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As coisas ndo sio nada em si. O mundo néo fala.
Sou eu que dou a ele a minha palavra;

sou eu que digo o que as coisas sio. Esse é um poder inigualdvel
(TEZZA, 2007).



A todos que, de algum modo,
dedicam seu ponto de vista a linguagem
das pessoas com Sindrome de Down.
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APRESENTACAO

A LINGUAGEM HUMANA E A MAIOR CARACTERISTICA QUE NOS DIFERE DE
outras espécies. Disso jd sabemos hd muito tempo. E com ela que in-
teragimos, nomeamos, mentimos, fazemos as pazes, damos um novo
sentido a um ponto de vista antigo, ensinamos, aprendemos, além de
uma vasta gama de a¢des vislumbrando a colaboracio com os nossos
semelhantes.

E por meio da linguagem que tudo ao nosso redor existe. Como diz
a epigrafe nesta obra “As coisas nio sio nada em si. O mundo nao fala.
Sou eu que dou a ele a minha palavra’. De modo honroso, também
postulou, por essa mesma dire¢do, nosso eterno filésofo Luiz Antd-
nio Marcuschi, em seu texto “Atos de referenciagio na interacio face a
face”, de 2001, a respeito de as coisas ndo estarem etiquetadas, ou pron-
tas no mundo. Vivemos negociando sentidos a todo instante, seja com
intencionalidade, seja de forma inconsciente. Sendo assim, nada estd
pronto, mas disponivel para a nossa negociacio cultural, corroboran-
do com as ideias de Michael Tomasello, em seu livro traduzido para a
lingua portuguesa “Origens Culturais da Aquisi¢io do Conhecimento
Humano”, de 2003.

Diante desse breve tragado, apresento o Volume 2 do e-book por
mim organizado “Nuances da Linguagem em Uso”, publicado pela
Editora da Universidade Estadual da Paraiba (EDUEPB). O presente
volume tem o seu escopo em discussdes sobre Sindrome de Down (SD).
Tendo em vista que foi o tema da minha tese de doutorado em Lin-
guistica, vinculado ao Programa de Pés-graduacio em Linguistica da
UFPB (PROLING), com periodo sanduiche na Universidade Estadual
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de Campinas (UNICAMP), decidi investir na organizagio deste pro-
duto contando com a participagio de uma gama de profissionais.

Para isso, conto com a colaboracio de pesquisadores de intimeras
institui¢des nacionais e internacionais, de regides distintas, mas com
o mesmo objetivo: entender melhor o funcionamento da linguagem
de pessoas com SD. Os autores que trouxeram seus eximios textos sao
profissionais dos seguintes 6rgaos: Universidade Estadual da Paraiba
(UEPB), Universidade Federal da Paraiba (UFPB), Tribunal de Justi-
¢a da Paraiba (TJPB), Universidade Federal de Pernambuco (UFPE),
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), Secretaria de
Educagio de Sergipe (SEDUC/SE), Universidade Federal de Sergipe
(UES), Universidade Montes Claros (UNIMONTES), Instituto Fede-
ral do Sul de Minas (IFSULDEMINAS), Centro Universitdrio Moura
Lacerda, Universidade de Mogi das Cruzes (UMC), Universidade Sao
Francisco (USF), Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), Uni-
versidad de Talca (Chile), Universidad de Salamanca (Espanha), Insti-
tuto de Neurociéncia de Castilla y Leén (Espanha).

O leitor serd presenteado com a circulagio gratuita de mais este cau-
teloso trabalho, com vieses dispares ¢ a0 mesmo tempo tao préximos,
por tratarem de uma mesma questdo (a SD). Diante disso, apresento
um esboco de cada texto.

No capitulo 1, fago uma breve tomada de notas histéricas sobre o
surgimento dos primeiros estudos acerca da SD. Nao foi meu intuito
esgotar os indicios de registros materiais, culturais ou biomédicos. Se
faz necessdrio iniciar esta obra com um apanhado de descobertas sobre
a presenca de sujeitos com SD em culturas e épocas distintas, tendo em
vista que o crescente de pesquisas aqui presentes como colaboragio vai
mostrar algumas nuances de pontos de vista envolvendo a questio da
sindrome, sob diversificados enfoques. Para tanto, trago exemplos de
descobertas arqueoldgicas, além de representacoes de obras de arte su-
postamente mostrando a presenca de sujeitos com SD hd muitos anos
no convivio social.

No capitulo 2, Ana Cldudia Sousa MENDONCA (SEDUC/SE) ¢
Rita de Cicia Santos SOUZA (UES) explicitam os passos da forma-
¢ao dos professores da Associacio de Pais e Amigos dos Excepcionais
de Aracaju (SE), no periodo de 1968 a 1988 para atuagio com alunos
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com SD. Levando em consideragio o recorte temporal apresentado,
busca destacar alguns pontos importantes da sétima Constitui¢io Fe-
derativa do Brasil de 1988, no que concerne ao aporte tedrico voltado
para a Educagao Especial. De cunho bibliogrifico ¢ documental, com
abordagem na Histdria Cultural, dialoga com estudiosos que falam da
importancia da memoria social, individual e coletiva, como dos aspec-
tos peculiares de cada sociedade, que diferem a histéria da memoria e
outros que agregam pertinéncia a temdtica trabalhada.

No capitulo 3, Evani Andreatta Amaral CAMARGO (Professora
Aposentada do Centro Universitdrio Moura Lacerda) tem como pro-
posta trazer algumas reflexées sobre a inclusdo de alunos com SD na
escola regular. Tais reflexdes foram elaboradas a partir de orientagoes
que a autora realizou em Trabalhos de Monografias de um Curso de
Especializagdo, na perspectiva tedrica de Vigotski e Bakhtin. Os traba-
lhos ocorreram em cidades dos estados do Sudeste e Nordeste, o que
permite que se faga um mapeamento parcial da inclusio de alunos com
SD. Tais trabalhos foram feitos a partir do posicionamento de pro-
fessores, gestores e alguns pais de sujeitos com SD, que frequentam a
escola regular. Como resultados, a pesquisadora discute que, o que estd
garantido por lei ainda nio se efetivou na prdtica e isso tem interferido
no processo de inclusio.

No capitulo 4, Cicero Teixeira MAIA (T]PB) ¢ Robson Antao de
MEDEIROS (UFPB) trazem um texto que consiste numa andlise do
protocolo a ser eventualmente adotado pelas autoridades e médicos
brasileiros relativamente as pessoas com SD, ou outra deficiéncia, em
hipéteses de necessidade de decisao acerca de quem deve ter prioridade
no recebimento de cuidados intensivos quando as UTIs nio conseguem
absorver todas as demandas. O problema estudado nessa pesquisa é
uma suposta relativizacio protocolar adotada pelas autoridades médicas
e sanitdrias, que porventura nao priorize o atendimento a pessoas com
SD, quando da realizag¢do de triagem na pandemia de Covid-19 em
relagao aos nao deficientes, pode caracterizar discriminagio e supressao
de direitos fundamentais? A hipStese defendida é no sentido de que
em funcio da situa¢io peculiar de vulnerabilidade fisica e social no
qual esse grupo de pessoas se encaixa a resposta ao problema posto é no
sentido positivo.
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J& no capitulo 5, Daniel Antunes FREITAS (UNIMONTES),
Wane Elayne Soares EULALIO (UNIMONTES) ¢ Helena Luz
Ribeiro Santos de Galliago PRATA (UNIMONTES) trazem um
questionamento: serd que a Educagio Superior brasileira se apresen-
ta acolhedora e com anseios de oportunizar ingresso universitdrio aos
cidadaos com SD? O presente estudo trata dos desafios educacionais
encontrados por professores, alunos da educacio especial e familias no
que tange ao acesso as questoes de acesso, permanéncia (flexibilidade
curricular), em decorréncia da excepcionalidade proveniente dos alu-
nos e alunas com SD no Ensino Superior.

Quanto ao capitulo 6, juntamente com Marianne Carvalho Be-
zerra CAVALCANTE (UFPB), mostramos cenas de interagio entre
fonoaudidlogas e criangas com SD, com o objetivo de apresentarmos
o funcionamento do Sistema de Referenciacio Multimodal (SRM), ou
seja, o encadeamento de elementos da linguagem que fornecem pistas
para a produgio de sentidos no engajamento conjunto dos parceiros. O
SRM corrobora com nosso postulado sobre a lingua nio ser estanque,
nem uma etiquetagem de coisas do mundo, mas uma negociagio que
envolve retomadas, associagoes de ideias, repeticoes de termos etc., em
uma perspectiva dialégica. Além disso, defendemos a esteira teérica da
linguagem enquanto instAncia multimodal.

No que tange ao texto do capitulo 7, Ivone PANHOCA (UMC)
e Narai Lopez BARBETTA (USF) abordam aspectos inerentes 2 SD
como o diagndstico, a nomenclatura utilizada, o prognéstico, a quali-
dade de vida da crianca e de seus cuidadores, as possibilidades de in-
tervengio e de acompanhamento a longo prazo e o momento da inclu-
sdo escolar e como essas reflexdes e consideragbes permeiam a rotina
dos pais e familiares, dessa crianca, a partir da descoberta da T21. Os
pontos levantados sio de extrema importincia ao se considerar que as
criangas com SD possuem um grande potencial a ser desenvolvido, mas
precisardo de mais tempo e estimulo da familia e de especialistas para
adquirir e aprimorar suas habilidades. Foram analisadas as respostas dos
genitores de uma crianga com T21 (género masculino) a dez questdes
que integraram a entrevista semi-estruturada, com o objetivo de captar
as opinioes e reflexdes individuais.

Em seguida, no capitulo 8, Ana Paula Ramos de SOUZA (UFSM),
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Diogo Ribas dos SANTOS (UFSM) e Bianca Fraga HALBERSTA-
DT (UFSM) fazem uma reflexao sobre a importancia da sustentacio de
um lugar de enunciagdo para o desenvolvimento de linguagem e dimi-
nui¢do do sofrimento psiquico de criancas com SD. Os autores anali-
sam para tanto a evolugio de um menino, atendido desde seu primeiro
ano de vida, em um enfoque interdisciplinar em uma intervengao a
tempo centrada na familia, em que o didlogo e o brincar constituiram
formas de facilitar o processo de reidealizagao do filho com deficiéncia
pela mée, levando-a a assumir seu papel parental de modo adaptado as
demandas do filho. Essa abordagem se mostrou satisfatéria para que o
menino evoluisse na aquisi¢ao da linguagem e para que se constituisse
de modo neurético, com diminui¢io do sofrimento psiquico.

A respeito do capitulo 9, Julyane Feitoza COELHO (UFPB),
Francisco Tiago MEIRELES DA SILVA (UFPB), Gustavo Lopez ES-
TIVALET (UEPB) e Giorvan Anderson dos Santos ALVES (UFPB)
apresentam uma revisio tedrica e empirica dos estudos envolvendo a
SD, apraxia da fala e eletroencefalografia em criangas. O capitulo inicia
com uma contextualiza¢io dos estudos da linguagem em criangas com
SD, em seguida, s3o apresentadas especificidades da apraxia da fala nes-
tas criangas. Na sequéncia, é apresentado um modelo tedrico/empirico
de produgao da fala com resolugio temporal dos processos linguisticos
através de estudos de eletroencefalografia, destacam-se trés fases: se-
lecdo lexical, recuperagao do cédigo fonoldgico e articulagao motora.
Enfim, sdo revisados estudos sobre a apraxia da fala em criangas com
SD com a eletroencefalografia.

No capitulo 10, Rosane Seeger da SILVA (UFSM) e Elenir FE-
DOSSE (UFSM) investigam as concep¢oes de trabalhadores de dife-
rentes nucleos profissionais, tanto daqueles com grande experiéncia no
atendimento de pessoas com SD, quanto daqueles com menor expe-
riéncia. Trata-se de um estudo de abordagem quali-quantitativa, rea-
lizado com trabalhadores da Educagao Especial e da Atengao Primdria
a Satde de um municipio de médio porte do interior gaticho. Foram
realizadas entrevistas com os trabalhadores, as quais foram gravadas,
transcritas literalmente e analisadas descritivamente. Participaram 88
trabalhadores, de ambos os sexos e de diferentes formagées; os da Edu-
cagao Especial (com maior experiéncia) apresentaram conhecimentos
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especificos sobre a sindrome e suas implicagées no cotidiano enquanto
que os da Aten¢ao Primdria (com menor experiéncia) mencionaram as
caracteristicas fenotipicas da sindrome e as falhas da rede de assisténcia
a satde dessas pessoas.

Com o texto do capitulo 11, Pedro GARCIA MONTENEGRO
(Universidad de Talca, Chile), Gabriel URRUTIA URRUTIA (Uni-
versidad de Talca, Chile) e Maximiliano GAETE ESPINA (Univer-
sidad de Salamanca e Instituto de Neurociencia de Castilla y Ledn,
Espana) convidam o leitor a refletir sobre a importancia de valorizar
o desenvolvimento ¢ a implementagao de experiéncias enriquecidas e
contextualizadas que busquem a plena inclusio e autodeterminagio
das pessoas com SD, em suas comunidades e ao longo de suas vidas.
Ressalta-se que o problema existente pode ser abordado a partir de um
arcabouco ativista, baseado nos conceitos de meméria-reminiscéncia
autobiogréfica e pensamento episddico futuro, uma vez que seu fun-
cionamento facilita comportamentos mais cotidianos e vivenciais que
afetam a autovalidacio, autodeterminacio, bem-estar e qualidade de
vida. Esse olhar representa uma visao de mundo oposta a hegemonia
neurobioldgica, voltada para o déficit e o bem-estar que tém prevaleci-
do até agora no estudo e abordagem das pessoas com SD.

No capitulo 12, Nathdlia Luiz de FREITAS (IFSULDEMINAS)
tem como objetivo apresentar as principais caracteristicas linguistico-
cognitivas associadas & SD e propor agdes pedagdgicas direcionadas ao
ensino de lingua materna escrita para alunos nessas condigées. Longe
de intentar esgotar o assunto ou sugerir solucoes categéricas e definiti-
vas, 0 proposito desse estudo é contribuir para o desenvolvimento de
préticas educacionais que oportunizem a aquisi¢ao ¢ o uso socialmente
investido do sistema escrito nessa condi¢o, tanto quanto possivel.

No que diz respeito ao capitulo 13, Marian OLIVEIRA (UESB),
Vera PACHECO (UESB), Luana PEREIRA-SOUZA (UESB), Alai-
ne Leite GAMA (UESB), Gilsara Madeira de SOUZA (UESB) e Lu-
crécia de Aquino SANTOS (UESB) mostram que o atraso no desen-
volvimento linguistico é um dos principais comprometimentos que a
pessoa com SD, ou T21, apresenta. Além do déficit cognitivo, as alte-
racoes no trato vocal podem comprometer o processo de aquisicao do
sistema fonoldgico da lingua, por parte desses sujeitos. Considerando
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esses aspectos, esse trabalho objetiva investigar a ocorréncia de proces-
sos fonoldgicos de estrutura sildbica na fala e na escrita de uma ado-
lescente com SD, baseando-nos no sistema fonoldgico do portugués
e na representagio sildbica proposta por Selkirk (1982). Os resultados
desse trabalho reforcam a importincia do estimulo precoce em criangas
com SD para que o desenvolvimento da linguagem oral e escrita seja
facilitado, bem como, contribuem para a compreensao de aspectos do
processo de alfabetizacio desses individuos.

O trabalho que resultou no capitulo 14, sob a autoria de Gabriela
Regina Gonzaga RABELO (UFPB), Giorvan Anderson dos Santos
ALVES (UFPB), Ana Cristina de Albuquerque MONTENEGRO
(UFPE) e Isabelle Cahino DELGADO (UFPB), tem como objetivo
analisar o processo de apropriagio da linguagem escrita de uma crian-
ca com SD e o papel dos mediadores nesse processo, considerando o
contexto de letramento. A pesquisa ¢ qualitativa, exploratéria e retros-
pectiva, a fonte ¢ documental e analisa o material escrito de uma aluna
com SD no primeiro ano do Ensino Fundamental I. Nos achados ob-
servou-se que esta crianga ampliou o seu conhecimento sobre o prin-
cipio alfabético, conhecendo todas as letras do alfabeto e aprendendo
a manipular as letras na formacio de silabas, palavras e frases, nio ha-
vendo — vale ressaltar — qualquer adaptagio do contetido, ji que no se-
gundo semestre do ano foram apresentadas as irregularidades da lingua
a crianga. Naquele periodo, as mediadoras exerceram um papel funda-
mental, oferecendo as mais diversas oportunidades e incentivos para
que a aluna superasse todas as dificuldades que surgiram no percurso,
buscando considerar seu ponto de vista, bem como suas capacidades
cognitivas e linguisticas em uma perspectiva voltada ao letramento.

Por fim, e tdo eximio quanto os outros textos, o capitulo 15, de Carla
Salati Almeida GHIRELLO-PIRES (UESB) e Giulia Castellani BO-
ARETTO (UESB), ¢ o resultado de estudos tedricos-metodoldgicos
fundamentados na Teoria Histérico Cultural (THC), a qual considera
que os processos mentais superiores sio produtos da vida relacional dos
homens em uma determinada sociedade e na Neurolinguistica Discur-
siva (ND), que toma como ponto de partida a interlocugio e a tudo
aquilo que a ela diz respeito, pressupondo, também, a presenca de uma
variacdo funcional do cérebro determinada contextualizacio histdrica
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dos processos linguisticos-cognitivos. A pesquisa das autoras foi rea-
lizada com um grupo de jovens com SD denominado “Fala-Down -
Jovens” que se retine semanalmente para compartilhar suas vivéncias
e participar de atividades realizadas pelos pesquisadores vinculados ao
Programa de Pés-Graduagio em Linguistica (PPGLin) da Universida-
de Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), campi de Vitéria da Con-
quista (BA). O objetivo proposto foi o de discutir como o manejo e
a utilizacdo da tecnologia digital possibilitaram ao grupo de pessoas
com SD expor suas ideias e sentimentos em relagdo a reclusao, causada
pelo Covid-19, ou seja, a importincia da motivagio para a realizacio de
qualquer tarefa.

Espero que o leitor, de qualquer drea de conhecimento, seja be-
neficiado com os textos que seguem. Espero, ainda, que nosso ponto
de vista sobre a SD, sobre o sujeito que a tem, seja ressignificado, ao
entendermos que o diagndstico da sindrome ndo é progndstico para
inaptidoes na interagdo social e na negociagio de sentidos, diante dos
fatos cotidianos.

O organizador
Joao Pessoa, outubro de 2020.
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CAPITULO 1

NOTAS HISTORICAS SOBRE A
SINDROME DE DOWN

Paulo Vinicius AVILA-NOBREGA (UEPB)

PALAVRAS INTRODUTORIAS

“(...) porque o patoldgico deve ser compreendido
como uma espécie do normal, j4 que o anormal nao
¢ aquilo que nao ¢ normal, e sim aquilo que é um
normal diferente” (CANGUILHEM, 2009, [1966],
p-67).

TOMANDO A EPIGRAFE SUPRACITADA COMO BASE PARA INICIAR OS ESTU-
dos deste texto, sinalizo a minha postura, enquanto pesquisador na drea
de Linguistica, ao conceber o anormal nio como aquilo que nio ¢ nor-
mal. A linguagem humana (seja os aspectos apenas verbais, ou os mul-
timodais) tem sua natureza dinimica e negocidvel, portanto, nao hd
como tacharmos alguma manifesta¢io de anormal, mormente, no que
se refere a pessoas que tém um funcionamento diferente do esperado
pela normatividade social.

