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Resumo: O presente trabalho oferece uma visdo pessoal baseada na vivéncia com
pais, amigos, familiares e educadores dos portadores de Sindrome de Down, e

estudos sobre os desafios que existem para inclusdo das mesmas.

Palavras-chave: Sindrome de Down. Educacédo inclusiva. Barreira para inclusdo e

seus direitos.
Palavras iniciais

A educacdo inclusiva é uma realidade que permite que todas as escolas
tornem-se ambiente onde todos possam exercer seu direito & educacgédo, para que as
diferencas sejam atendidas de forma plena a todos os alunos, independente de ter
ou nao deficiéncia, para que eles tenham respeitados o0 seu desenvolvimento e o

seu ritmo de aprendizagem.

Criancas e jovens portadores da sindrome de Down tém caracteristicas
fisicas semelhantes e estdo sujeitas a algumas doencas. Embora apresentem
deficiéncias intelectuais e de aprendizado, sdo pessoas com personalidade Unica,
que estabelecem boa comunicacao e também sdo sensiveis e interessantes. Quase
sempre o “grau” de acometimento dos sintomas € inversamente proporcional ao
estimulo dado a essas criancas durante a infancia. O que esta cépia extra de
Cromossomo provocara no organismo varia de acordo com a extenséo dessa copia,

da genética familiar da crianca, além de fatores ambientais e outras probabilidades.

A escola inclusiva tem como propésito incluir criangas com deficiéncia no

ensino regular oferecendo uma educacéo de qualidade igual para todos.

O preconceito e a falta de preparo dos educadores foram evidenciados como
duas de muitas barreiras para que o processo de inclusdo ocorra efetivamente. A

crianga com Sindrome de Down apresenta dificuldades na fala, na escrita e na



leitura, esses fatores também podem ser considerados como barreiras que dificultam

a inclusado delas nas escolas regulares.
O que é a sindrome de Down

A Sindrome de Down é uma anomalia genética causada pela trissomia do
cromossomo 21. Apresenta um fenoétipo caracteristico, retardo mental entre as faixas
leve e moderada e alguns quadros clinicos ndo sao diretamente ligados a Sindrome

de Down.

Todos os seres humanos possuem basicamente 23 pares de cromossomos,
mas os portadores da Sindrome de Down tém 47 cromossomos, pois tém trés copias
do cromossomo 21, ao invés de duas. O que esta cépia extra de cromossomo
provocara no organismo varia de acordo com a extensdo dessa cépia, da genética

familiar da crianca, além de fatores ambientais e outras probabilidades.

A trissomia 21 € um acidente genético que ocorre no momento da
concepcao em 95% dos casos. Com 0 avanco da idade materna existe uma maior
probabilidade de gestar um bebé com alteracbes cromossdmicas como a Sindrome
de Down, principalmente acima dos 35 anos de idade. Isso acontece pois, 0S
foliculos que darédo origem aos 6vulos da mulher ja nasce com elas, e células mais
velhas tem maiores chances de terem erros durante seu processo de divisdo, o que

pode causar a presenga de um cromossomo a mais ou a menos nos 6vulos.

Uma gravida de 30 anos tem 1 em 1.000 chance de ter um bebé Down. Aos
35 anos, as chances sédo de 1 em 400. Aos 40, 1 em 100, e aos 45 as chances sao
de 1 em 30. No entanto, mulheres com menos de 35 anos também podem gestar

uma crianga com sindrome de Down.

A sindrome de Down pode ocorrer em todas as racas humanas e efeitos
semelhantes ja foram encontrados em outras espécies de mamiferos, como

chimpanzés e ratos.

Tipos de Sindrome de Down



Trissomia livre ou simples — Os évulos e os espermatozoides formam-se a
partir de células que, ao se dividirem, seus 46 cromossomos se separam: 23
seguem para uma célula, e seus pares correspondentes seguem para outra. Por
isso, cada uma possui 23 cromossomos. No entanto, as vezes essa divisdo e
separacao dos pares de cromossomos ndo ocorrem da maneira correta, ou seja, um
dos pares de cromossomo (N0 NOSsSO caso 0 par 21) ndo se separa e os dois
cromossomos 21 permanecem unidos e ficam em uma das células (6vulo ou
espermatozoide) divididas. Acontece, nesse caso, 0 que 0s técnicos chamam de
“ndo disjungao” ou “ndo separacao”. Assim, essa ceélula fica com 24 cromossomos,
dois dos quais do par 21, e, ao se unir a outra célula embrionaria comum, com 23
cromossomos, a nova célula, resultante da fusdo no momento da concepcao, tera 47
cromossomos, trés dos quais 21. A partir desta, serdo originadas todas as demais

células do novo organismo, que igualmente possuirdo 47 cromossomos.

