Darcy Ribeiro.

Para ser feita, a Politica Nacional de Educagfo Especial foi discutida com
representantes de organizagdes governamentais (OGs) e ndo-governamentais (ONGs)

cujos trabalhos abrangem a questdo da deficiéncia, os problemas de conduta e as altas
habilidades.



Para WERNECK (1997, p. 67):

Essa politica tem como objetivo garantir o atendimento educacional ao aluno com
necessidades educativas especiais. Até hoje, no entanto, o direito & igualdade de
oportunidades desse aluno dificilmente € respeitado. Mesmo assim a Politica
Nacional de Educacfio Especial mantém a expectativa de que, até o final do século. ¢
namero de alunos com necessidades educativas especiais atendidos na escola
brasileira cresga pelo menos em 25%. Isso € muito ou pouco? O proprio MEC

oy

considera pouco, quando leva em conta que, se a populagio de pessoas deficientes
no Brasil ¢ estimada em 10%, apenas 1 % dessa populagdo conseguira ser inserida
em atendimento educacional, qualquer que seja ele, nos proximos trés anos.

Referendando as posigdes de estudiosos ¢ dos educadores que atuam na
Edeucagdo Especial, foram publicadas as Diretrizes Nacionais para a Educacfo
Especial, em 2001, que reafirmam principios e noticiam a¢des na Educagdo Especial
que apresentem a possibilidade de efetiva inclusdo.

De acordo com SASSAKI (1997. p. 146-147), o contetido da Politica Nacional
de Educacdo Especial esta fundamentado na Constituticio Federal de 1988, no
Estatuto da Crianga e do Adolescente, na antiga Lei de Diretrizes e Bases da Educagio
¢ no Plano Decenal de Educacdo para Todos, do MEC e esta Politica Nacional de
Educagdo Especial ndo adota o termo inclusfo. Fala de integracdo. Diz que a educagdo
deve ser, por principio, liberal, democrdtica e ndo doutrindria. Dentro dessa
concepgdo, o documento confirma que a principal preocupagéo da educacéo, incluindo
a especial, € o desenvolvimento integral do homem e sua preparagdo para uma vida
social produtiva.

Existe uma linha ténue de diferenga entre integragdo e inclusfo. A palavra
Integragdo poderia ser usada como resultado final, como culmindncia do processo de
inclusdo. Na integragio, como ela tem sido feita no Brasil até hoje, a partir do conceito
de normalizacdo, o sistema de ensino ndo se modificou para receber o aluno. Existe a
classe especial, que foi a primeira aproximagédo de um processo de integragio, so que
nessas classes, com rarissimas excec¢des, os alunos acabavam - e acabam — nfo
participando de todas as atividades dentro da escola. Para haver inclusdo é necessario
modificagdo no sistema de ensino, envolvendo capacitagdo de recursos humanos do
ensino regular, redugdo do nimero de alunos por sala e implementagdo de programas
complementares de apoio, por exemplo.

O aluno com alguma deficiéncia que esta na escola regular, na classe especial
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ou até em turma comum, dificilmente € visto como um aluno da escola. Geralmente,

ele ¢ visto como um aluno da educagfo especial. E comum acontecer o seguinte: a
diretora da escola fica sensibilizada com o principio da integragdo e cria uma classe
especial, mas o resto da sua escola continua ignorando os alumos dessa classe.
Acontece de até o professor da classe especial ser discriminado. E comum o recreio ser
feito em horario diferente. O professor ¢ os alunos da classe especial precisam estar
envolvidos em todas as atividades da escola. O diretor e a comunidade escolar sdo
responsaveis por aqueles alunos. Essa situagfo, porém, ja apresenta melhoras
sensiveis.

O que se vé € que o MEC esté interessado em promover a integragdo atraves
da inclusdo. Esté se tentando modificar o processo de integragdo como ele vem sendo
feito no Brasil. O primeiro passo ¢ ndo considerar a educagfo especial como um
sistema paralelo. Fla integra a educacdo geral e deve ser entendida, de acordo com as
novas tendéncias, como um conjunto de apoios e estratégias educacionais que estdo a
disposi¢do dos alunos que tenham necessidades especiais ou dificuldade maior para
aprender em relagdo aos seus pares. Os passos seguintes para dar prosseguimento ao
processo de integracdo sdo justamente incentivar a implementacdo desses apoios €
estratégias, capacitar e sensibilizar a comunidade escolar e¢ dar um novo
direcionamento para as escolas especializadas, que servirdo como suporte aos
programas de integracfo, atendendo aos alunos que ndo possam se beneficiar do
atendimento integrado.