Os estudos cientificos a respeito da Sindrome de Down (doravan-
te, SD) tiveram seu inicio com as descobertas de geneticistas que, por
longos anos, se detiveram a explicar a etiologia dessa sindrome, com
foco em questoes de ordem cromossémica. Os registros da literatura na
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drea mostram que, por muitas décadas, a SD esteve sob o dominio de
investigagio de profissionais da Satide, tendo em vista a necessidade de
entender como funcionavam aspectos do desenvolvimento fisico, do
sistema estomatogndtico, do prognéstico em geral das pessoas acome-
tidas com a sindrome.

Atualmente, a SD retine olhares oriundos de pesquisadores da
Educagio, do Direito, da Terapia Ocupacional, da Psicopedagogia, da
Linguistica, da Fonoaudiologia, da Antropologia, dentre outros, inte-
ressados nao sé nos aspectos etioldgicos, mas da qualidade de vida, de
interagio social, da garantia de direitos educacionais e de assisténcia go-
vernamental, da inser¢do no mercado de trabalho dessas pessoas. Em-
bora sejam multiplas vertentes, caminham para a mesma direcio: olhar
para além do corpo (da sindrome), para poder conceber o que é normal
ou patoldgico para esse mesmo corpo (CANGUILHEM, 2009).

Com isso, ¢ imprescindivel conhecer aspectos histéricos de desco-
berta da SD, bem como indicios materiais da sua presen¢a em diferen-
tes épocas e culturas. Veremos que, por muito tempo, o preconceito
e a exclusido social fizeram (ou fazem) parte do cotidiano dos sujeitos
com essa sindrome, desde as nomenclaturas usadas para se referir a es-
sas pessoas, até a forma de representd-las em obras literdrias, pinturas,
esculturas etc.

Meu objetivo com este texto, entdo, ¢ apresentar uma contextua-
lizacdo histérica da SD, com a finalidade de entendermos como eram
vistos esses sujeitos em culturas como a sax6nica, olmeca, grega e como
individuos com algum tipo de deficiéncia eram apontados na Idade
Meédia. Para isso, apresentarei exemplos materiais como esculturas,
estatuetas e representacoes de obras de arte. E importante frisar que
muitos historiadores nio concordam entre si, com relaciao aos achados
materiais e pinturas em obras de arte serem, de fato, comprovagées de
sujeitos com SD, tendo em vista que muitos artistas eram influenciados
pelo contexto mercadolégico da sua época, assim como pelas exigéncias
do clero, dos aristocratas e da burguesia vigente, por exemplo. Embora
nao haja consenso, essas descobertas materiais tém servido como exem-
plos de indicios histéricos sobre a questio da sindrome.

No tocante as afirmagoes de Schwartzman (2003), os primeiros tra-
balhos cientificos sobre SD datam do século XIX, porém, ela sempre
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esteve presente na espécie humana afetando um em cada 700/900" nas-
cidos vivos. Para esse desvio genético, nao hd influéncia de classe social,
raga, credo ou clima.

Ainda segundo o mesmo autor, nas sociedades europeias mais anti-
gas, pessoas com deficiéncias eram muito pouco consideradas e bebés
com quadros de SD, por exemplo, eram abandonados, muito possi-
velmente, para morrer de inani¢io ou para ser devorados por animais
selvagens.

Na cultura espartana, os individuos com deficiéncia nao eram tole-
rados. A filosofia grega justificava tais atrocidades contra essas pessoas
afirmando nio serem criaturas humanas, mas um tipo de monstro per-
tencente a outras espécies.

Quanto a democracia grega, isso era direito apenas de pessoas pu-
blicas, em sua generalidade homens, apesar de ser a minoria. Os trés
grupos constituintes da maioria da populagao ateniense eram mulheres,
escravos e deficientes, todos denominados individuos privados, signifi-
cado oriundo do termo grego idios (idiotas). Esse termo acabou sendo
usado para se referir, também, aos mais fracos e aos deficientes em geral
(AVILA-NOBREGA, 2017).

Pessoas com algum tipo de deficiéncia, na Idade Média, eram consi-
deradas como fruto da uniio entre uma mulher e um deménio. Lutero,
religioso do século XVI, propunha, segundo Schwartzman (2003), que
a crianga e a sua mae fossem queimadas, pois somente entendia o nas-
cimento de um ser “defeituoso” como resultado dessa uniao malévola.
Em contrapartida, Santo Agostinho, por exemplo, parece ter consegui-
do o apoio de vdrios monastérios no cuidado de criangas com alguma
deficiéncia.

Tendo feito esse trajeto introdutdrio, passo para o proximo tépi-
co, no qual falarei sobre algumas possiveis comprovagdes histéricas da
presenca de pessoas com SD em diferentes grupos culturais. Darei ini-
cio pelo continente europeu, mas também trago indicios materiais do
continente africano, da América do Norte e da América do Sul. Diante
disso, escolhi organizar os exemplos nao por periodos de descobertas,
ou por contextos sociais dos povos dos quais os materiais fazem parte.
A organizagio estd por regido geogrifica como forma de deixar o texto

1 Essa estatistica pode ter sofrido mudangas nos tltimos anos.

23



com a leitura mais fluida.

INDICIOS DE SUJEITOS COM SINDROME DE DOWN EM
DIFERENTES REGIOES

Segundo Pueschel (2002/[1993]), o registro antropoldgico mais antigo
da SD, deriva de escavacées datadas do século VII de um cranio oriun-
do da Saxdnia (Alemanha) apresentando caracteristicas estruturais
comuns vistas frequentemente em criangas com SD. Jd para Starbuck
(2011), uma estatueta em cerdmica de um idolo do periodo neolitico
(cerca de 5000 a.C.), de West Thessaly, Grécia, pode ser a representacio
mais antiga da SD na cultura material. O idolo em questao ¢é retratado
com fissuras palpebrais aumentadas ¢ uma base nasal afundada possi-
velmente por hipoplasia da face média.

Um crinio foi descoberto em Breedon on the Hill, em Leicester-
shire, na Inglaterra datado de 700-900 d.C. Segundo Starbuk (2011), é
provavelmente o diagndstico mais confidvel da SD, no que diz respeito
a achados esqueléticos, devido ao nivel de detalhes anatdmicos. Prova-
velmente, pelos estudos realizados nos dentes, era de uma crian¢a com
09 anos de idade:

Figura 1: Cranio de Breedon on the Hill (700-900 d.C.)

Fonte: Starbuck (2011)

Além disso, hd descricoes de ossos craniofaciais em Tauberbischo-
fsheim, na Alemanha, de 2550 anos (cerca de 550 a.C.), com estimativas
de ser do sexo feminino, cuja morte se deu por volta dos 18/20 anos.

J& na América do Norte, hd descobertas de restos esqueléticos de
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7200 anos na Ilha de Santa Rosa, na Califérnia, que foram encontrados
em um cemitério de nativos americanos (5200 a.C.). Os cientistas acre-
ditam serem ossos de uma mulher, cujas caracteristicas estruturais sao
semelhantes as de pessoas com SD (STARBUCK, 2011).

Na cultura Olmeca, antiga tribo residente na regiao conhecida hoje
em dia como Golfo do México, estatuetas esculpidas hd quase 3500
anos tinham tragos faciais considerados semelhantes aos de pessoas com
SD, uma vez que mostram tragos com fissuras palpebrais acentuadas,
dobras epicinticas bem marcadas, narizes curtos, pontes nasais largas,
formas de cabeca braquicefilica, posturas de boca aberta e um lébio
inferior que é puxado para baixo. No entanto, o estudo cauteloso dessas
estatuetas deixa dividas sobre essa afirmacio:

Figura 2: Estatuetas Olmecas (1500 a.C. - 300 d.C.)

Fonte: Starbuck (2011)

Ainda no México, a estatueta representada pela figura 3 vem da cul-
tura Tolteca e é datada de cerca de 500 d.C. E um material que apresen-
ta tragos de fissuras palpebrais curtas, olhos obliquos, hipoplasia da face
média, boca aberta e lingua saliente. Nessa mesma dire¢io, a estatueta
da deusa com turbante feito de pérolas (400-800 d.C.) da cultura de
Monte Alban, no México, também parece retratar a SD, pois apresenta
um rosto arredondado e fissuras palpebrais inclinadas (figura 4):
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Figura 3: Terra-Cotta (500 d.C.)

Figura 4: Deusa com Turbante (400-800 d.C.)

Fonte: Starbuck (2011)

Na América do Sul, um vaso de cerdmica origindrio do Peru (figu-
ra 5), com data de 1200-1500 d.C., também parece representar a SD.
Um rosto humano com testa bulbosa, olhos grandes, hipoplasia da face
média e prognatismo mandibular sdo caracteristicas presentes. O perfil
facial sugere uma aparéncia concava (STARBUCK, 2011).

J4 a figura 6 representa uma estatueta que vem da cultura Tumaco
-La Tolita, que ficava nas fronteiras da atual Colémbia e do Equador.
A cultura Tumaco-La Tolita teve sua existéncia por mais de 1000 anos

(600 a.C. - 350d.C.):
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Figura 5: Vaso de Ceramica (1200-1500 d.C.)

Fonte: Starbuck (2011)

Uma estatueta egipcia de cerca de 100 d.C., também retrata a SD.
Essa afirmagdo é baseada na presenca de uma ponte nasal achatada,
fissuras palpebrais obliquas, orelhas pequenas, rosto arredondado e ca-
bega pequena.

As descobertas exemplificadas até 0 momento do texto geram al-
guns entraves, com relacio a determinacio sobre realmente serem de
pessoas com SD. E delicado falarmos acerca de comprovacoes deter-
minantes, tendo em vista que s3o pegas antigas e por representarem
tragos mais préximos da SD, mas que também podem ser fenotipicas
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de outras sindromes. Uma hipétese para que esses achados sejam ge-
ralmente associados 2 SD pode ser o fato de essa sindrome ser antiga e
muito comum em todas as regioes.

No tépico a seguir, continuo trazendo alguns exemplos sobre a re-
presentacdo de pessoas com SD, no entanto, nio mais em materiais
como cerdmica e 0ssos, mas em pinturas.

SUJEITOS COM SINDROME DE DOWN EM OBRAS DE
ARTE

Na busca por identificar criangas com esse desvio genético em pinturas
antigas, Hans Zellweger* concluiu que o pintor italiano renascentista
do século XV, Andrea Mantegna, pintou diversos quadros de Madonas
com 0 menino Jesus, nos quais a crianga apresentava feicoes sugestivas
da sindrome, como podemos observar na figura 7:

Figura 7: Virgin and Child - Andrea Mantegna (1480-1495)

Fonte: Flores (2014)

Em pinturas como Adoragio dos Pastores (7he Adoration of the
Shepherd), do artista flamengo barroco Jacob Jordaens, de 1618, ¢ Lady
Cockburn e seus filhos (Lady Cockburn and her Children), pintada por
um dos principais retratistas do século XVII, o inglés Sir Joshua Rey-
nolds, em 1773, também foram encontrados tragos sugestivos da SD,

2 Pediatra suigo-americano que descobriu a sindrome de Zellweger — 1909/1990.
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apesar da nio unanimidade quanto a esse ponto de vista. Outra pintu-
ra, A Adoracio do Menino Jesus (The Adoration of the Christ Child - 1515
a.D.), de um artista desconhecido, parece ter dois individuos com SD:

Figura 8: The Adoration of the Shepherd — Jacob Jordaens (1618 a.D.)

Fonte: Starbuck (2011)

Figura 9: Lady Cockburn and her Children - Sir Joshua Reynolds (1773 a.D.)

Fonte: Starbuck (2011)
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Figura 10: The Adoration of the Christ Child (1515 a.D.)

Fonte: Starbuck (2011)

A préxima figura (11) apresenta uma mulher segurando uma crianga
supostamente com SD. A pintura Sdtiro e Camponeses (Sazyr with Pe-
asants — 1635/1640), também de Jacob Jordaens, supostamente mostra
a mesma mulher de Adoracio dos Pastores (figura 8), cerca de 20 anos
mais velha segurando outra crianga que pode ter tido SD:

Figura 11: Satyr with Peasants — Jacob Jordaens (1635-1640)

Fonte: Starbuck (2011)
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Quanto a préxima pintura (Ecce-homo-scene - 1505 a.D.), atribuida
a0 artesdo do altar de Aachen (Alemanha), especialistas acreditam re-
presentar um individuo com SD, pois mostra uma vista lateral do rosto
de uma crianga com fissuras palpebrais obliquas:

Figura 12: Ecce-homo-scene - 1505 a.D

Fonte: Starbuck (2011)

A respeito das representagdes de pinturas elencadas neste texto,
concordo com as observagdes de Starbuck (2011), ao dizer que muitos
artistas empregaram um estilo particular de expressio, que pode ter se
concentrado em representar individuos de maneira realista ou irrealista.
Além disso, alguns estilos podem exagerar em caracteristicas particula-
res, enquanto outros podem ignorar dismorfias, em favor da produgio
de uma representacio idealista da pessoa retratada. Os artistas que fo-
ram contratados para criar uma peca também podem ter que alterar
seus estilos artisticos para acomodarem os desejos de seu empregador.
Além disso, valores culturais, estrutura social, mitologia ou religido po-
dem afetar o estilo.

A despeito das conjecturas histéricas citadas, nenhum relatério bem
documentado sobre sujeitos com SD foi publicado antes do século
XIX. De acordo com Pueschel (2002), hd vérias razdes para isso: havia
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poucas revistas médicas disponiveis & época; poucos pesquisadores es-
tavam interessados em criangas com problemas genéticos e deficiéncia
mental; outras doengas, como as infecgdes e a desnutri¢aio predomi-
navam naquele periodo ofuscando muitos dos problemas genéticos e
de ma-formacio; por fim, até meados do século XIX, somente metade
das mies sobreviviam além dos 35 anos de vida e muitas criancas com
SD provavelmente morriam na primeira infincia. Quanto a aspectos
da linguagem, poucos investigadores se interessavam por seus estudos,
pois 0 método de investigacio era baseado em pesquisas experimentais
(AVILA-NOBREGA, 2017).

A seguir, mostro um pouco do contexto expressivo da primeira des-
crigao de caracteristicas fisicas de sujeitos com SD. Para aquele periodo,
esses achados foram de extremo avango e de grande contribuicio, tanto
a respeito do modo de olhar os sujeitos com a sindrome, como no fato
de ter se dado inicio a uma tentativa de tratamento clinico daqueles
individuos.

O SURGIMENTO DO TERMO SINDROME DE DOWN

A primeira descri¢io de uma crianga sobre a qual se presumia ter SD foi
fornecida em 1838, por Jean-Etienne-Dominique Esquirol, e por Edou-
ard Séguin que, em 1846, descreveu um paciente com feigoes sugestivas
de SD, denominando a condi¢io de idiotia furfurdcea. Duncan, em
1866, fez registros de uma menina apresentando a cabeca redonda e pe-
quena, olhos semelhantes aos de chineses, projetava uma grande lingua
e conhecia poucas palavras (AVILA-NOBREGA, 2017).

Posteriormente, em 1856 ¢ 1866, Esquirol publicou que, embora es-
sas criangas tivessem quadro de retardo mental, poderiam apresentar
melhoras em sua linguagem e adquirir certos conhecimentos bdsicos
(CAMMARATA-SCALIS et al., 2010).

Naquele mesmo ano (1866), John Langdon Haydon Down publi-
cou o trabalho Observations on an Ethnic Classification of Idiots, usando
um sistema de classificagdo racial, no qual faz a descri¢ao de caracte-
risticas da sindrome hoje conhecida com o seu nome’. Aquela época,

3 I have been able to find among the large number of idiots and imbeciles which
come under my observation, both at Earlswood and the out-patient department of

the Hospital, that a considerable portion can be fairly referred to one of the great
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os sujeitos com SD eram chamados mongoloides (Mongolian idiots or
mongoloids), pois as suas caracteristicas, mormente a inclina¢io dos
olhos, eram similares aos habitantes da Mongoélia*, no centro-leste da
Asia, conforme visto em Dalla Déa, Baldin e Dalla Déa (2009).

John Langdon Down, logo apés ter se formado na Faculdade de
Medicina do Hospital de Londres, foi designado para ocupar a fun-
¢ao de superintendente no asilo Real de Earlswood, onde eram trata-
dos pacientes com “incapacidade mental”. Logo, o recém-graduado

divisions of the human race other than the class from which they have sprung. Of
course, there are numerous representatives of the great Caucasian family. Several
well-marked examples of the Ethiopian variety have come under my notice, pre-
senting the characteristics malar bones, the prominent eyes, the puffy lips, and
retreating chin. The woolly hair has also been present, although not always black,
nor has the skin acquired pigmentary deposit. They have been specimens of white
negroes, although of European descent (DOWN, 1866, p.259-260).

4 The great Mongolian family has numerous representatives, and it is to this division,
I wish, in this paper, to call special attention. A very large number of congenital
idiots are typical Mongols. So marked is this, that when placed side by side, it is
difficult to believe that the specimens compared are not children of the same pa-
rents. The number of idiots who arrange themselves around the Mongolian type
is so great, and they present such a close resemblance to one another in mental
power, that I shall describe an idiot member of this racial division, selected from
the large number that have fallen under my observation (DOWN, 1866, p. 260).
‘The Mongolian type of idiocy occurs in more than ten per cent. of the cases whi-
ch are presented to me. They are always congenital idiots, and never result from
accidents after uterine life. They are, for the most part, instances of degeneracy
arising from tuberculosis in the parents. They are cases which very much repay
judicious treatment. They require highly azotised food with a considerable amount
of oleaginous. They have considerable power of imitation, even bordering on being
mimics. They are humorous, and a lively sense of the ridiculous often colours their
mimicry. This faculty of imitation may be cultivated to a very great extent, and a
practical direction given to the results obtained. They are usually able to speak; the
speech is thick and indistinct, but may be improved very greatly by a well-directed
scheme of tongue gymnastics. The co-ordinating faculty is abnormal, but not so
defective that it cannot be greatly strengthened. By systematic training, considera-

ble manipulative power may be obtained (DOWN, 1866, p.260).
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médico inglés classificou os pacientes com um termo por ele cunhado
como “idiotice mongol”. Essa expressdo foi utilizada até 1961, quando
geneticistas publicaram na Revista Lancet um texto sugerindo quatro
termos alternativos: Anomalia Langdon Down, Sindrome de Down,
Trissomia 21 e Acromicria Congénita (CAMMARATA-SCALIS et al.,
2010). O editor da Revista elegeu o termo SD, aceito posteriormente
pela Organiza¢ao Mundial de Sadde (OMS), no ano der96s. No mes-
mo ano, uma delegagao da Republica Popular da Monggdlia solicitou a
OMS que fosse evitado o uso de “mongolismo”, ao ser feita referéncia
A sindrome’ (WARD, 1999).

Muitas nomenclaturas foram utilizadas para fazer mencio as crian-
cas com SD antes de esse termo ser proposto ¢ amplamente aceito:
imbecilidade mongoloide, idiotia mongoloide, cretinismo furfurdceo,
acromicria conggnita, crian¢a mal-acabada, crianga inacabada e aber-
racdo cromossdmica (SCHWARTZMAN, 2003). O uso dessas expres-
soes, com o passar do tempo, trouxe o estigma de preconceitos por
grande parte da sociedade para essas criancas, ou para adultos, os quais
tivessem algum tipo de desordem. No Brasil, inicialmente, as pesso-
as com SD eram denominadas idiotas mongoloides. Conforme Dalla
Déa, Baldin e Dalla Déa (2009), ainda hoje, quando se utiliza o termo
mongol, ele vem estigmatizado para tratar de pessoas idiotas, ou seja,
sofredores de alguma idiotia. Em psiquiatria, sofrer de uma idiotia sig-
nifica apresentar a mais grave das formas de retardo mental.