Translocacdo — Por volta de 3,5% das pessoas com sindrome de Down
apresentam dois cromossomos do par 21 completos (0 comum) mais um pedaco
mais ou menos grande de um terceiro cromossomo 21, que geralmente esté colado
a outro cromossomo de outro par (0 14, o 22 ou algum outro, embora geralmente

seja o0 14).

Isso ocorre porque o pai ou a mae dessa pessoa apresenta, nas células do
seu organismo, no lugar de cromossomos 21 completos, que é o usual, um
cromossomo 21 completo mais um pedaco de outro cromossomo 21 que se soltou e

se colou a outro cromossomo (suponhamos que a outro do par 14).

Assim, 0 pai ou a mde tem um cromossomo 14, um cromossomo 14 com um
pedaco de 21 colados, e um cromossomo 21: por isso sao normais. Quando se
formam seus 6vulos ou seus espermatozoides, o par 14 se separa: 0 Cromossomo
14 inteiro vai para uma célula e o cromossomo “misto” (14 + pedaco de 21) vai para
outra, e 0 21 que néo tinha par vai para uma das duas. Desse modo, algum évulo ou
espermatozoide ficara com um cromossomo 14 + um pedaco dos 21, e outro 21
completo, ou seja, ja tem dois elementos de 21. Ao se unir com 0 parceiro, na
concepgao, esse parceiro contribui com o seu cromossomo 21 comum, 0 que

resultara em dois cromossomos 21 completos mais um pedacgo do terceiro colado
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(translocado é o termo correto) ao outro cromossomo (p.ex., 0 14 de nosso

exemplo).

No entanto, o mais importante da trissomia por translocacéo é que o pai ou a
mae se comportam como portadores: eles ndo apresentam a trissomia porque tém
somente duas unidades 21. Mas como uma se encontra colada a outro
cromossomo, é possivel que os fendbmenos que acabamos de descrever possam
repetir-se em mais Ovulos ou espermatozoides e, por um lado, transmitir essa
diferenca a outros filhos, que também seriam portadores, e, por outro lado, ter mais
filhos com sindrome de Down.

Mosaicismo — Ocorre em 1,5% das criangcas com sindrome de Down.
Corresponde a situacdo em que o 6vulo e o espermatozoide possuem o0s 23
Cromossomos comuns, e, portanto, a primeira célula que se forma da fusdo de
ambos € normal e possui 46 cromossomos. No entanto, no curso das primeiras
divisbes dessa célula e assim por diante, surge, em algumas delas, o mesmo
fendmeno de néo-disjuncdo ou nédo-separacdo do par de cromossomos 21 que
comentamos antes, de modo que uma célula tera 47 cromossomos, trés dos quais
serdo do par 21. A partir dai, todos os milhdes de células que derivem dessa célula
diferente terdo 47 cromossomos (serdo trissdmicas), enquanto que o0s demais
milhdes de células que se derivem das células normais terdo 46, e serdo também

normais.

Dependendo de gquando apareca a ndo-disjuncdo no curso das sucessivas
divisbes, a porcentagem final de células trissbmicas e normais naquele individuo
sera diferente. Quanto mais no inicio apareca a anomalia, maior serd a
porcentagem de trissdmicas e vice-versa. E possivel dizer que se as trissdmicas

estdo em proporcao escassa, a afetacao patolégica resultante sera menos intensa.

Dificuldades relacionadas a sindrome de Down

As limitac6es de uma crianga com sindrome de Down sdo um desafio para
0os pais desde o0 nascimento. Diversos aspectos contribuem para um

desenvolvimento satisfatorio da crianca portadora da sindrome, 0 que muitas vezes



compreende a intervencdo de diversos profissionais. O médico assistente estara
atento aos problemas fisioldgicos, especialmente os de ordem cardiologica e

respiratoria, que podem causar preocupacdes na tenra idade.

Muitas vezes é necessaria a intervencdo de um cirurgido cardiaco para fixar
problemas congénitos. Geralmente a cirurgia ndo é complicada e tem grande indice
de sucesso. A funcéo tireoidiana sera sempre controlada e medicada quando
necessario. Devido ao fato de apresentarem reducdo do tbnus dos o&rgaos
envolvidos com a fala, sera necessario a intervencdo de um profissional de
fonoaudiologia, para garantir a qualidade da comunicacdo e desenvolvimento da

linguagem da crianca.