A discussdo da inclusdo ndo estd chegando atrasada ao Brasil. O Brasil tem
acompanhado as discussdes internacionais que se intensificaram a partir de 1994, com
a Declaragdo de Salamanca, cujo resultado sinaliza a inclusdo como a melhor forma de
atendimento. Precisa-se construir um caminho proprio. Na area de educagio especial,
0 Brasil tem indices de desempenho escolar extremamente desafiantes. Segundo De
acordo com SANTOS apud FARAH (1997, p. 157), o censo escolar realizado pelo
MEC, em 1996, registrou apenas 26.182 alunos com necessidades especiais sendo
atendidos no ensino regular. Precisa-se expandir esse atendimento, e com qualidade. E
com esse objetivo que o MEC estd implementando um conjunto de agles que se

acredita serem viaveis para a reversdo do cendrio atual. O mimistério ja destina
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consideraveis recursos para a aquisicdo de materiais didaticos e de equipamentos,

capacitagdo de recursos humanos, ampliagdo e reforma de escolas. Os estados, os
municipios e as organizagdes ndo-governamentais que quiserem implementar o
atendimento na area da educacdo especial podem pleitear recursos.

Além dos recursos 0 MEC esta tomando outras medidas para deixar claro sua
posigdo a favor da inclusdo/integragdo, entre elas a sensibilizagdo de prefeitos e
secretarios de educagdo dos municipios para que insiram criangas com deficiéncia na
escola, mesmo que sejam em classes especiais. O que se quer é que os municipios
criem condigdes de atendimento educacional para essas criangas. O esforgo de
mnser¢do de alunos com deficiéncia no ensino regular deve ser acompanhada pela
educagdo especial em salas de recurso, onde eles poderdo ter atendimento
imdividualizado durante uma parte do tempo. A igualdade de oportunidades deve ser
assegurada a todas as pessoas € isso implica, necessariamente, atendimento
diferenciado.

O processo de inclusdo beneficia a todos os alunos. Ele € indiscutivel para a
construgdo da idéia de cidadania e sociabilidade. Fala-se aqui de uma sociedade mais
justa e igualitaria, na qual as diferencas sejam consideradas e respeitadas. Para se
alcangar os objetivos em relagdo a inclusdo serd preciso melhorar a metodologia
utilizada no ensino brasileiro. As turmas deverdo ser menores. As escolas devem se
utilizar de programas que trabalhem, inclusive, as familias e a comunidade. De acordo
com SANTOS apud FARAH (1997, p. 131), varios estados estdo implementando na
educagio fundamental a flexibilizagdo de curriculos. Com isso estaremos beneficiando
também o aluno com necessidades especiais. O Brasil tem um custo altissimo para
manter por anos, na mesma série, o aluno da escola regular que fica reprovado em
apenas uma ou duas matérias. Com a flexibilizagdo, ele repete s6 estas matérias, sendo
aprovado nas demais. O aluno com necessidades especiais que ndo consegue
acompanhar a turma deve fazer o curso num ritmo proprio, s dele, dentro de objetivos
previamente estabelecidos. O importante € que se va avancando de alguma forma.
Portanto, a inclusdo € benéfica para todos.

Alguns paises ja apresentam resultados significativos quanto ao processo de

inclusdo como Canada, Noruega e Espanha. Temos que observar, porém, em que



circunstancias esse processo vem sendo conduzido. Os cenarios culturais, sociais €
econdmicos sdo muito diferentes.