No inicio do século XX, alguns médicos pensavam que, se o perio-
do de mi-formacio do bebé com SD ocorresse no inicio da gestacio,
a condigao seria resultado de alguma influéncia do ambiente, duran-
te os primeiros meses de gravidez. Concepgoes equivocadas levaram

5 There were only two objections to the proposals and in due course the Editor of
the Lancet issued his ruling: “Down’s Syndrome is an appropriate alternative for
Mongoloid Idiocy until the chromosome abnormality in the disorder has been
fully elucidated and a new scientific term has been coined.” The redesignation of
the condition was confirmed by the World Health Organization in 1965. The Peo-
ple’s Republic of Mongolia had approached the Director General and said that they
objected to the use of the descriptive term ‘Mongolian Idiot” as it was derogatory
to them. Down’s Syndrome was adopted as an official definition. This decision has

never been revoked (WARD, 1999, p.19-24).
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a Medicina a fazer conjecturas sobre as causas serem decorrentes do
alcoolismo, da sffilis, da tuberculose (fatores muito comuns resultantes
de outros problemas a época) ou decorrentes de algum tipo humano
mais primitivo. J4 no inicio dos anos 1930, com bases acertadas, alguns
médicos suspeitavam ser a SD proveniente de problemas cromossd-
micos (PUESCHEL, 2002). Como naquele periodo as técnicas para o
exame dos cromossomos nio eram avangadas o suficiente para provar
essa teoria, apenas em 1956 novos métodos laboratoriais tornaram-se
disponiveis permitindo aos cientistas Joe Hin Tjio e Albert Levan a
comprovagio de que, em cada célula humana, havia 46 cromossomos,
e nio 48, como até ali se acreditou (CAMMARATA-SCALIS, et al,,
2010).

Trés anos ap0ds isso, ou seja, em 1959, foi Jerome Lejeune, cientista
francés que, em homenagem a John Langdon Down, deu 0 nome “Sin-
drome de Down” aos individuos com caracteristicas comuns da sin-
drome até aquele momento denominados idiotas. Lejeune, juntamente
com Turpin e Gautier, relataram o fato de a crianga com Down ter um
pequeno cromossomo extra. Ele observou 47 cromossomos em cada
célula das criancas analisadas, ao invés de 46, e, ao invés dos dois cro-
mossomos 21 comuns, encontrou trés cromossomos 21 em cada célula
resultando no termo trissomia 21. Cerca de 95% das criancas com SD
tém essa variagio cromossdmica (LEJEUNE; TURPIN; GAUTIER,
1959). Em seguida, os geneticistas detectaram haver outros problemas
cromossdmicos em criangas com a mesma sindrome, ou seja, a trans-
locagio (ocorre quando o cromossomo 21 pode se ligar ao 14, ao 21 ou
20 22) e o mosaicismo (ocorre quando algumas células ficam com 47
Cromossomos e outras com 46).

Conforme os estudos de Pueschel (2002), se a pessoa com SD ¢
capaz de reproduzir, hd 50% de chance em cada gravidez de nascer uma
crianga com SD. Além disso, existem alguns fatores associados ao au-
mento do risco de ter um filho com SD, como a idade dos genito-
res’, pais com desordens cromossomicas, translocacio cromossdémica

6 Hd discussoes mais recentes acerca da influéncia da idade dos genitores sendo ela-
boradas pelo Dr. Zan Mustacchi, membro da Federagao Brasileira das Associagoes
de Sindrome de Down (FBASD) e do Down Syndrome Medical Interest Group (DS-

MIG), além de presidente do Instituto Ibero-Americano de Pesquisas e Diretrizes
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balanceada em um dos pais etc. Segundo Flores (2014), quem primei-
ro fez mencdo a idade materna ser fator de risco para a SD foi G. E.
Shuttleworth, em 1909.

No ultimo tépico deste texto, comento de forma breve sobre alguns
avancos nos estudos a respeito das pessoas com SD. Nao é meu objetivo
esgotar a literatura nem os exemplos sobre esses novos passos, portanto,
apenas alguns serio situados.

ROMPENDO ESTIGMAS HISTORICOS SOBRE A SD

Com as experiéncias adquiridas junto a profissionais da Clinica Fo-
noaudioldgica, atendentes de criangas e adolescentes em contextos te-
rapéuticos, especialistas na drea preconizam que a SD nio ¢ requisito
para inaptidées sociais, interacionais, educacionais e profissionais dos
sujeitos com esta sindrome. O estimulo precoce na clinica e o acolhi-
mento familiar vém mostrando grande amadurecimento de questoes
sociocognitivas e linguisticas dos individuos atendidos” (AVILA-NO-
BREGA, 2017).

Esses estimulos podem ser feitos com materiais auxiliares no desen-
volvimento da memdria como os jogos de combinar (encontrar figuras
iguais, juntar animais e filhotes, juntar conjuntos de figuras, doming,
quebra-cabegas etc.), jogos de memdria, jogos de sequéncia logica ¢ jo-
gos de estratégia. Se os sujeitos com SD tém o apoio da memoria visual
desde pequenos, ndo apresentam esse problema de linguagem (ALVES;
DELGADO; VASCONCELQOS, 2008).

Estudos na drea da Psicologia também vém sendo desenvolvidos,
com a finalidade de acolher, conscientizar e aconselhar familias que
recebem a noticia da gestagio de bebés com SD (FLORES, 2014).

Mesmo apresentando algumas dificuldades relacionadas ao aspecto
morfossintdtico, & memdria de curto prazo ou a outros aspectos cog-
nitivos como a interpretagio de metdforas, quando esses sujeitos es-
tio engajados em contextos promissores do seu deslocamento para o
acesso a elementos multimodais (gestos, expressdes faciais, movimentos

de Atencio a Sindrome de Down (IPDSD).
7 A respeito de trabalhos interativos e sociocognitivos com pessoas com afasia, Al-
zheimer e discussoes aplicdveis a outros problemas com linguagem, conferir os

trabalhos de Morato (2006; 2014).
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corporais, prosédia etc.), eles fardo uso de recursos de referenciagio,
isto ¢, se tornam hdbeis para negociar sentidos por meio do dinamismo
da linguagem (AVILA-NOBREGA; CAVALCANTE, 2018).

Os esforcos de profissionais dedicados a pesquisas para inser¢io
desses sujeitos, com seus direitos na sociedade, vém permitindo que
escolas, universidades, institui¢coes religiosas, organizacoes nao-gover-
namentais, o mercado de trabalho, a induastria da moda, a industria
televisiva e cinematogréfica, as instituicoes desportivas etc., consigam
oferecer mais qualidade de vida, de tratamento, de educacio e de opor-
tunidades diversas para essas pessoas.

CONSIDERACOES

Fago as consideragoes desse texto ratificando o que vim discutindo.
Para qualquer profissional e especialista acerca da SD, se faz relevante
um olhar mais holistico, no que tange ao funcionamento dessas pesso-
as, mormente no que se refere aos seus processos interativos.

Por muitas décadas, foram vistas como incapazes, com retardamen-
to mental e com prognéstico de morte precoce, em consequéncia das
poucas descobertas no século passado e do estigma.

O preconceito e a exclusio social imperaram, devido 4 falta de co-
nhecimento e devido & auséncia de arcabougo histérico. Assim, para
contribuir com a comunidade cientifica, com a formagao de novos pro-
fissionais, um texto como esse tem sua fundamental relevincia.

Fazendo um retorno 2 introducio deste trabalho, uso as palavras
de Georges Canguilhem, ao dizer que “o preco da normalidade ¢ a
rendncia a qualquer normatividade eventual. O homem, mesmo sob o
aspecto fisico, nao se limita a seu organismo” (2009, p.6s).
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CAPITULO 2

FORMACAO DE PROFESSORES DA
APAE/ARACAJU PARA ATUACAO COM
ESTUDANTES COM SINDROME DE DOWN

Ana Cldudia Sousa MENDONCA (SEDUC/SE)
Rita de Cicia Santos SOUZA (UFS)

INTRODUCAO

Este estudo integra a dissertagio “Associagao de Pais e Amigos dos Ex-
cepcionais (APAE) — Aracaju: Formagio de Professores e Prticas Edu-
cativas (1968-1988)”, desenvolvida no Programa de Pés-Graduagio em
Educagio da Universidade Federal de Sergipe, que pesquisou como se
deu a formacio de professores e profissionais da referida instituicao, e
também, como eram desenvolvidas as préticas educativas em um recor-
te temporal que no Estado de Sergipe, a época, poucos tinham conhe-
cimento sobre a Educagio Especial e a drea nio era contemplada nos
curriculos académicos.

O recorte temporal data da fundagio da institui¢dao a chegada da
Constitui¢io da Republica Federativa do Brasil de 1988, que trouxe
como fundamentos da Republica, a cidadania, o respeito e a dignidade
da pessoa humana, enquanto cidadao de direitos e deveres e traz em
seu artigo 5°, inciso I que “homens e mulheres sdo iguais em direitos e
obrigacoes, nos termos desta Constituigao”.

A sétima Constitui¢ao da Republica Federativa do Brasil foi pro-
mulgada em 5 de outubro de 1988, ¢ teve como matriz, de acordo com
Santos (2008, p.23), “a Constitui¢do portuguesa de 1976”. Essa prescri-
¢ao legal distinguiu-se das antecessoras por ampliar diversos direitos,
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como os individuais e coletivos e garantiu prote¢do a vdrios segmentos
da sociedade.

No entanto, por possuir em sua legislagio um cardter intervencio-
nista, findou, de certa forma, engessando o Brasil enquanto Estado em
campos de suma importincia para o desenvolvimento econdmico, po-
litico e administrativo. Sendo assim, passou por 96 Emendas Constitu-
cionais, a ultima ocorrida em 6 de junho de 2017, permitindo ao pais
reformas estaduais.

No que consta da conceituagio, Santos (2008, p.23) explica que
“[...] a Constituigio, pelo conceito mais comum, ¢ ‘a lei ou carta magna
de um pais”. E ela que direciona os governos em todas as esferas, visto
que os estaduais e municipais legislam tendo a carta magna como eixo
central. Vale ressaltar: “A Constitui¢do é a suprema forca politica de um
pais, nas suas normas e valores, coordenadora e drbitra de todos os con-
flitos, sempre que fiel ao poder constituinte legitimamente expresso”
(FAORO, 1981, p.16 apud SANTOS, 2008, p.23).

Dessa forma, com o caminhar para a elaboragao da Constitui¢io
de 1988, ela pode ser considerada uma das quatro legais e legitimas,
dentre as sete — hd quem indique uma oitava Constitui¢o, ao defender
a Emenda Constitucional n° o1 de 1969 como uma nova Constitui¢io
— porque foram promulgadas por Assembleias Nacionais Constituintes
e teve a participagio do povo nas discussoes e construgio.

“Para Todos” — O Movimento Politico das Pessoas com Deficién-
cia no Brasil, arrolou dados importantes sobre a Assembleia Nacional
Constituinte entre 1986 a 1988, indicando que com o fim da ditadura
militar, iniciou-se a elaboracio da nova Constituicio.

O movimento das pessoas com deficiéncia também participou desse
processo na busca pela inser¢io de suas demandas no texto constitucio-
nal. Na 32 Reuniio de Conselhos e Coordenadorias Estaduais e Muni-
cipais de Apoio a Pessoa Deficiente, realizada em Belo Horizonte dos
dias 5 a 7 de dezembro de 1986, os representantes de coordenadorias,
conselhos e entidades de e para pessoas com deficiéncia aprovaram a
proposta a ser levada a Constituinte: a Emenda Popular n° PEooo86-s.

Os 14 artigos contemplam temas que vio de igualdade de direitos e
acessibilidade, até educacio bésica profissionalizante. A Emenda com
32.899 assinaturas foi submetida & Constituinte sob a responsabilidade
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da Organiza¢io Nacional de Entidades de Deficientes Fisicos (ONE-
DEF), do Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes (MDPD)
e da Associagio Nacional de Ostomizados (ABRASO).

A expressio “pessoas portadoras de deficiéncia®” foi adotada na
Constitui¢io Federal de 1988, nas estaduais e em todas as leis e politicas
pertinentes ao campo das deficiéncias. O movimento se articulou para
participar da Assembleia Nacional Constituinte.

Paulo Roberto Guimaries Moreira, paraplégico, militante do mo-
vimento, estd no Ministério da Cultura e é fundamental nessa articu-
lacdo. Responsével pelo “Programa de Cultura e Portadores de Defici-
éncia’, promove o ciclo de encontros “A Constituinte e os Portadores
de Deficiéncia”, realizado em 11 capitais brasileiras, entre 1986 ¢ 1987
(BRASIL, 2010, p.17).

O art. 5° da Constituicio Federal de 1988, sobre os direitos e deveres
evidencia que: “Todos sdo iguais perante a lei, sem distingao de qual-
quer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes
no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a
seguranga e a propriedade” (BRASIL, 2016, p.13).

A partir desse artigo, a histéria do pais passou a ter novos caminhos
desenhados, pois foi determinado que homens e mulheres tivessem di-
reitos e deveres na mesma proporgio, o tratamento desumano tornou-
se crime, a liberdade de consciéncia e de crenga passam a ser invioldveis,
todos sao livres para exercerem seus direitos e deveres com responsabi-
lidade e respeito ao préximo.

Sobre a educacio, abordada no art. 205, a Constituicio de 1988 des-
tacou que: “A educagio, direito de todos e dever do Estado e da familia,
serd promovida e incentivada com a colaboragio da sociedade, visando
a0 pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da
cidadania e sua qualificagdo para o trabalho” (BRASIL, 2016, p.123).

8  As expressoes “pessoa portadora de deficiéncia’ e “portadores de deficiéncia” entra-
ram em desuso por volta da metade da década de 1990 ¢ a terminologia utilizada
passou a ser “pessoa com deficiéncia’, que permanece até hoje. Esse termo faz parte
do texto da Convengio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotado pela
ONU em 2006, ratificado com equivaléncia de emenda constitucional no Brasil
através do Decreto Legislativo n° 186 Site externo e promulgado por meio do De-

creto n° 6.949 Site externo, em 2009.
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Evidencia-se, assim, que o desenvolvimento da pessoa é de respon-
sabilidade de um trabalho conjunto entre o Estado, a familia e a socie-
dade, visto que o art. 5° deixa claro que todos sio iguais perante a lei.

O art. 208 trata dos deveres que competem ao Estado com a educa-
a0 e, no inciso 111, assegura o “atendimento educacional especializado
aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensi-
no” (BRASIL, 2016, p.123). Este recorte literdrio revela o objetivo de in-
tegrar e socializar a todos, independentemente das suas especificidades.

Dessa forma, foi com a promulga¢io da Constitui¢do Federativa do
Brasil de 1988 que as pessoas com deficiéncia, a passos lentos, em nosso
pais, comegaram a galgar conquistas em espagos comuns a todos.

A sua educagio passou a ser responsabilidade nio sé da familia,
mas em parceria com o Estado e a sociedade, militantes da causa, go-
vernos nacionais e internacionais iniciaram mobiliza¢des pelo mundo
e outras leis, projetos, decretos, normas, movimentos foram surgindo e
ganhando forgas, impulsionando muitos estudos e pesquisas na 4rea da
Educagio Especial, no Brasil, em Sergipe e no mundo.

E foi através dessas parcerias que em 1954, chegou ao nosso pais,
procedente dos Estados Unidos da América, Beatrice Bemis, membro
do corpo diplomdtico norte-americano ¢ mie de uma pessoa com Sin-
drome de Down?’, e, como tinha conhecimento de uma experiéncia
anos luz do que encontrou por aqui, com vistas a um trabalho dire-
cionado a atengdo a pessoa com deficiéncia, sensibilizou-se por jd ter
participado da fundacio de mais de duzentas e cinquenta associagoes
que eram compostas por grupos de pais, amigos, professores e pessoas
que apoiavam as causas dos excepcionais.

Sendo assim, a ideia foi disseminada em nosso Brasil, tendo uma
aceitagdo boa por parte de pessoas envolvidas com a Educagio Espe-
cial e no dia 11 de dezembro de 1954, ano da visita de Beatrice, foi
fundada no Rio de Janeiro a primeira Associagio de Pais ¢ Amigos dos
Excepcionais.

9  Sindrome de Down (trissomia do 21 ou SD), que se caracteriza pela presenca de um
cromossomo extra nas células do individuo, atingindo a drea cognitiva, causando
problemas no desenvolvimento corporal, o que promove caracteristicas fisicas tipi-

cas e a deficiéncia intelectual.
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APORTES TEORICOS E METODOLOGICOS

Para garantir a confidencialidade nos registros individuais, os infor-
mantes foram alcunhados pelo nome de “margarida”. A referida escolha
sustenta-se em razio de ser a figura da flor margarida o simbolo adota-
do pela APAE para representd-la, adequando apenas o nome do estado
e a cidade a que pertence.

Trata-se de uma pesquisa de cunho bibliogréfico e documental, com
abordagem na histéria cultural, onde se optou pelas entrevistas semies-
truturadas, com base na Andlise de Contetido de Bardin (2011), que
enfoca a importancia de escutar o outro:

As raizes da andlise sio diversas, heterogéneas, e va-
rios campos de pesquisas e préticas se desenvolveram
independentemente — e continuam a coexistir — sem
relagao entre si. [...] Como escreve Lacan: “Qualquer
discurso pode ser alinhado nas vdrias pautas de uma
partitura.” E vdrias chaves podem servir para ouvir a
musica de multiplas vozes que brota de seres humanos

que comunicam (BARDIN, 2011, p.275-276).

O autor posto evidencia que cada um ¢ singular e a individualidade
reflete nas falas e posturas e que na forma como sio conduzidas, hd
relagdo entre as mesmas, por isso, a importincia de correlaciond-las nas
andlises.

Como referencial tedrico documental, estudou-se a Ata da 22 As-
sembleia da APAE, realizada no dia 29 de abril de 1971 e o Estatuto da
associagio de 25 de janeiro de 1969, embasados em Chartier (2009) que
expressa que o conhecimento ¢ fruto da relagio que existe entre o pas-
sado e o presente. Le Goff (2003) que aborda a memoria social, Charlot
(2005) que traz que a educagio supoe a relagio com outro e demais
teéricos que ajudaram na construgio e fundamentagio do estudo.

As entrevistas semiestruturadas com base em Gil (2002), embora
livres, enfocam um tema especifico e sao guiadas pela relagio de pon-
tos afins que o entrevistador vai explorando no decorrer do processo e
assume a responsabilidade de manter ou trazer o entrevistado ao pon-
to central apds alguma digressao e, quando se trata de entrevista de
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pesquisa, o entrevistador constitui a tnica fonte de motivagio para o
éxito do trabalho.

Conforme Alves-Mazzotti ¢ Gewandsznajder (1999), a entrevista
permite ao pesquisador explorar, de forma coesa, o tema abordado, por
ter a natureza interativa, podendo ser usada como a principal fonte de
coleta de dados, como também, de acordo com os instrumentos sele-
cionados, ser parte integrante da observagio participante.

O resultado obtido dependeu das habilidades da preparagao do en-
trevistador antes de adentrar o campo de pesquisa, assim como a sua
capacidade de condugio, mantendo o didlogo aberto, livre, de forma
clara, desinibida, coerente ¢ que nio caminhasse para um contexto
pessoal.

Dessa forma, foram usadas como estratégias a elaboracio de per-
guntas sucintas e de dificuldade média, sem amplitude nas evocagoes
dos informantes, que nio causassem inibi¢io ou constrangimento e
que pudessem responder ao objetivo da pesquisa, atendendo as propos-
tas levantadas e com fluidez no didlogo.

REDIMENSIONANDO O OLHAR PARA A FORMAGAO DE
PROFESSORES DA APAE/ARACAJU ENTRE 1968 A 1988
Pensar na formacio de professores voltada para a Educagio Especial
em Sergipe, de 1968 a 1988 ¢ um tanto quanto utdpico, quando, apds a
Historiografia do nosso Estado, constatou-se que a temdtica ainda nio
alcangava as cadeiras académicas e o desconhecimento era grande por
parte de um ndimero substancial da sociedade.