O fator mais importante para garantir o bom desenvolvimento e convivio
social da crianca com sindrome de Down € o bom ambiente familiar. Pais atentos e
bem informados, capazes de intervir desde cedo nos processos de aprendizagem,
nas praticas vocacionais, servindo-se da colaboracdo de profissionais
especializados quando necesséario. O empenho individual dos pais, professores e
terapeutas pode produzir resultados positivos surpreendentes.

A expectativa de vida dos portadores da sindrome de Down é semelhante a
da populacdo em geral e estes individuos podem chegar aos 75 anos de idade, se
forem devidamente tratados. Antigamente as criangcas morriam cedo por causa de
algumas doencas cardiacas relacionadas a sindrome, mas com o0 avan¢o da

medicina, isto deixou de ser um problema determinante
A crianca com sindrome de Down e a escola

Cada escola possui um método de alfabetizacdo. Muitas vezes, o método
utilizado na escola néo funcionara para o aprendizado das letras de muitas criancas,
inclusive aquelas com sindrome de Down. E preciso avaliar junto com a equipe
técnica da escola quais séo as outras estratégias que podem ser utilizadas a fim de
proporcionar o aprendizado das letras por alunos com Sindrome de Down.
Pesquisas mostram que os meétodos fonéticos e silabicos sdo os mais faceis de

serem internalizados por crian¢cas com sindrome de Down.



Estrutura e rotina na escola

Criancas com Sindrome de Down frequentemente apresentam periodos de
concentracdo menores do que seus colegas. Também costumam ter mais
dificuldade em processar diferentes demandas de uma vez (por exemplo: copiar e
ouvir), o que inibe sua habilidade de concentracdo. Essas dificuldades sao
particularmente aparentes nos primeiros anos e muitas criangas pequenas podem se

distrair facilmente, flutuando de uma atividade para outra.

Em vez de apenas reconhecer que estas caracteristicas sdo comuns em
criancas com sindrome de Down, podemos desenvolver estratégias que as ajudem a
aumentar seu tempo de atencdo e a ampliar suas capacidades cognitivas. Para isto,
vale lembrar que, quanto menos definida e mais informal for a situacdo, mais dificil
serd para a crianga pequena canalizar a atencdo para uma atividade mais

duradoura.

Criancas com sindrome de Down respondem bem a estruturas e rotinas e
sdo capazes de apreendé-las bem. Ensina-las a rotina e a estrutura dos seus dias
com o auxilio de recursos visuais, como fotografias e objetos de referéncia, pode
ajuda-las a aprender. Por esses meios, elas podem entender melhor seu ambiente,
aprender o comportamento apropriado para situacfes e atividades especificas e
prever a proxima atividade. Dificuldades com a compreensédo de explicacdes e

instrucdes verbais também sdo mais bem trabalhadas e superadas.

Ensinar o aluno a seguir um quadro de horarios, uma rotina e regras de
modo explicito, dando tempo e oportunidades para que sejam aprendidos. Oferecer
quadros de horario com imagens de atividades ou fotos da crianca participando

dessas acdes também podem ajudar.

Comportamento na escola

Para qualquer crianca, € muito mais facil fazer progressos em areas
cognitivas quando ja sao capazes de se comportar e de interagir com os outros de
uma maneira aceitavel socialmente e de responder apropriadamente ao contexto

imediato.



Os primeiros objetivos da inclusédo social para a crianca com sindrome de

Down na escola incluem:
— Tornar-se ciente das principais rotinas do dia.
— Aprender a responder e participar apropriadamente das atividades.
— Aprender a revezar, compatrtilhar, dar e receber.
— Aprender a esperar.
— Aprender padrbes apropriados de comportamento.

— Aprender as regras da escola e da sala de aula, tanto as formais quanto

informais.
— Trabalhar de forma independente.
— Trabalhar de forma cooperativa.
— Desenvolver amizades.
— Desenvolver habilidades praticas e de autoajuda.
— Importar-se com 0s outros.
Para estimular a inclusdo social, € interessante utilizar estratégias como:

— Encorajar a aprendizagem cooperativa ao trabalhar com um colega ou em

grupos pequenos.

— Nao colocar a crianca sempre com alunos menos capazes ou menos
motivados. Alunos com sindrome de Down podem se beneficiar do trabalho com

criancas mais capazes se o trabalho delas forem apropriadamente diferenciado.

— Revezamento de amigos ou um sistema de colegas para trabalhos em

grupo.