Nio ha necessidade de equipamentos especificos para o aluno com deficiéncia
mental, como ja acontece com outras deficiéncias. Ele se utiliza das mesmas
tecnologias que estio a disposi¢do dos outros educandos como os recursos de
mformatica. A maior dificuldade é a questdo da formacdo do professor, que costuma
ter uma expectativa muito baixa em relagdo ao progresso do aluno com deficiéncia
mental. H4 uma explicagio para isso. Que cursos de formagdo de magistério e demais
licenciaturas preparam o professor para ter um aluno com qualquer deficiéncia em sala
de aula? De acordo com SANTOS apud FARAH (1997, p. 148), desde 1994 0 MEC
tem procurado mudar essa situagdo estimulando, apéds aprovacdo do entdo Conselho
Federal de Educagdo, que as instituigdes de ensino superior incluam contetidos €
disciplinas acerca dos portadores de necessidades especiais em seus curriculos.

Na escolha entre a classe regular a especial e a escola especializada, o ideal € a
percepcdo da estratégia que melhor atender as necessidades de cada educando, pois
nem todos tém condi¢des de estarem incluidos em uma classe comum. A inclusdo néo
deve ser um processo imposto. A familia tem o direito de escolher o tipo de escola que
deseja para seu filho. O importante é que esse aluno se sinta feliz.

Néo se fala em nenhum momento em terminar com a escola especializada nem
com a classe especial. Fala-se em incluir em classe comum aqueles alunos que tenham
condi¢des de serem incluidos. Colocar um aluno com deficiéncia em sala de aula e
deixé-lo sem apoio € terrivel, talvez a pior das op¢Ses. Estruturar servigos de apoio a
esses alunos com deficiéncia que estdo nas classes regulares ¢ fundamental para que
tenham sucesso.

O desempenho dos alunos com deficiéncia que estdo em classes comuns, no
ensino regular, ¢ proporcional ao tipo de apoio que lhes € oferecido em salas de
recursos € também ao envolvimento de suas familias no processo educacional. Nas
classes especiais que atendem alunos com deficiéncia visual, auditiva ou mental (nos
casos menos comprometidos), a avaliacdo ¢ feita através dos mesmos instrumentos
utilizados pela escola regular, com as devidas adaptagdes. Em geral, o desempenho do

aluno assemelha-se ao de qualquer outro. No entanto as classes especiais para alunos
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com deficiéncia mental mais severa tém registrado uma paralizagdo no desempenho

académico deles. Isso acontece, muitas vezes, porque o professor ndo acredita nas
potencialidades desses alunos. O problema mais sério que temos detectado ndo
acontece s6 no Brasil, mas no mundo inteiro. Ainda segundo a autor, cerca de 80% dos
alunos que estdo em classe especial, apesar de serem considerados deficientes mentais,
ndo tém déficit cognitivo. Sdo fruto do mau desempenho do sistema, que acumulou
repeténcia. O que acontece € que se a crianga ndo vai bem por anos seguidos acaba
indo para a classe especial.

O MEC propde, primeiro, uma mudanca no critério de avaliacdo escolar para
que se possa intervir antes que o problema se avolume. Alguns estados e municipios ja
estdo criando salas de apoio pedagogico especifico, que ndo sdo um reforgo escolar. A
sala de apoio pedagégico trabalha a afetividade, a cognig¢do, a expressdo livie e a
psicomotricidade, valorizando a auto-estima do aluno. Esse trabalho vem ao encontro
de um assunto muito discutido hoje, a inteligéncia emocional. Se depois de todos os
apoios esse aluno continua tendo problemas, pode-se comegar a pensar na questdo da
deficiéncia.

O sucesso do processo de inclusdo do aluno com deficiéncia depende de uma
nova postura dos professores, que deverdo ver qualquer aluno como parte do sistema
educacional. Por isso a formacgdo adequada dos professores e demais profissionais
deve ser dentre as metas a maior. Ndo se trata de especializa-los, mas de lhes oferecer
uma visdo geral de como educar alunos com diferentes potencialidades.

Os pais/responsaveis que ndo conseguem nem escola pablica nem particular
para seus filhos com deficiéncia ndo devem desistir. Por desconhecimento e mitos,
temos medo de enfrentar o desafio da integragdo. Se as familias acreditam que essa € a
melhor opgdo, a desisténcia ndo ¢ o melhor caminho. Ndo devem temer que seus
filhos possam vir a ser discriminados. A sociedade brasileira precisa aprender a
conviver com o diferente. E preciso ousar e desafiar para transformar a realidade e
sedimentar conquistas sociais. Os pais estdo participando da construcdo da cidadania
dos filhos. Estdo ajudando a formar uma patria mais humana, igualitaria, que nio
discrimina suas pessoas com deficiéncias. Para isso precisa-se fazer uma grande

corremnte.