No entanto, a Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais, que
teve a sua fundagio normatizada em 27 de agosto de 1968 (APAE, 1969,
p.12), jd tinha uma preocupagio com o atendimento oferecido aos as-
sistidos e buscava potencializar os seus professores e profissionais com
0 que aparecia de formagio com foco na Educagio Especial, na cidade
aracajuana e em outros estados.

Quando possivel, trazia os profissionais até a associagio ou enviava
os seus para formagoes em outras federagoes. Essa preocupagao estd
expressa na Ata da 22 Assembleia da APAE, realizada no dia 29 de abril
de 1971.
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[...] Apresentou ainda a referida Senhora, 2 recibos
de (300,00 trezentos cruzeiros) cada, correspondentes
as segundas parcelas da contribuicao da Associacio
para estagio feito em Salvador pelas Professoras Maria
Auxiliadora Bastos Nascimento e Fitima Maria Mon-
teiro Nascimento (ATA DA 22 ASSEMBLEIA DA
APAE, 29 de abril de 1971).

De acordo com o posto na ata, a associagio tinha enviado duas pro-
fessoras para Salvador/BA, para estdgios na drea da Educacio Especial
e os mesmos aconteciam na Associagio de Pais e Amigos da referida
capital. Ficou expresso que mesmo diante das dificuldades financeiras,
de transportes e comunicagio inerentes ao periodo mencionado, havia
parceria entre as associagdes na busca pelas formagoes que pudessem
auxiliar seus professores e profissionais no campo escasso do conheci-
mento da diversidade, para a década, excepcionalidade.

Nas entrevistas, os informantes evidenciaram a preocupagio da pre-
sidéncia em relagio as formagoes e que as mesmas aconteciam com
certa frequéncia e ndo tinham um periodo especifico, sendo realizadas
de acordo com as oportunidades dos cursos que comegavam a aparecer
em viérios estados e com a disponibilidade financeira da associacio, que,
conforme os depoimentos, os dirigentes ndo mediam esfor¢os para que
os seus profissionais se fizessem presentes.

Também contavam com muitas parcerias, que iam de politicos,
empresdrios, a grandes e pequenos comerciantes da capital sergipana.
As doagées, tanto financeira, de materiais ou recursos humanos foram
no periodo, significantes para o alicerce da associagio que galgava os
primeiros passos, contribuindo assim, para as formagoes relacionadas
pelos informantes, quando dizem:

Participei de vérios cursos e fui para um curso em Na-
tal, passamos uma semana l4 e em Salvador foram ou-
tras pessoas. Para os cursos daqui vinha gente de fora e
de 14 também, aconteciam na prépria instituigio. Para
mim foi 6timo porque cheguei sem bagagem nenhu-
ma. A gente se aperfeicoou bem ali (MARGARIDA
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6, 2017).

Tenho certificado de conferéncias, de cursos que fiz
de inclusio que participei na APAE (MARGARIDA
4, 2017).

E ainda fazia na época muitos cursos, vinham verbas
dos Estados Unidos, acho que “Amigos da América’
para cursos, eram cursos muito bons. Como lidar
com as criangas e como lidar com os colegas e eram
cursos muito bons. Tenho muitos certificados e posso
enviar para voc¢ (MARGARIDA s, 2017).

Os cursos eram frequentes e eram feitos aqui na APAE
e fora (MARGARIDA 10, 2017).

Eu tive uma sorte durante os trés anos que passei na
APAE porque foi um periodo de efervescéncia ¢ a
gente teve muita preparagao em servigo porque na es-
cola normal e na universidade ainda nao tinha cursos
especificos para a educagio especial e eu cheguei num
periodo muito rico de formagées e de muitos cursos,
ifam muitos profissionais até a APAE para passar cur-
sos para nods, com certificados. Eram formagoes com
profissionais da UFS, do Rio de Janeiro, de Pernam-
buco, do Ceard. Eram cursos de formagio especifica
para professor mesmo, na drea de pedagogia e de Psi-
cologia (MARGARIDA 11, 2017).

Percebe-se através dos depoimentos, que o presidente da associagio
e a equipe diretiva, estavam atentos nas formagoes que aconteciam em
todo o pais e no préprio Estado, buscando atender as lacunas deixadas
nos cursos académicos em relagao a Educacio Especial, com o intuito
de preparar seus professores e profissionais para a demanda que crescia
a medida que as pessoas iam tomando conhecimento das possibilidades
de um espago para atender os seus filhos com deficiéncia.
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Foi um periodo de crescimento no pais das Associagoes de Pais e
Amigos dos Excepcionais, como de formagoes especificas na drea em
estudo; os meios de comunica¢do mesmo que de maneira timida, pas-
saram a dar um enfoque para a pessoa com deficiéncia, tendo como
termo usado, “excepcional”, e assim, o mundo, o pais ¢ em especial a
cidade aracajuana de Sergipe, tomava conhecimento das possibilidades
de inser¢do na educagio e na sociedade, dessas pessoas, que por séculos
estiveram a margem em direitos e deveres.

A Associacio de Pais e Amigos dos Excepcionais aracajuana, dentro
das suas dificuldades inerentes aos primeiros anos de firmagao financei-
ra, social, administrativa e politica, também buscava se familiarizar com
o trabalho prestado a sociedade. E através dos meios de comunicagio
de maior circulagdo, tinha acesso a0 conhecimento do que acontecia
em outros estados, como na vizinha Salvador, como pontua a referida
ata:

O Diretor Adjunto, Seabra, trazendo consigo um
exemplar de “A TARDE” de Salvador, chamou a
atengio de todos para o interessante artigo “VOCE
SABE O QUE E UM EXCEPCIONAL?” inserido
no referido didrio, tendo na oportunidade lido alguns
dos principais trechos do referido artigo; solicitando o
seu arquivamento na secretaria da APAE (ATA DA 22
ASSEMBLEIA DA APAE, 29 de abril de 1971).

No percurso dessa pesquisa, percebeu-se que formagao continua-
da de professores ¢ um tema que estd sempre em voga nas discussoes
académicas e nos eventos, como semindrios, encontros, congressos ¢
palestras.

E, dessa forma, deixando em evidéncia a importincia e as dificulda-
des em encontrar um ponto de equilibrio que preencha os espacos para
que possa atender a todos, independentemente de ser ou nio pessoa
com deficiéncia. A educagao é um direito de todos os cidados, primor-
dial para a construcio de uma sociedade igualitdria, sem preconceito,
sem segregar, ¢ sim, possivel de um crescimento social sem mazelas
educacionais.
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Por outro lado, muito se fala, discute e legisla, todavia, as formacoes
no geral estio com rachaduras e apontam deficiéncias identificadas pe-
los professores ao adentrarem as salas de aula, quando se deparam com
o aluno ou alunos com deficiéncias especificas e nio sabem o que fazer
e nem como agirem, visto que, os contetidos sao importantes, mas, a
pratica ¢ essencial e a mesma, quase inexiste nas formagoes.

O professor e pesquisador Charlot (2005), em seus escritos sobre
formacio de professores, traz a luz, pontos primordiais para que mu-
dangas acontegam nesse cendrio e novas propostas possam ser introdu-
zidas a partir dessas reflexoes:

O problema ¢, finalmente, que, para ajudar os profes-
sores a enfrentar as novas situagoes de ensino, oferece-
se a eles hoje uma formacio de tipo universitdrio em
que predomina um acimulo de contetdos discipli-
nares. Esses contetidos nio sio inuteis (nio hd boa
pedagogia sem um bom conhecimento dos contet-
dos ensinados), mas nao se vé realmente em que eles
permitem aos professores resolver os problemas com
os quais sao confrontados (CHARLOT, 2005, p.86).

Formar alguém para trabalhar com o outro ¢ dicotdmico caso nio
se saiba quem ¢ o outro, quais as suas necessidades, qual serd o melhor
caminho para a sua aprendizagem, o que ele espera do seu formador,
quais as suas dificuldades e habilidades e quais potencialidades possui.

Os professores, na maioria das vezes, em suas formagdes, como pos-
to por Charlot (2005), sdo enxertados de conteidos que possuem a
sua significincia no caminhar profissional. Contudo, falta trabalhar as
especificidades de como os mesmos podem ser fragmentados diante de
situacoes heterogéneas, a pritica nas formagoes continuadas deve ser
priorizada, pois, munird o profissional de possibilidades de atender as
diversidades dentro das salas de aula.

Enfim, independentemente de se ir trabalhar com as classes regu-
lares inclusivas ou as classes especiais, as formagdes académicas e as
continuadas, devem ser pensadas para todos.

Charlot (2005, p.77) diz que “[...] a educagdo supde uma relacio
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com o Outro, ji que nao hd educagio sem algo de externo aquele que
se educa. Este é um outro universal da situacio de ensino”.

Compreende-se o percurso da formagio com direcionamento na
drea da Educacio Especial, de professores e profissionais do periodo de-
marcado pela pesquisa, como de suma importincia, visto que a histéria
brasileira e aracajuana estava fazendo “Histéria” dentro da educagao
do pais e a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Aracaju/
Sergipe, trilhava caminhos antes nio ousados pela sociedade em que
estava inserida.

O deficiente era visto como doente e incapaz de re-
alizar as suas atividades, isso fazia com que seus fa-
miliares os colocassem em instituigoes especificas e
isoladas das outras pessoas ditas “normais”, uma vez
que a sociedade acreditava que essas pessoas eram um
problema para o pais, improdutivas e que s6 acarreta-
vam despesas para os cofres publicos (SEIXAS; FER-
NANDES, 2015, p.44).

Como retratado, aquele periodo era um momento da histéria da
formagio de professores que exigia desprendimento de paradigmas
construidos por séculos na histéria: o da incapacidade de aprendizagem
das pessoas com deficiéncia.

Redimensionar um novo olhar, formando e informando as poten-
cialidades inerentes a cada ser singular, na sua maneira de agir, apren-
der, comunicar-se, compreender, e que todos tém possibilidades que
precisam ser evidenciadas e transformadas em agées positivas, através
das metodologias ativas, criticas e reflexivas.

Para Chartier (2009) o conhecimento é produzido devido a relagio
entre o passado, as memérias, o presente, o individual e o coletivo das
sociedades. Dessa forma:

A histéria ¢é suscetivel de um enfoque similar que nao
dissolva o conhecimento na historicidade, fechan-
do o caminho para um relativismo cético, mas que

também reconhega as variagoes dos procedimentos e
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as restricdes que regem a operagao histérica (CHAR-
TIER, 2009, p.20).

Pensando nessa operacdo histérica, suas variagoes e restrigoes, a
Educagio Especial por décadas perpassou por caminhos associados a
satde mental e fisica. A “incapacidade” era forte e norteava as neces-
sidades dos assistidos pela sociedade. Alguns estudos mostram que os
médicos cuidavam/tratavam do que era visivel, o externo e o potencial
cognitivo, e, por desconhecimento das possibilidades de aprendizagem
individual, eram renegados.

Persiste na sociedade, apesar dos avancos ocorridos,
grande influéncia do modelo médico da deficiéncia,
que impde uma visao de inferioridade biolédgica e fi-
siolégica As pessoas com deficiéncia. E comum, hoje,
mesmo com todos os avancos ocorridos na sociedade,
ser associada A expressio “pessoa com deficiéncia” a
idéia de eficaz, de nio eficiente, de incapaz — incapaz
de estudar, de se relacionar, de atuar produtivamen-
te na sociedade, enfim, de ser alguém em plenitude

(MARTINS, 2007, p.200).

Dessa maneira, a formagao de professores da APAE, no periodo em
estudo, foi importante porque, aos poucos, foi quebrando o paradigma
da “incapacidade”.

Os professores, em sua maioria, que chegaram sem saber o que era
Educagio Especial, foram percebendo, nas préticas didrias, muitos
por intui¢do, que os assistidos, dentro de suas limitagoes, aprendiam
e tinham capacidades de compreensao, zelo, organizagio e o desejo do
conhecimento.

Freire (1996, p.59), sobre o saber a prética educativa, elucida que:
“[...] o respeito a autonomia ¢ a dignidade de cada um ¢ um imperativo
ético e nao um favor que podemos ou nio conceder uns aos outros’.

As formagoes, gradativamente, foram acrescentando aprendizado e
apresentando caminhos a serem desbravados com o melhor de cada
um.
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Nio era s6 a falta de formacio ou o desconhecimento total em rela-
¢a0 a Educagao Especial. Esses profissionais também tinham que lidar
com o preconceito estampado na sociedade e a rejeicio da prépria fa-
milia por ter gerado um filho que nio atendia as expectativas deles e de
onde estavam inseridos, sendo motivo de vergonha para todos.

Conforme relatado em uma das entrevistas:

O que me chamou atengio e mobilizou na época era
a morosidade que as pessoas com deficiéncia tinham
e a distAncia que era da sociedade em compreender o
valor daquela morosidade por elas nio responderem
as expectativas, aos desejos deles. [...]. O encontro de
familias sem aceitar, por ndo suportar e pela subjetivi-
dade mesmo do sonho do filho perfeito. [...]. Quanto
preconceito existe com alguém que nio corresponde
ao ideal (MARGARIDA 4, 2017).

Conforme explicitado, a APAE aracajuana abriu caminhos para as
formagoes voltadas para a capacitacido de professores e profissionais
dentro e fora do Estado com diversos focos, abrindo horizontes e espa-
¢os para que todos pudessem ser atendidos com respeito e dignidade,
de acordo com as normativas da Constituiciao Federativa do Brasil.

A Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil de 1988 dispoe
que todos sdo iguais perante a lei e, assim, compreende-se, que as for-
magdes de professores e as praticas educativas devem atender a todos
nos diversos 4mbitos educacionais.

Por isso, devemos atentar para o que estamos dando vida através das
propostas de inclusdo, para poder ver se estamos pondo em prética os
direitos constituintes ou fazendo um caminho inverso.

As entrevistas foram essenciais, pois, através das mesmas foi possi-
vel a elaboragio do percurso tracado pela APAE na histéria de vida de
todos os envolvidos e, principalmente, dentro da sociedade aracajuana
como sendo a primeira associa¢io que teve o foco do seu atendimento
educacional direcionando a atengio a pessoa com deficiéncia intelectu-
al e muldipla.

Percorrer esses vinte anos de histéria da APAE de Aracaju foi dificil
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e, 20 mesmo tempo, de uma riqueza inestimével frente a formagio dos
profissionais que tiveram papel importante nos dados coletados ¢ nas
informagées obtidas através das entrevistas que subsidiaram as indaga-
¢oes levantadas no inicio da pesquisa. Souza aponta em seus escritos

que:

A Histéria da Educacao Especial em Sergipe ¢, em
sintese, a historia das suas instituigoes. Sergipe conta
com um nimero relevante de instituicbes que estao
desenvolvendo seus trabalhos, principalmente na ca-
pital. As dificuldades para manté-las sao intimeras; e
embora cada uma tenha suas necessidades especificas,
obstdculos maiores se resumem aos aspectos financei-
ro ¢ pessoal qualificado para o atendimento a clientela

(SOUZA, 2013, p.116).

Como retratado pela autora, pessoal qualificado para o atendimento
era um dos entraves no periodo da fundagao da APAE, visto que nio
existiam politicas publicas especificas para o atendimento das pessoas
com deficiéncia. Mazzotta (2005) expressa:

O atendimento educacional aos excepcionais foi ex-
plicitamente assumido, a nivel nacional, pelo governo
federal, com a criagio de Campanhas especificamente
voltadas para este fim. A primeira a ser instituida foi
a Campanha para a Educacao do Surdo Brasileiro —
C.E.S.B. — pelo Decreto Federal n° 42.728, de 3 de
dezembro de 1957. As instrugdes para sua organizagio
e execu¢do foram objeto da Portaria Ministerial n°
114, de 21 de margo de 1958, publicada no Didrio Ofi-
cial da Uniao de 23 de marco de 1958 (MAZZOTTA,
2005, P.49).

A partir da campanha citada, outras foram sendo instituidas lenta-
mente no pafs, visando trazer informagoes para a sociedade a respeito
das pessoas com deficiéncia que, por séculos de historia, foram vistas

53



como, improdutivas, vazias e incapazes de viverem em sociedade. As-
sim, elas percorreram um caminho de exclusio, segregacio e integragao
para alcangar a inclusdo de fato e de direito dentro das escolas, univer-
sidades e demais espagos comuns a todos.

Os dados coletados apontaram as dificuldades do periodo em rela-
¢a0 a formacio dos professores, ou melhor, “a nao formagio dos profes-
sores” na drea da Educacao Especial.

Diante dos dados extraidos dos informantes, trés aspectos chama-
ram atenco e foram de suma importincia para a efetivagio da pesquisa.

O primeiro aspecto foi que “pouco se falava em Educacio Especial
e na sua diversidade”. Neste sentido, mesmo sem uma formagio ade-
quada, os professores abracavam os desafios e buscavam trabalhar com
0 seu maximo.

Nio era preciso ser preparado/formado para fazer as articulagoes,
pois trabalhava-se extraindo as potencialidades, intuindo praticas edu-
cativas, adaptando material de acordo com as necessidades surgidas nas
experiéncias didrias. Com isso, a formagio foi consequéncia do modelo
de trabalho.

O segundo aspecto, “o desconhecimento”, foi o termdmetro moti-
vador do desejo de querer aprender e buscar formagées no campo para
um engajamento maior.

Os envolvidos sentiam a necessidade e “queriam” conhecer estra-
tégias diferenciadas, possibilidades de praticas educativas que dessem
autonomia e independéncia para o publico que recebeu, sendo esses
profissionais, pedras brutas que precisavam preencher as linhas das suas
histérias de vida antes de integrarem a histéria de outros.

E o terceiro e dltimo aspecto é que nio adianta um arcabougo de
politicas publicas, direitos legislados, se a sociedade, as universidades e
as escolas — dentro do seu todo — “nao olharem para as potencialidades
e possibilidades individuais” sem estigmatizar aqueles que nao se en-
quadram nos ditames das mesmas, que nio haja formagdes especificas
e, sim, que todas as formagdes sejam universalizadas, pois:

A diferenca (vem) do multiplo e nio do diverso. Tal

como ocorre na aritmética, o multiplo é sempre um

processo, uma operagio, uma agio. A diversidade ¢é
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estdtica, ¢ um estado, ¢ estéril. A multiplicidade ¢é
ativa, ¢ fluxo, ¢ produtiva. A multiplicidade ¢ uma
mdquina de produzir diferencas — diferencas que
sdo irredutiveis a identidade. A diversidade limita-se
ao existente. A multiplicidade estende e multiplica,
prolifera, dissemina. A diversidade ¢ um dado — da
natureza ou da cultura. A multiplicidade é um movi-
mento. A diversidade reafirma o idéntico. A multipli-
cidade estimula a diferenca que se recusa a se fundir

com o idéntico (SILVA, 2000, p.100-10I).

Na construgio de curriculos e de politicas pablicas, temos o poder
de definigoes essenciais para o percurso da histéria da Educagio Espe-
cial, assim como para as formagoes de professores.

O desconhecimento era iminente entre os entrevistados, na época
em que muitos adentraram as portas da APAE, onde estes iniciaram as
suas atividades na associagio por meio de convites, indicagoes, estdgios,
necessidade de trabalhar ou comodidade de ser perto da residéncia.
Poucos foram os que chegaram tendo conhecimento do trabalho de-
senvolvido. Sobre o valor da memoria, Le Goff (2003) salienta:

A evolugio das sociedades, na segunda metade do
século XX, elucida a importincia do papel que a me-
moria coletiva desempenha. Exorbitando a histéria
como ciéncia e como culto publico, a0 mesmo tempo
a montante, enquanto reservatério (moével) da histo-
ria, rico em arquivos e em documentos/monumentos,
e aval, eco sonoro (e vivo) do trabalho histérico, a
memoria coletiva faz parte das grandes questoes das
sociedades desenvolvidas e das sociedades em vias de
desenvolvimento, das classes dominantes e das classes
dominadas, lutando, todas, pelo poder ou pela vida,
pela sobrevivéncia e pela promocio (LE GOFE 2003,
p-469).