— Dar preferencia para a ajuda de um ou mais colegas no lugar da ajuda de

um adulto sempre que possivel.

— Providenciar sessfes estruturadas de brincadeiras e diversdo, conduzidas

por um assistente durante o recreio.

— Encorajar habilidades de independéncia e responsabilidade — por exemplo,

compartilhar e distribuir livros, repassar mensagens.

— Encorajar a auto estima e autoconfianca.

Relacédo da escola com outros profissionais

A maioria dos estudantes com Sindrome de Down estara sob o cuidado de
outros profissionais e a equipe escolar precisara trabalhar de maneira proxima a eles
para garantir os melhores beneficios. Esta equipe multidisciplinar varia em funcéo
das caracteristicas especificas de cada crianga, mas em geral podera incluir:

» Terapeutas de fala e linguagem (fonoaudiélogos) que irdo trabalhar
diretamente com o aluno o fortalecimento da musculatura e articulagbes orofaciais,
além de estratégias especificas de estimulo para a fala e a comunicacdo. Eles
também devem ajuda-lo a desenvolver seu conhecimento e uso da linguagem de
sinais, assim como em questbes relacionadas a alimentacdo, a excesso de

salivacdo e a questdes mais especificas, como gagueira.

* Fisioterapeutas ou terapeutas ocupacionais que podem aconselha-lo sobre

sua postura ao sentar, como se portar em atividades fisicas e na coordenacao.

» Pediatras ou especialistas que podem monitorar problemas de coracéo,

audicao, visado, uso do banheiro ou outras dificuldades fisicas.

 Psicologos clinicos ou enfermeiras, que podem trabalhar com a familia
para reduzir problemas de comportamento que aparecem em casa, além de apoiar a

construcéo da autonomia para atividades cotidianas.

* Psicoterapeutas, que podem ajudar o aluno com dificuldades de

comportamento ou de aprendizagem que aparecem na escola.



* Assistentes, coordenadores de educagao especial, professores de salas de
recursos ou outros orientadores que podem aconselhar no planejamento do

curriculo, o estabelecimento de objetivos e metas, recursos, etc.
Direitos garantidos

A pessoa portadora de sindrome de down tem 0 os mesmo direitos que uma

pessoa normal tem, o art. 5° da Constituicdo Federal aduz que:

Todos séo iguais perante a lei, sem distingcdo de qualquer natureza, garantindo-
se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a
vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade, nos termos seguintes:
desta forma, temos uma Lei de niamero 13.146/15, ela é especifica e regula os
direitos e a inclusdo das pessoas com deficiéncia, sejam eles de audicao, visao, ou

portadores de doencas congénitas.

Vejamos o art. 1° da Lei 13.146/15 :

E instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em
condicdes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e
cidadania.

Ha uma outra lei que garante um beneficio assistencial (LOAS, Lei 98.742/93) para
pessoas portadoras de deficiéncia, e idosos que atingem os 70 anos sem

aposentadoria.

O art. 20 da Lei 8.742/93, giza:

O beneficio de prestacdo continuada € a garantia de 1 (um) salario minimo
mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso com 70 (setenta) anos
OU mais e que comprovem ndo possuir meios de prover a propria
manuten¢éo e nem de té-la provida por sua familia.

Desta forma podemos ver que os direitos das pessoas tanto com sindrome de down

ou de qualquer outra deficiéncia estao reservados pela lei que regem 0 Nosso pais.

Considerac0es finais
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A educagéo especial e o atendimento ao diferente de modo geral, prioriza
por sua propria concep¢do, o papel do profissional especialista que, entre outras
atribuicdes, detém o monopodlio das comunicacbes entre o diferente e o mundo,
sendo, portanto responsavel pelo desenvolvimento e implementacdo das chamadas

propostas de integragao.

Ao final das contas, os cuidados com a crianca com Sindrome de Down n&o
sdo radicalmente diferentes daqueles que sado prestados as criancas sem a
sindrome ou sem necessidades especiais. E 0 mesmo carinhoso processo de ajudar
a crescer, estimular a independéncia, acompanhar o aprendizado, cuidar do viver
diario com carinho e amor, de forma natural e espontanea, aceitando e respeitando

as limitac@es individuais.

As pessoas com deficiéncia tém uma série de direitos garantidos por lei.
Eles incluem direito a ter acesso a educacéo, a escolas inclusivas, a preferéncia de
atendimento em hospitais publicos, a aprendizagem de um oficio, a mediadores, a

transporte acessivel e a beneficios sociais, entre outros.
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