3.5 As Necessidades Educativas Especiais e a Legislacdo Brasileira

O Brasil tem uma estrutura juridica moderna em alguns pomntos; em outros,
ainda precisa adequar-se as necessidades de mudanca da sociedade brasileira. A
Constitui¢ido Federal, promulgada em 1988, aborda em diversos momentos a questao
das pessoas com deficiéncia. H4 também leis federais que dispdem, com mais
detalhes, sobre aspectos da inser¢do do deficiente a sociedade no ambito da escola, da
assisténcia social e do trabalho.

Quatro documentos devem ser pesquisados por quem deseja comnhecer o
assunto, sdo eles a Constitui¢io Federal, de 1988; o Estatuto da Crianca ¢ do
Adolescente, de 13 de julho de 1990; a Lei de Diretrizes e Bases, que leva o n° 8.069,
de 20 de dezembro de 1996, e a Lei Federal 7.853, de 24 de outubro de 1989. Esta lei é
muito importante. Entre outras medidas, criou a Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Corde), orgdo responsavel pela
Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Defici€ncia. Hoje a Corde
faz parte da Secretaria Nacional de Direitos Humanos do Ministério da Justica. A
mesma Lei 7.853/89 explicitou a respomsabilidade do poder piiblico em relagdo a
pessoa com deficiéncia e conferiu ao Ministério Publico atribuigdes para atuar em
casos de discriminagio.

Tanto a Lei de Diretrizes e Bases da Educagéo, de 1996, quanto a Constituigdo
Brasileira, tém sido interpretadas, por alguns estudiosos, como ndo incentivadoras da
inclusdo. Isto porque ambas definem que o atendimento de alunos com deficiéncia
deve ser especializado e preferencialmente na rede regular de ensino.

O que acontece? Escolas publicas e particulares ndo interessadas em ter alunos
de algum modo deficientes em suas salas de aula se apegam ao termo especializado
mterpretando-o como sinonimo de segregado. Além disso, essas escolas entendem que
a expressdo preferencialmente pode ser traduzida como uma opgdo. Por falta de
mnformagdo ou por desinteresse, ignoram assim o comando constitucional que diz
serem todos os cidaddos responsaveis pela inser¢do de criancas e de adolescentes com
necessidades especiais na vida em sociedade. E a opcdo mais comoda. Os responsaveis

por essas escolas sentem-se liberados para ndo promover a integragdo € muito menos a



mclusdo.

Na Constituigdo Brasileira o inciso III do artigo 208 da Constituigdo
fundamenta a educacdo no Brasil e faz constar a obrigatoriedade de um ensino
especializado para criangas portadoras de deficiéncia. Este é o texto: O dever do
Estado com a educacdo serd efetivado mediante a garantia de: III Atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede
regular de ensino.

Na Lei de Diretrizes de Bases de 1996: No titulo III, Do direito a educagio ¢
dever de educar, a LDB diz que o dever do Estado com a educagfo escolar serd
efetivado mediante algumas garantias. No seu artigo 4, inciso III, a lei garante:
Atendimento educacional especializado gratuito aos educandos com necessidades
especiais, preferencialmente na rede regular de ensino.

A palavra preferencialmente foi escolhida e utilizada porque ndo € objetivo do
Governo acabar, pelo menos abruptamente, com as escolas especializadas no Brasil.

A pol€mica sobre a obrigatoriedade da escola brasileira em aceitar alunos com
necessidades especiais se acirra quando estudamos a Lei Federal 7.853. Ela dispde
sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia e sua integragdo social, institui a
tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a
atuagdo do Ministério Publico, define o preconceito como crime, além de dar outras
providéncias.

O que interessa nessa lei € a questdo da criminalizacdo do preconceito. De
acordo com seu teor nenhuma escola ou creche pode recusar, sem justa causa, 0 acesso
da pessoa com deficiéncia a escola, nem impedi-la de ocupar cargos e empregos
publicos ou privados ou negar-lhe atendimento médico-hospitalar. A pena para o
infrator € de um a quatro anos de reclusdo, além de multa.