A memoria coletiva foi fundamental para a realizagao dessa pesquisa,
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trazendo dados que dialogaram entre si e alicercaram a conclusio dos
pontos levantados durante o processo de construgio desse estudo.

Le Goff (2003, p.422), expde que “o estudo da memoria social é um
dos meios fundamentais de abordar os problemas do tempo e da hist4-
ria, relativamente aos quais a memdria estd ora em retraimento, ora em
transbordamento”.

Dessa forma, buscar compreender a histéria da formagio dos pro-
fessores e profissionais da APAE aracajuana, no periodo em destaque,
com vistas as memorias sociais foi de grande valia para a compreensio
do objetivo tracado.

Esta pesquisa nos ensinou que formar professores continua sendo
essencial para o crescimento das sociedades e das pessoas em suas sin-
gularidades e diferencas. Esta formagao deve ser universal, para que
possamos, enquanto formadores, nos enxergarmos no outro e que os
conhecimentos adquiridos possam atender independentemente das es-
pecificidades individuais.

Quando pensamos na relagio entre o Eu e o Outro,
este nao é concebido como aquele que nio é como
nés, que ¢ diferente de nés. O outro é, a0 mesmo
tempo, o que me falta para existir e aquele que afirma
de outra maneira minha existéncia, minha maneira de
ser. Como diziam os pensadores de outrora: s pode-
mos ver pela cegueira, conhecer pelo desconhecimen-
to, compreender pela desrazao [...] Em compensacio,
a existéncia do outro coloca em jogo nossa singula-
ridade (MOSCOVICI, 2005, p.13 apud OLIVEIRA,
2007, p.218).

Finalizamos elucidando que s6 podemos aprender o que nao temos
conhecimento, entender o que nao sabemos e formar o outro para o
desconhecido se o outro estiver aberto a conhecer o tamanho da sua pe-
quenez diante da grandeza do préximo e a ver pela sua propria cegueira.

Que esse redimensionamento formativo possa mudar o caminhar da
sociedade aracajuana que, hd quase meio século, teve a APAE como a
primeira associacdo de Sergipe a perceber, nas pessoas com deficiéncia,
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potencialidades educacionais.

Charlot (2005, p.17) ressalta que se “[...] devemos tratar nossas
criangas como sujeitos, vamos encontrar um método adequado para
que eles aprendam”. Quando cada um for tratado em sua singularida-
de, a formagao terd um novo conceito de ensino e aprendizagem.

Que possamos, através das formagoes, instrumentalizar os profes-
sores com meios que possam viabilizar uma nova escrita da Educagao
Especial no Estado de Sergipe ¢ na vida de todos os que fizeram essa
pesquisa acontecer, além daqueles que findaram em fazer a leitura des-
sas entrelinhas.

CONSIDERACOES FINAIS

No percurso desse estudo foi evidenciada a importancia da promulga-
¢ao da Constituigio da Republica Federativa do Brasil de 1988, visto
que trouxe um olhar diferenciado para as pessoas com deficiéncia, o
respeito e a dignidade enquanto cidadaos de direitos e deveres, capazes
de construirem sua histéria, respeitando suas possibilidades e potencia-
lidades, inerentes a cada ser na sua individualidade, independentemen-
te de ter ou nio deficiéncia.

No galgar da sua caminhada, enquanto institui¢io que muito con-
tribuiu na formacio de professores e profissionais, voltada para a Edu-
cagao Especial, a APAE de Aracaju deixou um legado de que formar
pessoas para desenvolverem um trabalho de respeito as diferengas, le-
vando em conta o tempo de cada um, como a sua singularidade ¢ o
seu mundo pessoal, necessita apenas do querer das partes envolvidas
e que os meios adequados sejam viabilizados por aqueles que estdo a
frente, ponto que ficou claro e elogiado nas falas dos informantes, sen-
do de suma importincia para a caminhada de meio século de vida da
associagao.

Sendo assim e diante do exposto, esperamos que a nossa pesquisa
fomente novas reflexdes acerca da formagao de professores e préiticas
educativas em outras associagdes ou em instituigoes escolares, que o
estudo apresentado seja motivador de professores e representantes de
6rgaos que promovem formagdes, de que sempre é possivel acrescer o
saber e que a necessidade de conhecimentos nio se esgota em si, prin-
cipalmente na drea em foco.
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Que possamos abordar o processo de formacgio de professores, de
forma universal, alcangando a todos os cidadaos, na teoria e na prética,
sem estigmatizagdes. Que nio haja formagoes fragmentadas e sim, for-
mados com possibilidades diversas para atender a todos igualmente, de
acordo com as suas singularidades e potencialidades.
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CAPITULO 3

A INCLUSAO ESCOLAR DE ALUNOS COM
SINDROME DE DOWN NA PERSPECTIVA
DE PROFESSORES E GESTORES"

Evani Andreatta Amaral CAMARGO
(Professora Aposentada do Centro Universitdrio Moura Lacerda)

INTRODUCAO

Este texto tem como proposta fazer algumas reflexdes sobre o processo
de inclusio de criangas e jovens com sindrome de Down (SD) na escola
regular. Tais reflexdes foram elaboradas a partir de orientagdes que rea-
lizei em Trabalhos de Monografias de um Curso de Especializagio em
Atendimento Educacional Especializado, em 2011. Como os alunos sdo
de diferentes cidades e estados brasileiros, julguei ser interessante essas
discussdes, pois abarcam diversas regides e podem mapear, a0 menos
parcialmente, como este fato estd sendo delineado no Brasil, os aspectos
da inclusao escolar de alunos com necessidades educacionais especiais
e, entre eles, os com SD.

Como este estudo apresenta a posicao de professores, gestores ¢ al-
guns pais frente 2 inclusdo escolar desses sujeitos, em primeiro lugar
situo a perspectiva tedrica em que me baseio para discutir as questoes
educacionais, de aprendizagem e desenvolvimento. Para isso, discorro

10 DParte deste texto foi publicado no Periédico PLURES HUMANIDADES, Volume

13, N.1, 2012.
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sobre as reflexdes de Vigotski” (1997) a respeito da Defectologia, traba-
lho no qual o autor argumenta sobre a importincia do outro, do grupo,
portanto das condigbes sdcio-histéricas para sujeitos com deficiéncia.
Segundo tal autor, as significagdes feitas pelos seus pares sociais é que
os constituem como sujeitos. Tais sujeitos, mesmo com limitagoes e
potencial biolégico diferente dos demais, podem ter o desenvolvimento
diferenciado a partir de expectativas mais positivas do grupo em relagao
a eles.

Como apontado por este autor, as atividades psiquicas vdo se estabe-
lecendo no processo do desenvolvimento, na inter-relagio com o grupo
social e sua colaboracio, resultando nas fung¢des superiores da atividade
intelectual. Em relagdo & pessoa com algum déficit orginico, as fungoes
elementares é que se encontram alteradas, tendo em vista que decorrem
de alguma alteragao bioldgica. O desenvolvimento insuficiente das fun-
coes superiores é consequéncia das fun¢des elementares e é, portanto,
um fendémeno secunddrio. Para o autor, nesta perspectiva, as maiores
possibilidades para a aprendizagem e desenvolvimento do sujeito com
alguma deficiéncia se encontram primordialmente na esfera das fun-
¢oes psiquicas superiores, que se forma a partir da esfera social. Sao as
condi¢oes de produgio, de trabalho, as propostas escolares, bem como
as ferramentas culturais, que possibilitam, ou nio, a constitui¢io das
fungbes psiquicas superiores; por exemplo, o contato com uma Lingua
de Sinais para sujeitos surdos ou 0 BRAILE para sujeitos cegos. E ai,
portanto, que entra o papel da escola e do professor.

Ainda para Vigotski (1984, 2010), o desenvolvimento decorre do
aprendizado, que, por sua vez, em uma inter-relagio dinimica, é movi-
do pelo desenvolvimento anterior. Desta forma, aprendizado e desen-
volvimento ocorrem no processo de mediagao, em colaboragio com
0 outro, ou no contato com os objetos e signos culturais. Segundo
Smolka (2000), o desenvolvimento s6 se efetiva pelo processo de me-
diagao, a partir de relagées significativas. Dai a importancia dos ‘media-
dores’: os professores, familia e pares com quem os sujeitos com SD se
relacionam ou os objetos e signos culturais com os quais t¢ém contato.
Nesta perspectiva, o conceito de zona de desenvolvimento proximal

11 Tendo em vista que a grafia do nome do autor varia nas diferentes tradugoes, man-

terei desta forma no texto e seguirei a grafia nas citagoes literais e nas referéncias.
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(rambém conhecida como imediata) de Vigotski (1984; 2010) ¢ funda-
mental. Este conceito é explicado como sendo o espago entre aquilo
que um sujeito tem de ciclos completos de desenvolvimento (desenvol-
vimento real) e o nivel de desenvolvimento potencial. Nesse intervalo
processual e prospectivo, por agdes realizadas com um outro do grupo
social, é possivel a aprendizagem de novos processos, que pode levar a
novos conceitos. Aqui também entra o papel da escola, que ¢ um dos
detentores do constructo cultural de um grupo social.

Clot (2006), outro autor que discute o desenvolvimento a partir de
Vigotski, argumenta que o mesmo se dd quando hd a subversio de um
‘conhecimento’ apreendido do grupo social ou do outro com quem o
sujeito se relaciona. Argumenta ainda que na crianga a dependéncia
deste outro é maior. Desta forma, quero relacionar tais premissas ao
inacabamento constituinte nos termos de (BAKHTIN, 1997) que o
social promove. Ao me apropriar, subverter algo que o social ‘deixou
inacabado’ constitutivamente, é que o processo de aprendizagem e de-
senvolvimento (nesta ordem para Clot — jd que toma para si os postu-
lados vigotskianos) se instaura. Quando o adulto (professores e pais)
propicia isto para outro sujeito é que o desenvolvimento ocorre.

E importante incluir ainda reflexbes sobre a relagio entre o normal
e o patoldgico.

Segundo Sacks (1997):

Se ndo existe uma Unica coisa viva que nao seja indi-
vidual: nossa satide é nossa, nossas doengas sio nos-
sas, nossas reagoes si0 NOssas — tanto quanto nossas
mentes ou rostos. A satide, as doengas e as reagoes
que temos nao podem ser compreendidas in vitro, em
si mesmas; s6 podem ser entendidas com referéncia
a nos, como expressdes de nossa natureza, de nossa
existéncia, de nosso ‘estar aqui’ (da — sein) no mundo

(SACKS, 1997, p.260).
Embora a SD nio seja uma doenca e sim uma alteragdo genética, as
ideias de Sacks também podem ser usadas nesta perspectiva, tendo em

vista o processo de discriminagio que sujeitos com SD ainda sofrem em
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nossa sociedade, neste momento histérico e que, certamente, interfere
no processo de inclusio educacional, social e, assim, em suas possibili-
dades de desenvolvimento. Complementando as ideias de Sacks, Can-
guilhem (2009) argumenta, em relagio ao “normal” e ao “patolégico”,
que o que pode ser considerado “normal” estd imbricado de questoes
filosoficas, sociais e cientificas. Por exemplo, o tipo de parto cesariano,
no comego do século passado nem seria cogitado; seria considerado
‘anormal’, fora da ‘norma’; hoje, em alguns paises, em alguns grupos so-
ciais, é o mais praticado. Se estivermos no campo das questoes psiquicas
e/ou neuroldgicas, o limite é muito mais ténue. O que nio dizer entdo
das dificuldades cognitivas ou linguisticas, fungoes essas que decorrem
da inter-relagao entre organico, cultural, social e psiquico e que acome-
tem os sujeitos com SD? H4 individuos com déficits cognitivos que,
em algumas culturas, por exemplo, as dgrafas, no apresentam maiores
dificuldades e, em outras, nio teriam o espago social que lhes seria de
direito “... O normal nio é uma média correlativa a um conceito social,
nao ¢ um julgamento de valor, ¢ uma nogio-limite que define o mdxi-
mo de capacidade psiquica de um ser. Nao hd limite superior de nor-
malidade” (MINKOWSKI, 1984 apud CANGUILHEM, 2009, p.80).
Desta forma, ¢ importante a visio que educadores, gestores, dentro
de um grupo sociocultural, tenham de sujeitos com SD que possam
vir a ser seus alunos. Se tais educadores os virem com uma capacidade
limitada de aprendizagem por suas questoes e marcas orgnicas, todo o
processo educacional jd se inicia de uma forma prejudicada.

Para discutir as posigoes dos professores frente ao processo de inclu-
sao de alunos com SD, gostaria de discorrer sobre as especificidades do
desenvolvimento de tais alunos e, em seguida, as questoes de seus pro-
cessos educacionais, bem como as propostas de inclusio e as politicas
publicas a isso dirigidas.

A SD ¢ uma alteragao genética na qual a presenca de um cromos-
somo extra no par de cromossomos 21, faz com que tais individuos
apresentem uma série de caracteristicas fisicas (VOIVODIC, 2004).
Quando nasce um bebé com algumas dessas caracteristicas levanta-se
a hipétese que ele tenha tal sindrome, que s6 é comprovada a partir da
andlise citogenética, pelo caridtipo. Entre as caracteristicas desses sujei-
tos verifica-se um déficit intelectual e um atraso no desenvolvimento
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neuropsicomotor, de linguagem e da cognicdo. Estudos cientificos
constataram que 0 comportamento e o aspecto cognitivo nio depen-
dem unicamente da alteragio cromossdémica, mas do potencial herdado
geneticamente e das influéncias do grupo socio-histérico. Com o avan-
¢o das propostas cientificas, educacionais e terapéuticas, tem havido,
nas Ultimas décadas, mudancas nas expectativas de vida e no processo
de desenvolvimento desses sujeitos, bem como nos processos de inclu-
sdo social e educacional. E no grupo social que as ferramentas podem
possibilitar uma melhor adequacio para eles, bem como para todos os
sujeitos, considerados diferentes ou nao.

O movimento de inclusdo evidencia uma mudanca na expectativa
dos pais e profissionais que estdo mais atentos e apelam para uma rees-
truturagio do sistema educacional, levando a escola para um modelo
inclusivo, atendendo seus estudantes por meio de uma agio coletiva.
Todos os alunos devem ser reconhecidos como sujeitos com direitos,
atendidos por um trabalho voltado para o desenvolvimento da au-
tonomia, participa¢do e aprendizagem, promovendo novas priticas
educacionais.

A escola passa a se constituir como um espago ideal para o desen-
volvimento de competéncias e o incentivo as diferentes manifestagoes
de ordem social, afetiva e cognitiva, possibilitando aos alunos, com ou
sem deficiéncia, interagir com autonomia na sociedade, beneficiando a
todos com a convivéncia com as diferencas.

Assim, o processo de inclusio escolar ¢ um /Jocus fecundo para re-
fletir sobre a aprendizagem de alunos com necessidades educacionais
especiais, como ¢ o caso dos com SD. Nesse sentido, podemos citar
Freitas (2002), que analisou a produgio narrativa de adolescentes com
SD em uma escola especial e verificou que a dinAmica interativa da sala
de aula entre os educadores e tais sujeitos sio condi¢oes fundamentais
que permitem diminuir as dificuldades e desenvolver a linguagem nar-
rativa. Gostaria de argumentar que o fato de a atividade desenvolvida
ser em grupo contribuiu para tal processo, pois este é um espago muito
rico, em que as trocas sio partilhadas entre os pares.

Padilha (2006) avalia que hd muito tempo discute-se a superacio
da discriminagio e do preconceito em relagio a pessoas diferentes. Jun-
tando-se a essa perspectiva, Laplane (2004) identifica que os principios

64



da educacio inclusiva sdo mais eficazes para promover institui¢des mais
justas do que aqueles que fundamentam a segregacio e o cotidiano
escolar ¢ um espaco em que as diferencas se fazem presentes e é respon-
sabilidade da escola adaptar-se para supri-las.

Nesse sentido, cito a Declaragao de Salamanca (1994), que influen-
ciou os aspectos da educacio inclusiva no Brasil e em diferentes pai-
ses; além disso, apresenta como norma que toda crianga tem direito
fundamental a educacio, e que os sistemas educacionais deveriam ser
designados e programas educacionais implementados no sentido de se
levar em conta a diversidade das necessidades de todos os alunos, no
sistema regular de ensino.

A partir desse posicionamento mundial frente aos alunos “diferen-
tes”, com necessidades educacionais especiais, os Pardmetros Curricula-
res Nacionais (2000; 2008) foram criados pelo Ministério da Educa¢io
para privilegiar as diferencas socio-histéricas de cada grupo de alunos,
nos diversos seguimentos educacionais. Os pardmetros curriculares,
no ensino fundamental, tém como principais objetivos que as criangas
compreendam a cidadania como participagao social e politica; posicio-
nem-se de maneira critica, responsdvel e constitutiva nas diferentes si-
tuagoes sociais, utilizando o didlogo, bem como se utilizem das diversas
linguagens (verbal, musical, grafica, pldstica e corporal) para produzir,
expressar e comunicar suas ideias. Os objetivos também focalizam a
ampliagdo e o dominio dos contetidos escolares para que o aluno viven-
cie o exercicio da cidadania e de situacées de interacio social diferentes
daquelas préprias de seu universo.

O documento Referencial Curricular Nacional para a Educagio In-
fantil, no aspecto especifico para as estratégias e orientagoes para a edu-
cagao de criangas com necessidades educacionais especiais (2000), apre-
senta o proposito de subsidiar a realizagio do trabalho educativo dessas
criangas, na faixa etdria de zero a seis anos. Antes mesmo da LDB/96,
entendia-se que o atendimento especializado era competéncia da drea
educacional, e era definindo como estimulagao precoce. Com esse do-
cumento, define-se o aluno com necessidades educacionais especiais
como aquele que apresenta “necessidades proprias e diferentes dos de-
mais alunos no dominio das aprendizagens curriculares corresponden-
tes a sua idade”, por isso “requer recursos pedagdgicos e metodologias
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educacionais especificas” (p.14).

A Politica Nacional de Educagao Especial na Perspectiva da Edu-
cagao Inclusiva (2008) argumenta que a educagio especial é parte da
proposta pedagégica da escola regular e deve atender as necessidades
educacionais de alunos com deficiéncia, transtornos globais de desen-
volvimento e altas habilidades/superdotagio. O atendimento educa-
cional especializado (AEE) deve vir de forma articulada com o ensino
comum. Esta proposta tem gerado muitas dtvidas para gestores ¢ edu-
cadores, a grande questio é como articular o atendimento especiali-
zado, cumprindo o papel necessdrio a todos os alunos com diversas
necessidades especiais.

Desta forma, de acordo com a Politica Nacional de Educacio Es-
pecial na Perspectiva da Educacio Inclusiva (2008), os sistemas educa-
cionais inclusivos e a organizagio de escolas passam a ser discutidos e
ressignificados, levando a uma mudanga estrutural nas escolas para que
todos os alunos tenham suas necessidades atendidas.

Por essas razoes, a inclusio de sujeitos “diferentes” no ensino regu-
lar, e entre eles os SD, é um desafio para a educagdo e encontra-se em
processo, causando duvidas, insegurancas e discussdes nos gestores e
docentes que, de forma geral, ainda nio se sentem preparados para lidar
com as diferengas, principalmente as de ordem organica. Tais questoes
de inclusio jd vém sendo discutidas hd algum tempo. Assim, no senti-
do de aprofundar as inquietagoes, trago o seguinte texto de Monteiro

(1997, p.25).

[...] No Brasil, de acordo com a politica educacional,
estd assegurado o ingresso do aluno deficiente em
turmas do ensino regular, sempre que possivel. Toda-
via, ainda poucos alunos com necessidades especiais
tém tido a oportunidade de frequentar salas de aula
regulares e, mesmo quando esta oportunidade lhes
¢ oferecida, as escolas e/ou profissionais tém poucos
recursos e conhecimento para garantir o sucesso e per-
manéncia desses alunos. A falta desse recurso concorre
para a frustracdo do aluno, de seus pais ¢ sem duvida,

para a marginalizagio ¢ retirada do mesmo da escola
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regular. Temos assistido vérios esforgos por parte das
escolas, professores e instituigoes publicas, no sentido
de assegurar este direito aos alunos especiais, mas ain-
da precisamos de muito mais esforcos e estudos para

mudar a situagdo atual (MONTEIRO, 1997, p.110).

Por essa razdo, também cito outros estudos, tais como os de Gdes
(2004), Ferreira (2006) e Padilha (2006) que discutem como vem ocor-
rendo a inclusio escolar brasileira. Neste sentido, Ferreira (2006) afir-
ma que a escola deve exercer seu papel social na formagio do sujeito.
Segundo esta autora, quando um aluno “diferente” entra na escola re-
gular, pode gerar uma desestabilizagiao do sistema, que nem sempre
oferece espago para agoes especificas necessdrias a cada um. Isso pode
dificultar o processo de inclusao. Decorrente disso, a autora enfatiza
a necessidade de “viabilizar estratégias de ensino e avaliagio partindo
da premissa de que nao é necessdrio que todos os alunos tenham as
mesmas metas educacionais quando aprendem juntos” (FERREIRA,
2006, p.144).

Além disso, em 2015, tivemos a promulgacio da lei n° 13.146 de 06
de julho de 2015 (BRASIL, 2015) que, referente aos processos educa-
cionais, no Cap. IV, “Do direito a educagio”, propde a efetivagio de
um sistema educacional inclusivo em todos os niveis e modalidades
educacionais, visando garantir condi¢des de acesso, permanéncia, par-
ticipagdo e aprendizagem, incluindo os servigos de Atendimento Edu-
cacional Especializado (AEE) e oferta de educagao Bilingue para surdos
(Lingua Brasileira de Sinais e Portugués Escrito).

Entretanto, a Base Nacional Comum Curricular (BNCC), de 2018,
minimizou, em seu discurso, as possibilidades para o publico alvo da
Educagio Especial, em sua Politica de Educagao Inclusiva, tendo em
vista que as propostas e conquistas foram superficialmente tratadas e
pulverizadas ao longo do texto. O objetivo da BNCC (2018), de dar aos
alunos brasileiros uma formagao educacional de base comum ¢é impor-
tante, porém um “curriculo minimo” para ser seguido por todas as ins-
tituigoes de ensino pode acabar com especificidades essenciais e incluo
af, o que ¢ necessdrio para os alunos publico alvo da Educa¢ao Especial
e, entre eles, os com SD. O principio da flexibilizagao curricular em
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todas as etapas de ensino nio pode servir como instrumento de exclu-
sd0 para esses ¢ nenhum outro aluno.

A BNCC (2018) enfatiza a eliminagio das barreiras arquitetonicas,
entretanto, as barreiras atitudinais e as propostas educativas j4 elabora-
das nos documentos anteriores, como a prépria lei de 2015 ou a Politica
Nacional de 2008, perderam o que poderia ser necessdrio para esses
alunos. Segundo Vieira (2019), os alunos publico alvo da Educagao Es-
pecial, entre eles os com SD, sempre ficaram & margem da escolarizagio
no discurso histérico e assim permaneceram da BNCC. Sio citados
como um grupo homogéneo, nio havendo singularidades para as dife-
rentes demandas, como tecnologias j4 existentes para alunos com difi-
culdades neuromotoras especificas, sem levar em conta as necessidades
educacionais, por vezes, de um grupo, ou de um sujeito.

Assim, de um lado, ao igualar todas as caracteristicas especificas (e
aqui podemos ampliar, além dos alunos com necessidades educacionais
especiais, os de grupos étnicos e sociais especificos), descaracterizamos
0 que cada sujeito ou grupo precisa em sua especificidade ou que possa
ser significativo. Por outro lado, a0 nio especificar o que é necessa-
rio para cada grupo, direciona-se a responsabilidade do ensino para
o professor, cuja carga de trabalho, formagio e conhecimento ji sao
altamente exigidos.

Durante a elaborac¢io da BNCC (2018), a disputa se deu pela re-
tirada do texto introdutério de detalhamentos a respeito da Politica
da Educagao Inclusiva, o que minimizou as propostas necessdrias para
esses alunos. E ainda, o documento faz mencio a uma “diferenciagao
curricular”, o que é questionada por especialistas, j4 que se trata de
discriminacio.

Tendo em vista que so os professores, diretores e coordenadores es-
colares que estdo de fato vivenciando o processo de inclusio, apresento
o posicionamento desses sujeitos frente a este processo em relagio as
pessoas com SD no Ambito das questoes educacionais (estimulagio de
criangas pequenas, educagio fundamental e ensino médio), a partir das
discussoes levantadas pelos alunos por mim orientados nas monografias
citadas no inicio deste texto.

Assim, o propésito deste texto é apresentar uma reflexdo tedrica
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sobre o0 qué professores e gestores do ensino regular (educacio funda-
mental, ensino médio e profissionais da educagao especial), bem como
pais, discutem sobre o processo de inclusao educacional de sujeitos com
SD em municipios de pequeno e médio porte em alguns estados do
sudeste e nordeste.

ASPECTOS METODOLOGICOS

As discussoes e reflexoes tedricas aqui apresentadas foram derivadas de
trabalhos de monografias por mim orientados em curso de especiali-
zagio na drea de atendimento educacional especializado. Os trabalhos
foram realizados pelos alunos, em 2011, nas seguintes cidades: Volta
Redonda (R]), Pogos de Caldas (MG), Itambé (BA), Mirassol e Itapo-
ranga (SP). Essas cidades sdo cidades de pequeno ou médio porte dos
estados do sudeste e nordeste do Brasil, com um ntimero de habitan-
tes que varia de 14.000, a menor, até um poélo industrial, de 255.000.
Sao cidades com estruturas econdmicas diferentes e cujas escolas sio
predominantemente municipalizadas na educagio infantil e no ensino
fundamental. O ensino médio ¢ estadual. As cidades, portanto, encon-
tram-se no interior dos estados e nenhuma delas é capital. Este fato
permite que se faga um relativo mapeamento do processo de inclusao
de sujeitos com SD na escola regular, nesta configuragio de cidades.

Dos cinco municipios, um (Volta Redonda, R]) configura-se como
municipio-pélo do Programa de Educacio Inclusiva: direito a diversi-
dade (BRASIL, 2006) e trés municipios (Itambé, BA; Mirassol e Ita-
poranga, SP) participam do mesmo. O objetivo do MEC em relagao a
esse programa “...¢é fomentar a politica de construgao de sistemas edu-
cacionais inclusivos, reunindo recursos e firmando convénios e parce-
rias com a comunidade” (CAIADO; LAPLANE, 2009, p.305).

Os trabalhos orientados foram feitos a partir do posicionamento de
professores, gestores e pais de sujeitos com SD que frequentam a escola
regular do ensino fundamental e do ensino médio e uma escola espe-
cial, de estimulagio inicial e educagao infantil. Este projeto foi aprova-
do pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UNESP
(Universidade Estadual Paulista), Marilia, sob o ndmero 2011/258.

Como ji dito anteriormente, o levantamento da posi¢io dos
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professores, gestores e pais foi feito pelos alunos por mim orientados
e apresentaram configuragdes singulares voltadas as peculiaridades dos
diferentes espacos sociais e escolares. Tais discussoes versaram sobre:
tempo do professor e do gestor no magistério; formacio geral e para
educagio especial; experiéncia com alunos com necessidades educa-
cionais especiais; conhecimento e contato com sujeitos com SD, bem
como estratégias na relacio ensino e aprendizagem, informagoes e co-
nhecimento anterior sobre SDj; propostas, politicas publicas e infra-es-
trutura em relagio ao processo de inclusio e especificamente para a SD.
Além disso, foram discutidos temas sobre a prépria atuagio do profes-
sor/gestor em relagio aos sujeitos com esta sindrome. Quanto aos pais,
0s mesmos se posicionaram frente ao processo escolar de seus filhos (na
escola regular ou especial).

Em relagao as reflexoes feitas neste trabalho, as mesmas sio de or-
dem qualitativa (MINAYO, 2012), levando-se em conta também, a te-
oria enunciativo-discursiva de Bakhtin (1997) e 0 método em Vigotski
(1984; 2010).

Na pesquisa qualitativa, é considerada a questao da importancia da
fidedignidade dos sujeitos e do pesquisador (MINAYO, 2012), sendo
que toda compreensdo ¢ parcial e inacabada, tanto a dos sujeitos da
pesquisa, que tém um entendimento contingente ¢ incompleto de sua
vida e de seu mundo, como a dos pesquisadores, que também estdo
limitados ao que compreendem e interpretam.

Ao realizar-se uma pesquisa qualitativa deve-se levar em conta o su-
jeito investigado como participante da mesma, sendo um ser histérico
que sofre influéncias do ambiente em que vive, bem como o pesquisa-
dor, que também ¢ um sujeito em seu tempo histérico.

O mérito da abordagem qualitativa é de ser explicativa e argumen-
tativa, atribuindo uma importincia central ao significado de um acon-
tecimento, conceito ou discurso, que é sempre decomposto e ressigni-
ficado no final. Assim, esse produto final é determinado também pelo
processo de investigagdo, com a andlise do trabalho feita de forma in-
dutiva. Desta forma, a interpretagao e subjetividade do pesquisador sao
constitutivas na elaboracio da pesquisa, bem como as questées politicas
e histéricas que fazem parte do mundo deste investigador e, obviamen-
te, do conhecimento produzido na respectiva drea.
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ALGUMAS REFLEXOES

A partir dos pressupostos tedricos apresentados neste texto e, decor-
rente disso, levando-se em conta as implicagdes pedagdgicas que sio
esperadas neste contexto, quero refletir sobre o olhar que os atores deste
processo (professores, gestores, pais) tém sobre a questio da inclusio.
Em todos os municipios cujos trabalhos foram realizados e que estao
citados acima hd um processo de inclusio em andamento.

Acredito que tais municipios, de pequenos e médios portes, de ci-
dades dos estados da Bahia, Minas Gerais, Rio de Janeiro e Sio Paulo
possam ser representativos de como a inclusio de sujeitos com SD se
configura em cidades que nao sejam os grandes centros ou capitais dos
estados.

Os professores e gestores, a partir das praticas realizadas com alunos
com SD, tém refletido sobre as implicagdes pedagdgicas deste processo
e, alguns deles, j4 tém ampliado o estudo sobre a questao da deficiéncia
intelectual e sobre a SD. Além disso, tém identificado que as dificulda-
des no processo pedagdgico e de inclusdo nio sio decorrentes apenas
dos atributos inerentes aos sujeitos, mas sim que hd uma inter-relagao
entre eles, os processos de ensino e aprendizagem e as estruturas de
ensino nos Ambitos micro e macro estruturais. Desta forma, ¢ funda-
mental discutir-se tal questao com o objetivo de ressignificar as préticas
pedagdgicas, tentando implementar um ensino em que discussoes en-
tre professores, gestores e sociedade como um todo, possam estar mais
presentes.

Em uma sociedade em que as desigualdades de toda ordem estao
fortemente marcadas, principalmente as socioculturais que margina-
lizam criangas e jovens e, muitas vezes os excluem, o que nio dizer de
pessoas que apresentam caracteristicas fisicas, como as da SD, que jd
as marcam como diferentes, bem como a deficiéncia intelectual, que
também as excluem em um mundo competitivo e capitalista.

Nesse sentido, os estigmas que, muitas vezes, sujeitos com SD so-
frem, os colocam numa posi¢ao que dificulta o processo de inclusio
e de aprendizagem. Retomando Sacks (1997) e Canguilhem (2009),
a questao do normal e patoldgico estd diretamente relacionada a cada
sujeito no aspecto individual, em relagdo ao seu proprio processo de
desenvolvimento e em suas inter-relagoes com os outros. Assim, esses
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‘outros’ s3o imprescindiveis para as possibilidades de tais sujeitos. Nes-
te contexto sociocultural, o papel da escola e de seus representantes é
fundamental para promover as discussoes e para mudar o olhar que se
tem sobre sujeitos em processo de inclusdo escolar. Como jd apontado
por Vigotski (1997), em relagio as funcoes elementares de sujeitos com
déficits organicos nao hd nada a ser feito, podem-se modificar as rela-
¢oes que constituem suas fun¢des psiquicas superiores e é af que entra o
papel da educagio, representada aqui pelos professores e gestores.

Os trabalhos que aqui discuto constataram que o nimero de alunos
com SD nas escolas regulares se d4 em uma porcentagem muito peque-
na e isto vai diminuindo drasticamente conforme vai aumentando o
grau de escolaridade e 0 aumento da idade. O que isto significa? Veri-
fica-se a importancia deste espago social para tais sujeitos, mas nio é o
que se encontra. Os alunos com SD podem ir deixando a escola regular
por nio acompanharem os contetidos académicos da forma como sao
dados, tendo em vista que, pelo relato dos professores, nao estdo sendo
feitas adaptagoes curriculares ou de atividades para suprir as necessida-
des de tais alunos. Isto significa que nio estao sendo propiciadas as fer-
ramentas culturais, o que é proposto pela perspectiva histérico-cultural,
para esses alunos, assim nao hd a possibilidade da apropriacio, por eles,
das fungées psiquicas superiores. Nem mesmo estdo sendo efetivadas
as propostas dos documentos oficiais (BRASIL, 2000; BRASIL, 2007).
Além disso, hd poucas redes de apoio nesses municipios para que as
especificidades de sujeitos com SD sejam discutidas, apesar de quatro
dos cinco municipios estarem participando do programa do MEC de
educagio inclusiva, apoio a diversidade. A efetivagio do AEE nio vem
ocorrendo nesses municipios. Levanto a possibilidade de que a escola,
apesar do discurso oficial e dos estudos apontarem os aspectos positivos
do processo de inclusio, ainda nao estar preparada para isto. H4 ainda
falta de formagao e informagio na estrutura e em relagio ao professor
para dar conta deste processo. E fundamental, entio, que sejam apro-
fundadas discussoes especificas para isso.

Os gestores apresentam um discurso semelhante ao dos érgaos ofi-
ciais no tocante aos aspectos de inclusio, quais sejam: os aspectos po-
sitivos deste processo na aprendizagem com os pares ¢ na influéncia na
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inclusao social posterior. Quanto aos professores, os mesmos abordam
que as criangas ¢ jovens com SD tiveram avangos ao frequentarem a
escola regular, especialmente no aspecto de interagoes sociais e nas re-
gras de convivéncia social. Entretanto, quanto aos aspectos académi-
cos e conteudos curriculares, os ganhos sio diferentes e pequenos em
relacio aos demais alunos e isso os distancia dos curriculos dos anos
subsequentes. Assim, ndo podemos negar que a politica de inclusio
escolar beneficia a interagio social. Porém, esse ¢ um pequeno aspecto
do papel da escola, que tem como principal, possibilitar a apropriagao
dos bens culturais e cientificos, o que nao estd sendo alcangado pela fala
dos professores. Também argumentam que nio se sentem preparados
em sua formagao regular (da graduagao) ou em sua formagio continu-
ada (cursos extracurriculares, muitos promovidos pelos érgaos publi-
cos ou pds-graduagio lato sensu) e isto dificulta sua atuagio com tais
sujeitos. Além disso, verificam nao haver um trabalho especifico que
os auxilie na questdo de ensino e aprendizagem quanto aos contetidos
curriculares.

Em um dos trabalhos realizados, parte dos pais e professores da rede
regular e especial ressalta a importincia da estimula¢io nos primeiros
anos, mas discute o conceito de inclusao de sujeitos com SD, pois ava-
lia o processo com debilidades na maneira como vem sendo implemen-
tado. Tais pais e profissionais acreditam que para que a inclusdo se dé de
forma mais eficiente hd, ainda, um longo caminho a percorrer.

Em outro trabalho, além do que j4 foi discutido, os professores apre-
sentam desconhecimento a respeito de algumas caracteristicas da SD,
como a deficiéncia intelectual. Mais uma vez, identifica-se a necessida-
de de uma formagao mais aprofundada dos professores da rede regular
em relagio a sujeitos com SD ou outras deficiéncias em geral, para que
possam elaborar programas curriculares e atividades que sejam efetivas
para seus alunos em processo de inclusio e que necessitam, entio, de
atividades diferenciadas, porém semelhantes aos de seus colegas. Como
apontei na introdugao, Monteiro, em 1997, Laplane (2004) e Ferreira
(2006) ja discutiam o desafio que a inclusdo de sujeitos com necessida-
des educacionais especiais apresentava e propunham que projetos e ati-
vidades diferenciadas fossem implementados. Esse desafio permanece e
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acredito que mudangcas na formagao dos professores ¢ apoio durante o
processo de inclusao sio fundamentais e urgentes.

O que estd garantido por lei pela LDB e pelos parAmetros curricu-
lares ainda nao se efetivou na prdtica, e isto tem interferido no processo
de inclusdo dos alunos com necessidades educacionais especiais e, como
no caso aqui apresentado, de sujeitos com SD.

Caiado e Laplane (2009) argumentam que a dificuldade de imple-
mentagdo de programas de educagio inclusiva pode ser decorrente de
tensdo entre os atores que participam do programa (professores, pais,
gestores e 6rgios governamentais), bem como dos recursos financei-
ros destinados a educagio no Brasil e a este programa. Além disso, hd
uma exigéncia quanto a necessidade de tais programas serem eficientes
quanto aos resultados educacionais e sociais, sem se considerar a forma-
¢ao pregressa dos educadores e gestores envolvidos no processo.

Estudos mais recentes a respeito do processo de inclusio educacio-
nal de alunos com SD (FREITAS, 2016; MAYER; ALMEIDA; LO-
PES-HERRERA, 2019) e sobre inclusio em alunos com deficiéncia
(DAINEZ, 2016) corroboram as discussoes aqui apresentadas por es-
ses trabalhos realizados em 2011. O processo educacional para alunos
com necessidades educacionais especiais encontra-se em um patamar
em que jd tivemos avangos considerdveis nos aspectos das interagoes
sociais, entretanto, o principal papel da escola, que ¢ garantir a apro-
priacdo da cultura e do conhecimento de um grupo sociocultural, bem
como a prdpria constru¢o, segundo as premissas da perspectiva teérica
aqui adotada, ainda nao se efetivou.

Consideramos ainda que as politicas publicas recentes, especifica-
mente a BNCC (2018) configura-se como um retrocesso aos documen-
tos anteriores, quando pulveriza as agdes e formagao de professores em
relagao aos alunos com deficiéncia, transtornos globais de desenvolvi-
mento e altas habilidades e superdotagio, alunos esses publico alvo da
educagio especial e, entre eles, como nosso destaque neste texto, os
alunos com SD.

Somando as discussdes anteriores, Monteiro, Freitas e Camargo
(2014) discutem como o diagndstico das deficiéncias ainda perpetua o
preconceito e as impossibilidades educacionais de sujeitos pablico-al-
vo da educagio especial, o que é contrdrio A proposta defendida pela
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perspectiva histérico-cultural, e como isso tem influenciado professores
e gestores em investir ou ndo na aprendizagem e desenvolvimento des-
ses alunos.