Se de um lado, a Constituicdo Federal e a Lei de Diretrizes e Bases da
Educagdo abrindo uma “brecha” para a recusa da crianga com necessidades educativas
especiais - incluindo ai o aluno com altas habilidades e de condutas tipicas, e de outro
lado, a Le1 7.853 dizendo que essa recusa é crime passivel de prisdo.

De acordo com anélise dos estudiosos do direito, a legislagdo brasileira deve

ser interpretada em harmonia com os principios constitucionais. Estes principios sdo o
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alicerce de todo o ordenamento juridico que rege a sociedade brasileira. Os

principios sdo o da isonomia, o da cidadania, o da convivéncia justa, o da dignidade da
pessoa humana, o da solidariedade, o da justiga social e o da ndo discriminagdo. Este
Giltimo ¢ o mais importante para a defesa dos direitos das pessoas portadoras de
necessidades educativas especiais.

Nenhuma lei, portanto, pode ser analisada fora do contexto dos principios da
Constituigdo Brasileira, que se ndo trocou o “preferencialmente” pelo
“necessariamente”, ¢ uma constituicdo que reconhece que todos os homens tém o
mesmo valor perante a lei. Por tudo isso, as escolas ndo podem rejeitar um aluno com
necessidades educativas especiais, nem sob o argumento de que ndo estdo preparadas
para recebé-lo.

A professora Marilene Ribeiro Santos, entdo Secretaria de Educagio Especial
do MEC, em entrevista constante em WERNECK (1997, p. 69), sugere que, além de
procurar a secretaria de educagdo de seu municipio ou estado, os pais devam pedir
auxilio as associagdes, aos grupos de ajuda muatua e as organizagdes ndo-
governamentais atuantes na area, além de recorrer aos conselhos tutelares e a outros
conselhos especializados na fiscalizagdo do cumprimento dos direitos das pessoas com
necessidades educativas especiais. A ultima palavra deve ser dada pelo Ministério
Pablico. O promotor de justiga, como membro do Ministério Pablico, possui varias

atribuicdes no campo da defesa dos interesses dessas pessoas.
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CONSIDERACOES FINAIS

A inclusdo s6 deixarda de ser um devaneio otimista quando criangas com
deficiéncia mental tiverem acesso a todas as oportunidades de aprendizagem informal
e formal que oferecemos as outras criangas, do lazer ao trabalho, passando pela escola.
O contrario € uma forma de discriminag¢do muito bem disfargada pela idéia de que o
afeto resolve tudo. Amor ¢ fundamental para o desenvolvimento psicossocial saudavel
de qualquer pessoa. Mas ndo basta. Quem aprende uma profissdo apenas porque foi
amado?

Participar da construcdo de uma sociedade inclusiva ¢ como fazer “longos
passeios” por idéias e sentimentos. Cada pensamento ¢ um monstro guloso a ser
alimentado sem medo. Refletir sobre a inclusdo acorda o monstros mais intimos. Com
alguns deles nunca havia-se deparado antes. Vem dai o desconforto causado pelos
ideais da inclusdo.

Néo adianta querer reduzir as dimensdes do que serd caminhar pela tritha de
uma sociedade inclusiva. Tem que se arriscar. Alimentar-se monstros ou ser devorados
por eles.

Como, pois, romper o circulo da incompreensdo e da exclusdo em que se
encontram os deficientes, em especial os mentais, seja em funcéo da consideragdo das
dimensdes biologicas, como psicologica e socio-cultural? Eis uma tarefa que cabe ser
urgentemente abragada pelos que se dedicam a pessoas deficientes.

O ideal democratico da igualdade de possibilidades e do respeito as diferengas
entre as pessoas dentro e fora da escola precisa ser enfrentado com mais realismo e
efetividade. A superagio das diferencas que tanto se deseja para os deficientes no
ambito escolar constitui um ponto decisivo na consecugdo dessa meta.

Deve-se acrescentar que nada do que resulta do progresso humano €
conseguido, de inicio, com consentimento unanime. A originalidade dos projetos
humanos esta sempre em conflito com a conformidade do meio em que se pretende
instala-los.

Aqueles que viram antes o que estd por acontecer sdo obrigados a ter

paciéncia, perseveranga e a perseguir essa visao por algum tempo, apesar dos outros.
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