Assim, os aspectos em relagio aos preconceitos e estigmas que os
individuos com necessidades educacionais especiais ainda carregam
quanto as dificuldades de aprendizagem também influenciam os atores
ligados a eles. E necessério que concepgoes de professores, gestores e so-
ciedade em geral sejam modificadas, pois, pelas discussoes tedricas aqui
trazidas, o sujeito se desenvolve a partir da aprendizagem, que leva a um
outro patamar de desenvolvimento, em sua constitui¢io pela lingua-
gem e pela inter-relagao com o outro (VIGOTSKI, 1984; 1997; 2010;
BAKHTIN, 1997; CLOT, 2006). Isto fica impossibilitado ou muito
dificultado quando hd um preconceito tao arraigado em relagao as pos-
sibilidades de aprendizagem desses individuos. O caminho para se mo-
dificar as concepgoes sobre a deficiéncia e a possibilidade de inclusio é a
formacio desses professores e gestores, bem como uma politica ptblica
comprometida para auxilid-los, de fato, em suas atividades cotidianas,
num processo de formagao continuada. Além disso, as discussoes em
reunides de HTPC (hora de trabalho pedagégico coletivo), por exem-
plo, também sdo imprescindiveis para que os problemas efetivos do dia
a dia possam ser discutidos e minimizados.
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CAPITULO 4

SINDROME DE DOWN: UM ESTUDO
SOBRE OS DIREITOS DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA NO BRASIL EM
TEMPOS DE PANDEMIA DE COVID-19

Cicero Teixeira MAIA (TJPB)
Robson Antio de MEDEIROS (UFPB)

ANSEIOS E RECEIOS DE PACIENTES COM SINDROME
DE DOWN EM TEMPOS DE PANDEMIA DO COVID-19 NO
BRASIL
O surto pandémico desencadeado pelo novo Corona virus (Covid-19),
pos em alerta as institui¢oes civis de defesa e protegao aos direitos das
pessoas com deficiéncia, com destaque para a FBASD (Federagao Brasi-
leira das Associagdes de Sindromes de Down), que primam pela efetiva-
¢ao da legislagao pdtria inserta na Constituigao Federal, na Convengao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que além
de estabelecerem o dever do Estado de garantir o exercicio dos direitos
fundamentais dessas pessoas, proibindo taxativamente qualquer forma
de discriminagao baseada na deficiéncia®.

No dia 28 de maio de 2020, 0 jornal americano “The New York

12 Nessa toada, a Constitui¢ao da Republica prevé em diversos dispositivos a protecio
da pessoa com deficiéncia, conforme se verifica nos artigos 7°, XXXI, 23, 11, 24,
X1V, 37, VIIIL, 40, § 4°, 1, 201, S 1°, 203, [V e V, 208, 111, 227, § 1°, 11, € § 2°, € 244
(BRASIL, 1988). BRASIL. CONSTITUICAO DA REPUBLICA FEDERATIVA
DO BRASIL DE 1988. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/

constituicao/constituicao.htm>. Acesso em: 24 abr. 2020.
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Times”, publicou matéria com o seguinte titulo: “U.S. Civil Rights Offi-
ce Rejects Rationing Medical Care Based on Disability, Age®”. Tal reporta-
gem tem como pano de fundo, a posi¢io adotada por alguns planos de
satde americanos que em tempos de pandemia do Covid-19, passaram
a instruir aos hospitais a nio oferecerem ventiladores mecnicos a pes-
soas idosas ou com determinadas condigées de satde.

Chama a atengio o plano do Alabama que recomendou o seguinte:
pessoas com “retardo mental grave ou profundo” e “deméncia modera-
da a grave” devem ser consideradas “candidatos improvdveis ao apoio
do ventilador” durante um periodo de racionamento. As orientagoes
de Washington recomendam que as equipes de triagem considerem a
transferéncia de pacientes hospitalares com “perda de reservas de ener-
gia, capacidade fisica, cogni¢do e saide geral” para atendimento ambu-
latorial ou paliativo™.

A reportagem do “The New York Times” informa ainda que no caso
em questdo, o diretor do escritério de direitos civis do departamento
federal de satide norte americano, disse que seu escritdrio estava abrin-
do uma série de investigagoes para garantir que os Estados ndo permi-
tissem que os médicos discriminassem com base em deficiéncias, raca,
idade ou outros fatores ao decidir mediante triagem durante a emer-
géncia do coronavirus®.

No que se refere aos direitos das pessoas com deficiéncia, é bem
verdade que em nosso pais, hd um arcabouco legal devidamente ali-
nhado com normas de direito internacional a exemplo da ainda recente
Convencio Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ra-
tificada no ordenamento juridico interno brasileiro, por for¢a do De-
creto Lei n° 6.949 de 25/08/2009, que promulga a referida convengao
e seu protocolo facultativo, assinado em Nova York, em 30 de marco

13 Traducdo livre do autor: “Escritério de Direitos Civis dos EUA rejeita o raciona-
mento de assisténcia médica com base na deficiéncia e de idade”. FINK, Sheri.
U. S. Civil Rights Office Rejects Rationing Medical Care Based on Disability,
Age. The New York Times. 30 de marco de 2020. In: Disponivel em: <https://www.
nytimes.com/2020/03/28/us/coronavirus-disabilities-rationing-ventilators-triage.
heml>. Acesso em: 18. jun. 2020.

14 Idem, Op. Cit.

15 Id. Ibid.
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de 2007 que define pessoa com deficiéncia da seguinte forma: .../ as
pessoas com deficiéncia sio aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, com interagdo
com diversas barreiras, podem obstruir sua participagio plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condicoes com as demais pessoas™ ™.

Do conceito delineado, as Nagoes Unidas optaram pelo modelo
social”, para tratar a questdo da deficiéncia. Ademais, “[...] questoes
relacionadas a pobreza se misturam com discriminagio, ofuscando o
principio da dignidade humana revelando um quadro que aspira certa
ceticidade em relagio ao programa dos direitos humanos como se apre-
sentam hodiernamente” (MAIA, 2019, p.28).

Em nota oficial publicada em 02 de abril de 2020, pelo comité ju-
ridico da FBASD, intitulada “Nota em defesa da vida durante a pan-
demia de Covid-19 no Brasil”, trouxe outras questoes relevantes que
preocupam as pessoas com deficiéncia no cotidiano, a saber: “[...] A
apreensdo surgiu apds noticias sobre possivel recusa de tratamento a
paciente com sindrome de Down no Reino Unido e sobre o contetido
de planos e propostas dos Estados americanos do Alabama, Arizona e
Washington para a hipétese de colapso dos seus sistemas de satde na
luta contra o novo coronavirus”. Nesses planos sio estabelecidas vérias
condicoes de saide para as quais o suporte de ventiladores mecani-
cos (respiradores artificiais) nio deverd ser garantido, entre as quais a

16 TIBYRIGCA, Renata Flores. O conceito de pessoa com deficiéncia na le-
gislagio brasileira. 2012. In: Disponivel em: <https://aliberdadeehazul.
com/2012/11/277/0-conceito-de-pessoa-com-deficiencia-na-legislacao-brasileira/>.
Acesso em: 18 jun.2020. Tal conceito foi reproduzido tecnicamente no art. 2° da
Lei 13.146/2015: “Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impe-
dimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interagio com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagio plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas” (BRASIL,
2015).

17 DPara maior aprofundamento no tema, veja-se: PALACIOS. Agustina. El modelo
social de discapacidad: origenes, caracterizacién y plasmacién en la Convenci-
6n Internacional sobre los Derechos de las Personas com Discapacidad. Lz res-
ponsabilidad de las opiniones expresadas en las obras de la Coleccion cermi es editadas
por Ed. Cinca, S.A., Madrid, 2008.
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condigio inerente 2 trissomia do cromossomo 21. As diretrizes desses
Estados tém assegurado, de forma cruel, prioridade as pessoas sem
deficiéncia no tratamento da Covid-19, autorizando explicitamente a
eugenia de pessoas com sindrome de Down e com outras condigoes
(FBASD, 2020)*®.

A Resolucao n° 2.156/16 do Conselho Federal de Medicina (CEM)®,
que define critérios para melhorar fluxo de atendimento médico em
UTIs, e prediz em seu artigo 9° o seguinte: “[...] As decisdes sobre
admissio e alta em unidade de tratamento intensivo (UTI) devem ser
feitas de forma explicita, sem discriminacio por questoes de religiao, et-
nia, sexo, nacionalidade, cor, orientacio sexual, idade, condicio social,
opinido politica, deficiéncia, ou quaisquer outras formas de discrimina-
¢a0” (BRASIL, 2016). Esta mesma Resolucio, apresenta como critério
para distribuicdo de vagas em UTIs, a probabilidade de recuperagao, o
que ndo se aplica as pessoas com sindrome de Down.

Em maio de 2016, no entanto, um estudo feito pelo CFM com
base nas informagées do préprio Ministério da Sadde (MS) identifi-
cou a existéncia de 40.960 leitos de UTT em todo o Brasil (razio de
1,86/10.000 habitantes). Desse total, 20.173 leitos estavam disponiveis
a0 Sistema Unico de Satde (SUS) para atender, no minimo, 150 mi-
lhoes de pessoas que dependem exclusivamente dessa rede (razio de
0,95/10.000 habitantes). J4 a sadde suplementar ou privada contava
com 20.787 leitos, para atender em torno de so milhées de pessoas
(razao de 4,5/10.000 habitantes).

18 FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE SINDROME DE
DOWN - FBASD. NOTA EM DEFESA DA VIDA DURANTE A PANDEMIA
DE COVID-19. o2 de abril de 2020. Disponivel em: <http://federacaodown.
org.br/wp-content/uploads/2020/04/NOTA-DA-FBASD-EM-DEFESA-DA-VI-
DA-DURANTE-A-CRISE-DE-COVID-19.pdf>. Acesso em: 18 jun.2020.

19 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolug¢io n°2.156, de 28 de outu-
bro de 2016. Conselho Federal de Medicina. Disponivel em:<https://sistemas.
cfm.org.br/normas/visualizar/resolucoes/BR/2016/2156>. Acesso em: 18 jun. 2020.

20 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. 5065 municipios brasileiros niao
possuem leitos de UTI, aponta estudo do CFM. 16 de Maio de 2016. Dispo-
nivel em: <https://portal.cfm.org.br/index.php?option=com_content&view=arti-

cle&id=26167:2016-05-16-12-15-52&catid=3>. Acesso em: 18 jun.2020.
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O estudo do CFM traga um panorama realistico e no promissor
em termos estatisticos sobre a necessidade de uma atuagio mais efe-
tiva do poder publico na aquisi¢io de um maior nimero de leitos de
UTTIs ainda mais dada a caréncia de aparelhamento por respiradores,
tio importantes na recuperagio de pacientes com quadro de deficién-
cia cardiorrespiratéria e num sentido mais estrito, diagnosticados com
Covid-19.

Questoes financeiras ou econdmicas por si s, nio servem de escu-
sas para a negligéncia estatal dos cidadios, especialmente quando sio
categorizados como sendo do grupo com deficiéncia. Ao menos é neste
sentido que tém decidido vérios tribunais pdtrios brasileiros, como se
verifica na préxima sessio deste estudo.

DIREITOS DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN NO
AMBITO NACIONAL

E necessirio mencionar que a legislagio brasileira traz um elenco de
normas que dar protegdo e seguranca as pessoas, independentemente
da deficiéncia no Brasil.

Inicialmente, a Constitui¢cao Federal de 1988 estabelece nos incisos I
que homens e mulheres sdo iguais em direitos e obrigacoes, bem como
no inciso XLI que a lei punird qualquer discriminagio atentatéria dos
direitos e liberdades fundamentais, assegurando garantias e com as de-
vidas puni¢des aos infratores.

A Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde sobre o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracio social, sobre a Coor-
denadoria Nacional para Integragio da Pessoa Portadora de Deficiéncia
— Corde, institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos
dessas pessoas, disciplina a atuagio do Ministério Publico, definindo
como crimes, de acordo com o artigo 8°, com redagio dada pela Lei n°
13.146, de 2015, nos seguintes termos:

Art. 8 Constitui crime punivel com reclusiao de 2

(dois) a 5 (cinco) anos e multa;

21 BRASIL. Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989. Redacio dada pela Lei n°
13.146, de 2015 Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/leis/17853.

htm> Acesso em: 15 jul. 2020.
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I - recusar, cobrar valores adicionais, suspender, pro-
crastinar, cancelar ou fazer cessar inscricio de aluno
em estabelecimento de ensino de qualquer curso ou
grau, publico ou privado, em razdo de sua deficiéncia;
IT - obstar inscri¢io em concurso publico ou acesso
de alguém a qualquer cargo ou emprego publico, em
razio de sua deficiéncia;

III - negar ou obstar emprego, trabalho ou promogao
a pessoa em razio de sua deficiéncia;

IV - recusar, retardar ou dificultar internacio ou dei-
xar de prestar assisténcia médico-hospitalar e ambula-

torial & pessoa com deficiéncia;

A Lei n° 8.069, de 13 de julho de 19907, disp6e sobre o Estatuto da
Crianga e do Adolescente e dd outras providéncias, em que no artigo 11,
pardgrafo primeiro assegura a “crianga e o adolescente com deficiéncia
serdo atendidos, sem discriminagdo ou segregagio, em suas necessida-
des gerais de satde e especificas de habilitagao e reabilitagao”, redagio
dada pela Lei n° 13.257, de 2016. Assim como, o artigo 54 a obrigagao
do Estado em assegurar a crianga e ao adolescente, no seu inciso III, o
“atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino”.

Enquanto politicas publicas relacionadas as pessoas com deficién-
cias, 0 Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999%, regulamenta a
Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde sobre a Politica Nacional
para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, consolida as nor-
mas de prote¢io, e dd outras providéncias, em que disciplina a:

Art. 1° A Politica Nacional para a Integracio da Pes-

soa Portadora de Deficiéncia compreende o conjunto

22 BRASIL. Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianca e do Ado-
lescente. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/leis/I8069.htm:
Acesso em: 15 jul. 2020.

23 BRASIL. Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, regulamenta a Lei n°
7.853, de 24 de outubro de 1989 Disponivel em: < http://www.planalto.gov.br/cci-

vil_o3/decreto/d3298.htm>, Acesso em 15 jul. 2020.
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de orientagbes normativas que objetivam assegurar o
pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das
pessoas portadoras de deficiéncia.

Art. 2¢ Cabe aos 6érgios e as entidades do Poder
Publico assegurar a pessoa portadora de deficiéncia o
pleno exercicio de seus direitos bésicos, inclusive dos
direitos a educagdo, a satide, ao trabalho, ao desporto,
ao turismo, ao lazer, 4 previdéncia social, 2 assisténcia
social, ao transporte, 4 edificagdo publica, & habitacao,
a cultura, ao amparo 2 infincia e a maternidade, e
de outros que, decorrentes da Constituigio e das leis,

propiciem seu bem-estar pessoal, social e econdémico.
Percebe-se que o referido Decreto considera-se no artigo 3° que:

I - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou funcio psicolégica, fisioldgica ou anatd-
mica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrio considerado normal para
o ser humano;

IT - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou
se estabilizou durante um periodo de tempo suficiente
para nio permitir recuperagio ou ter probabilidade de

que se altere, apesar de novos tratamentos; e

II - incapacidade — uma redugio efetiva ¢ acentuada
da capacidade de integragio social, com necessidade
de equipamentos, adaptagoes, meios ou recursos espe-
ciais para que a pessoa portadora de deficiéncia possa
receber ou transmitir informagées necessdrias ao seu
bem-estar pessoal e ao desempenho de funcao ou ati-

vidade a ser exercida.

O artigo 4° do Decreto n° 3.298/1999, apresenta as seguintes catego-
rias no tocante as pessoas com deficiéncia:
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I - deficiéncia fisica - alteragio completa ou parcial
de um ou mais segmentos do corpo humano, acar-
retando o comprometimento da fungio fisica, apre-
sentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia,
monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia,
triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, osto-
mia, amputagio ou auséncia de membro, paralisia ce-
rebral, nanismo, membros com deformidade congé-
nita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e
as que ndo produzam dificuldades para o desempenho
de fungées; (Redagio dada pelo Decreto n° 5.296, de
2004);

IT - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou
total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida
por audiograma nas frequéncias de sooHZ, 1.000HZ,
2.000Hz e 3.000Hz; (Redagao dada pelo Decreto n°
5.296, de 2004);

III - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade
visual ¢ igual ou menor que 0,05 no melhor olho, com
a melhor corregio dptica; a baixa visdo, que significa
acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com
a melhor corregio éptica; os casos nos quais a somat4-
ria da medida do campo visual em ambos os olhos for
igual ou menor que 60°% ou a ocorréncia simultinea
de quaisquer das condigoes anteriores; (Redagio dada
pelo Decreto n° 5.296, de 2004);

IV - deficiéncia mental — funcionamento intelectual
significativamente inferior & média, com manifesta-
¢ao antes dos dezoito anos e limitacoes associadas a
duas ou mais dreas de habilidades adaptativas, tais
como: a) comunicagio; b) cuidado pessoal; ¢) ha-
bilidades sociais; d) utilizagio dos recursos da co-
munidade; (Redagao dada pelo Decreto n° 5.296, de
2004); ¢) satde e seguranca; f) habilidades académi-
cas; g) lazer; e h) trabalho;

V - deficiéncia multipla — associagio de duas ou mais
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deficiéncias.

O Decreto n° 3.956, de 8 de outubro de 2001, promulga a Con-
vengao Interamericana para a Eliminagio de Todas as Formas de Dis-
criminagdo contra as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, adotada em
reunido na Guatemala, no dia 7 de junho de 1999, por meio do Decreto
Legislativo n° 198, de 13 de junho de 200l, assegurando que serd execu-
tada e cumprida tdo inteiramente como nela se contém, primando pela
dignidade e pela igualdade de todo ser humano.

O Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, promulga a Con-
vencio Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e
seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de margo
de 2007, reconhecendo, dentre outros direitos que “a deficiéncia é um
conceito em evolugio e que a deficiéncia resulta da interagao entre pes-
soas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que
impedem a plena e efetiva participacio dessas pessoas na sociedade em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas”.

A Lei n° 11.958, de 26 de junho de 2009, no artigo 24, cria a:

Secretaria Especial dos Direitos Humanos compete
assessorar direta e imediatamente o Presidente da Re-
publica na formulagio de politicas e diretrizes volta-
das & promogao dos direitos da cidadania, da crianga,
do adolescente, do idoso e das minorias e & defesa dos
direitos das pessoas com deficiéncia e promogio da
sua integracdo 4 vida comunitdria, bem como coorde-
nar a politica nacional de direitos humanos, em con-
formidade com as diretrizes do Programa Nacional
de Direitos Humanos - PNDH, articular iniciativas
e apoiar projetos voltados para a protegio e promo-
¢ao dos direitos humanos em 4mbito nacional, tanto
por organismos governamentais, incluindo os Poderes
Executivo, Legislativo e Judicidrio, quanto por orga-
nizagbes da sociedade, e exercer as fun¢oes de ouvi-
doria nacional de direitos humanos, da crianca, do

adolescente, do idoso e das minorias.
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[...]

§ 2° A Secretaria Especial dos Direitos Humanos tem
como estrutura basica o Conselho de Defesa dos Di-
reitos da Pessoa Humana, o Conselho Nacional de
Combate 4 Discriminacio, o Conselho Nacional dos
Direitos da Crianga e do Adolescente, o Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Defi-
ciéncia, o Conselho Nacional dos Direitos do Idoso,
o Gabinete, a Secretaria Adjunta, o Departamento de
Ouvidoria Nacional e até 4 (quatro) Subsecretarias

(Grifos nossos).

No tocante aos beneficios assistenciais para as pessoas com deficién-
cias hd o Beneficio de Prestagio continuada da Assisténcia Social - BPC
foi instituido pela Constituiciao Federal de 1988 e regulamentado pela
Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS, Lei n° 8.742, de 7/12/1993;
pelas Leis n° 12.435, de 06/07/2011 ¢ n° 12.470, de 31/08/2011, que alte-
ram dispositivos da LOAS e pelos Decretos n° 6.214, de 26 de setembro
de 2007 e n° 6.564, de 12 de setembro de 2008.

O objetivo do BPC ¢ assegurar a pessoa com deficiéncia, de qual-
quer idade, com impedimentos de longo prazo, de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas
barreiras, podem obstruir sua participacio plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas. Esse beneficio é
também assegurado a pessoa idosa, com 65 (sessenta e cinco) anos ou
mais. E um beneficio individual, nio vitalicio e intransferivel, cujo va-
lor é de um saldrio minimo e que deve preencher os requisitos de que
a renda mensal familiar per capita deve ser inferior a %4 (um quarto) do
saldrio minimo vigente.

Jd a aposentadoria por invalidez é um beneficio previdencidria insti-
tuto pela Lei n° 8.213, de 24 de junho de 1991, regulamentada pelo De-
creto n° 3.048, de 6 de maio de 1999, em que assegura aos trabalhadores
que, por doenga ou acidente, forem considerados pela pericia médica
da Previdéncia Social incapacitados para exercer suas atividades ou ou-
tro tipo de servico que lhes garanta o sustento. Observa-se que que
esse beneficio pode ser acrescido de 25%, observada a relacio constante
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do Decreto n° 3.048, de 6 de maio de 1999, que regulamentou esta lei.

A Lei n° 7.713, de 22 de dezembro de 1988, altera a legislacao do
imposto de renda e d4 outras providéncias e estabelece no seu artigo 6
que sio isentos do recolhimento do Imposto de Renda nos seguintes
termos:

Art. 6° Ficam isentos do imposto de renda os seguin-
tes rendimentos percebidos por pessoas fisicas:

[...]

XIV — os proventos de aposentadoria ou reforma mo-
tivada por acidente em servico e os percebidos pelos
portadores de moléstia profissional, tuberculose ati-
va, alienacdo mental, esclerose multipla, neoplasia
maligna, cegueira, hansenfase, paralisia irreversivel e
incapacitante, cardiopatia grave, doen¢a de Parkin-
son, espondiloartrose anquilosante, nefropatia grave,
hepatopatia grave, estados avancados da doenca de
Paget (osteite deformante), contaminagio por radia-
¢do, sindrome da imunodeficiéncia adquirida, com
base em conclusio da medicina especializada, mesmo
que a doenca tenha sido contraida depois da aposen-

tadoria ou reforma.

Nota-se que houve nova redacio dada pelas Lei n° 11.052/2004 ¢ Lei
n° 13.105/2015.

A Lei n° 8.899/94, de 29 de junho de 1994, conhecida de Passe Li-
vre, é um direito concedido s pessoas portadoras de deficiéncia, com-
provadamente carentes, no sistema de transporte coletivo interestadual.
Para obter esse direito a pessoa com deficiéncia terd que comprovar que
¢ carente, com renda familiar mensal por pessoa igual ou inferior a um
saldrio minimo nacional, nio assegurando o direito & gratuidade para
acompanhante.

Em viagens em companhias aéreas a Resolu¢io n° 09, de 5 de junho
de 2007, da ANAC - Agéncia Nacional de Aviagio Civil, aprovou
a Norma Operacional da Avia¢io Civil — NOAC, dispondo sobre o
acesso ao transporte aéreo de passageiros com necessidade e assisténcia
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especial, estabelecendo procedimentos necessdrios & pessoa portadora
de deficiéncia servicos especiais e assisténcia necessdria durante todo o
trajeto da viagem, independentemente do tipo de deficiéncia, atendi-
mento prioritdrio e o acesso as informagdes e instrugoes, as instalagoes,
as aeronaves e aos demais veiculos a disposi¢ao dos passageiros nos ter-
minais, entre outros.

Observa-se que na hipdtese da empresa aérea exigir a presenca de
um acompanhante para o passageiro com deficiéncia, deverd oferecer
para o seu acompanhante, desconto de, no minimo, 80% da tarifa co-
brada do passageiro com deficiéncia, viajando ambos na mesma classe
e em assento adjacente.

A Lei n° 8112, de 11 de dezembro de 1990, dispoe sobre o regime
juridico dos servidores publicos civis da Unido, das autarquias e das
fundagées publicas federais, em que no artigo 5° menciona:

Art. 5° Sao requisitos bdsicos para investidura em car-
go publico:

[...]

§ 2° As pessoas portadoras de deficiéncia ¢ assegura-
do o direito de se inscrever em concurso puablico para
provimento de cargo cujas atribuiges sejam compati-
veis com a deficiéncia de que sdo portadoras; para tais
pessoas serdo reservadas até 20% (vinte por cento) das

vagas oferecidas no concurso.

O Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, regulamentou a
Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, definiu o percentual minimo,
no artigo 36 nos seguintes termos:

Art. 36. A empresa com cem ou mais empregados
estd obrigada a preencher de dois a cinco por cento
de seus cargos com beneficidrios da Previdéncia Social
reabilitados ou com pessoa portadora de deficiéncia
habilitada, na seguinte propor¢ao:

I - até duzentos empregados, dois por cento;

IT - de duzentos e um a quinhentos empregados, trés
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por cento;
III - de quinhentos e um a mil empregados, quatro
por cento; ou

IV - mais de mil empregados, cinco por cento.

Observa-se que na hipétese do resultado ser um nimero fraciond-
rio, o niimero de vagas reservadas deverd sempre ser arredondado para
cima. Assim como a Lei n° 8.213, de 24 de julho de 1991, no seu artigo
93, adotou 0 mesmo procedimento da reserva legal de cargos e empre-
gos, cuja norma passou a ser denominada como Lei de Cotas.

A Lei n° 8.112, de 11 de dezembro de 1990, com alteracoes da Lei n°
9.527, de 10 de dezembro de 1997, no artigo 98, assegura ao servidor
publico da Uniao o seguinte:

Art. 98. Serd concedido hordrio especial ao servidor
estudante, quando comprovada a incompatibilidade
entre o hordrio escolar e o da reparti¢ao, sem prejuizo
do exercicio do cargo.

§ 1° Para efeito do disposto neste artigo, serd exigi-
da a compensacio de hordrio no érgio ou entidade
que tiver exercicio, respeitada a duragio semanal do
trabalho;

§ 2° Também serd concedido hordrio especial ao ser-
vidor portador de deficiéncia, quando comprovada a
necessidade por junta médica oficial, independente-
mente de compensagao de hordrio;

§ 3° As disposigoes constantes do § 2° sdo extensivas
ao servidor que tenha conjuge, filho ou dependente
com deficiéncia. Com redag¢io da Lei n° 13.370, de 12

de dezembro de 2016.

A Lei n° 10.048, de 08 de novembro de 2000, d4 prioridade de aten-
dimento as pessoas que especifica e dd outras providencias, de acordo
com a reda¢do da Lei n° 13.146, de 06 de julho de 2015, que institui a
Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pes-
soa com Deficiéncia), nos seguintes termos:
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Art. 1° As pessoas com deficiéncia, os idosos com
idade igual ou superior a 6o (sessenta) anos, as ges-
tantes, as lactantes, as pessoas com criancas de colo e
os obesos terdo atendimento prioritério, nos termos
desta Lei.

Art. 2° As reparti¢des publicas e empresas concessio-
ndrias de servicos publicos estao obrigadas a dispensar
atendimento prioritdrio, por meio de servigos indi-
vidualizados que assegurem tratamento diferenciado
¢ atendimento imediato as pessoas a que se refere o
art. 1°.

Pardgrafo dnico. E assegurada, em todas as institui-
coes financeiras, a prioridade de atendimento as pes-
soas mencionadas no art. 1°.

Art. 3° As empresas publicas de transporte ¢ as con-
cessiondrias de transporte coletivo reservario assentos,
devidamente identificados, aos idosos, gestantes, lac-
tantes, pessoas portadoras de deficiéncia ¢ pessoas
acompanhadas por criangas de colo.

Art. 42 Os logradouros e sanitdrios publicos, bem
como os edificios de uso publico, terdo normas de
construcdo, para efeito de licenciamento da respec-
tiva edificacdo, baixadas pela autoridade competente,
destinadas a facilitar o acesso e uso desses locais pelas

pessoas portadoras de deficiéncia (Grifos nossos).

Por sua vez, o artigo do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia dispoe
que:

5° Os veiculos de transporte coletivo a serem produ-
zidos ap6s doze meses da publicagio desta Lei serdo
planejados de forma a facilitar o acesso a seu interior
das pessoas portadoras de deficiéncia.

§ 2° Os proprietdrios de veiculos de transporte coleti-
vo em utilizacdo terdo o prazo de cento ¢ oitenta dias,

a contar da regulamentagio desta Lei, para proceder
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as adaptagdes necessdrias ao acesso facilitado das pes-

soas portadoras de deficiéncia.

Vé-se que a acessibilidade e os cuidados com a saide da pessoa com
deficiéncia estdo assegurados em todos os instrumentos normativos na-
cionais, independentemente da patologia adquirida ou congénita.

A QUESTAO DA SINDROME DE DOWN NA
JURISPRUDENCIA COMPARADA DO TJMT, TJMG E TJES

E uma questio de direito i satide e muitas vezes o cidadio tem que
recorrer a prestacdo jurisdicional do Estado, quando o préprio Estado
deixa de prover esse direito, em sua maioria. Nesse sentido, Soares e
Medeiros (2015, p.230) revelam que hd conflitos na judicializagao da
saude:

Por muito tempo, foi dada interpretacao in bona par-
tem ao Executivo, quando o Judicidrio entendia que
este dispositivo constitucional nio era norma de efi-
cdcia plena, ou seja, aplicacao direta e imediata, auto
aplicdvel, sem necessitar de qualquer regulamentacio,
deixando de imprimir, assim, uma obrigacio ao Exe-
cutivo em fornecer intervengoes cirtrgicas e/ou me-
dicamentos, o que acarretou certa acomodacio dos
gestores em cumprir o preceito constitucional. Com
a mudanca da leitura do art. 196, da CF/88, que em
meados de 190, a cidadania na esfera da satde foi res-
gatada pelo Judicidrio, e assim passou-se a identificar
um elevado crescimento de processos judiciais no Am-

bito da satde.

Vida humana e valor econémico sao faces de uma mesma moeda
nestes tempos desafiadores. Se por um lado os tratados e leis que regem
o direito ao atendimento preferencial nos termos da Lei Brasileira de
Inclusdo: “[...] Art. 9° A pessoa com deficiéncia tem direito a receber
atendimento prioritdrio, sobretudo com a finalidade de: I - protegao e
socorro em quaisquer circunstancias” (BRASIL, 2015). Por outro lado,
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sdo comuns os obstdculos a concretizagao de tais direitos pelos entes
estatais publicos fazenddrios, desafiando o poder judicidrio na prestagao
jurisdicional na aplica¢io da lei quando provocado.

Caso que merece destaque, pela similitude ao que se trata neste bre-
ve estudo, o recurso julgado pelo Tribunal de Justica de Mato Grosso
(TJMT), em agravo de instrumento nos autos da agio de obrigagio de
fazer movida por representante legal de pessoa com sindrome de Down,
em face do Estado de Mato Grosso:

[...] RECURSO DE AGRAVO DE INSTRUMEN-
TO. ACAO DE OBRIGACAO DE FAZER COM
MULTA COMINATORIA. INFANTE POR-
TADOR DE SINDROME DE DOWN ALEM
DE OUTRAS PATOLOGIAS CONGENITAS.
NECESSIDADE DE ATENDIMENTO DOMI-
CILIAR DO TIPO HOME CARE. DEVER DO
ESTADO FRENTE AO DIREITO CONSTITU-
CIONAL DE ASSISTENCIA A SAUDE. DIFI-
CULDADE NO CUMPRIMENTO DA MEDIDA.
IRRELEVANCIA. FIXACAO DE ASTREINTES
CONTRA O ESTADO. HIPOTESE QUE COM-
PORTA EXCEPCIONALIDADE. RECURSO IM-
PROVIDO. A dificuldade no cumprimento judicial
ventilada pelo estado traduz-se em mera evasiva de or-
dem financeiro-econdmica. Tal pretexto se contrapoe
ao direito supremo a vida e & satide de crianca enferma
congenitamente, devendo-se prestigiar, sem hesitacio,
a plena garantia da vida em aten¢do ao que propaga
o estado democrdtico de direito. Deve ser assegurado,
desde logo, a crianga portadora de patologias graves o
direito de utilizar continuamente aparelhos especiais,
além da supervisio médica, necessdrios para sobre-
viver. O fato da crianga estar internada em unidade
hospitalar no retira a obrigacio estatal de instalar uti
domiciliar - Home care -, vez que 0 ambiente hospita-

lar no ¢ o local mais propicio para moradia, ao passo
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que no ambiente familiar poderd obter o afago de seus
entes. E pacifico o entendimento de que nos casos
em que o estado nio se desincumbe da sua obriga-
G40, 0 juiz poderd impor multa cominatéria (astrein-
tes) contra a Fazenda Publica, objetivando o efetivo
cumprimento da determinacio judicial (TJMT; Al
16250/2009; Capital; Sexta Camara Civel; Rel* Des?
Clarice Claudino da Silva; Julg. 08/07/2009; DJMT
16/07/2009; p.32)™.

Na decisao em destaque a Relatora firmou entendimento no senti-
do de manter a integral protecio da crianca diagnosticada com trisso-
mia do cromossomo 21, garantindo o atendimento domiciliar (Home
Care), com fundamento no direito a saide, desconsiderando os argu-
mentos da Procuradoria do Estado do Mato Grosso, quanto a possiveis
dificuldades postas como obstdculos a0 cumprimento da medida judi-
cial pelo Estado promovido, estipulando inclusive fixa¢io de astreintes
(multa didria), em caso de descumprimento da decisio.

Por outro viés, agora tratando ao direito a educagio a pessoa com
sindrome de Down, o Tribunal de Justica de Minas Gerais firmou ju-
risprudéncia nos seguintes termos:

SINDROME DE DOWN - DIREITO A EDUCA-
CAO - INTEGRACAO AO AMBIENTE ESCO-
LAR - CONTRATACAO DE PROFESSOR DE
APOIO-PREVISAO CONSTITUCIONAL E LE-
GAL - PROCEDENCIA DO PEDIDO - MANU-
TENCAO. O texto constitucional dispoe que a edu-
cagio ¢ direito de todos e dever do Estado, devendo
o ensino ser ministrado visando 2 igualdade de con-
dicbes para o acesso e permanéncia na escola, o que,
em relacdo aos portadores de deficiéncia, serd efetiva-
do mediante atendimento educacional especializado,

preferencialmente na rede regular de ensino, sendo

24 Repositério autorizado do STF n° 41/2009, do STJ n° 67/2008 e do TST n°

35/2009.
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que a Lei de Diretrizes e Bases da Educacio Nacio-
nal assegura a contratacio de professores capacitados
para atendimento dos portadores de necessidades es-
peciais, de forma a garantir sua integracio nas classes
comuns. Uma vez comprovado o quadro clinico de
deficiéncia intelectual, mental e sensorial, e consta-
tada a necessidade de acompanhamento do professor
de apoio, ¢ de se manter a sentenca que impds a as-
sisténcia, ao ente publico. Confirmada a sentenca, no
reexame necessério, prejudicado o recurso voluntdrio
(TIMG - Apelagao Civel 1.0249.16.001014-9/002,
Relator (a): Des.(a) Judimar Biber, 32 CAMARA CI-
VEL, julgamento emo8/02/2018, publicagio da si-

mula em 13/03/2018)%.

A decisdo da 32 Camara Civel, do TJMG, neste julgado entendeu
por manter a sentenga recorrida em apelo movido pelo ente estatal,
garantindo mais uma vez a protegio da crianga com deficiéncia, nos
termos postos na Constitui¢io Federal, e na Lei de Diretrizes e Bases da
Educagio que preceitua a contratagao de profissional especializado em
educagio de pessoas com de deficiéncia, que no caso devidamente com-
provado clinicamente do déficit intelectual, mental e sensorial, como se
demonstrou naqueles autos.

Na seara do direito de familia, onde alimentos sio discutidos em
favor de requerente diagnosticado com sindrome de Down, se valendo
da teoria da aparéncia®, o Tribunal de Justica do Espirito Santo (T]JES),

25 Disponivel em: www.magisteronline.com.br/Integras/89oooo00/89300000/

89510759.pdf>. Acesso em: 19 jun.2020.

26 Tem-se que a teoria da aparéncia ¢ normalmente relacionada com a boa-fé e com
a teoria da confianca. Nesse sentido, ensina Anténio Manuel da Rocha e Menezes
Cordeiro que a ideia de confianca surgiu das diversas manifestages da boa-f¢,
“seja como um dado efectivo, depreendido das vdrias concretizacdes do fenémeno,
seja como tentativa de explicagdo, apresentada em conjunturas diversas. (...). A
conflanca exprime a situagio em que uma pessoa adere, em termos de actividade
ou de crenga, a certas representacoes, passadas presentes ou futuras, que tenha

por efectivas”. Consigne-se que o doutrinador aponta uma relagao de relevincia
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manteve a sentenc¢a do juizo de primeiro grau para garantir alimentos
ao requerente, mesmo sendo este possuidor de maioridade civil.
Assim decidiu o TJES:

APELACAO CIVEL. REVISIONAL DE ALI-
MENTOS. FILHO MAIOR PORTADOR DE
SINDROME DE DOWN E OUTRAS PATOLO-
GIAS. DEVER DOS PAIS. MANUTENCAO DA
NECESSIDADE. POSSIBILIDADE DO  ALI-
MENTANTE. TEORIA DA APARENCIA. ASSIS-
TENCIA JUDICIARIA. RECURSO PROVIDO. 1
- Ressaltando ser indiscutivel a obrigacao alimentar
do pai em relagio ao filho, imprescindivel se faz a
observincia da condicdo precipua para possibilitar a
pretensdo das partes, qual seja, a ocorréncia de mu-
dangca superveniente na fortuna de quem supre ou de
quem recebe alimentos, ficando neste caso incumbi-
do do 6nus da prova, aquele que propds a pretensio
em exame. 2 - Filho maior interditado, portador de
Sindrome de Down e outras patologias, necessidade
caracterizada. 3 - Nas demandas desta natureza, aliado
a outros elementos probatérios, admissivel a verifica-
¢ao do padrao de riqueza exteriorizado pelas partes,
quando nio hd prova da real capacidade econémica
dos profissionais autdénomos, aplicdvel, entdo, a teoria
da aparéncia. Em havendo indicios de que o Alimen-
tante possui poderio econdmico razodvel, a quantia a
titulo de alimentos a seu filho anteriormente acorda-
da, nio deve ser modificada. 4 - Restou demonstrado
nos autos que o apelante possui vdrios imdveis em
seu nome, motivo esse que se pode manté-los, pode
também, arcar com as custas judiciais. 4. Recurso pro-

vido (TJES; Apl 0008392-63.2012.8.08.0048; Terceira

dessa confianca apenas com a aparéncia que tenha repercussoes humanas. In: (ME-
NEZES CORDEIRO, Anténio Manuel da Rocha e. Da boa-fé no direito civil.

Coimbra: Almedina, 2001, p.1234).
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Camara Civel; Rel. Des. Subst. Jalio César Costa de
Oliveira; Julg. 06/03/2018; DJES 16/03/2018).

Consolidada ¢ a jurisprudéncia do TJES, acerca do tema discutido
no aresto supra. No caso em questdo, pesou na decisio o fato do re-
querido em acio revisional de alimentos civilmente ser interditado, ser
pessoa com Down e outras patologias, sendo considerado irrelevante
o fato do mesmo ser maior de idade ainda mais quando nio ficou ca-
racterizada mudanga econdmica na vida social do apelado a ponto de
modificar a fixa¢do de alimentos na a¢do origindria.

CONCLUSAO

Nota-se que a acessibilidade e demais procedimentos estao contidos
no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia que trouxe novos conceitos em
relagio a visao moderna da prépria deficiéncia como sendo, aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, com interagio com diversas barreiras, podem obstruir
sua participagio plena e efetiva na sociedade em igualdades de condicoes
com as demais pessoas, acolhendo integralmente neste contexto o pardmetro
social contido neste modelo adotado nos mais importantes marcos legais no
mundo, como é o caso do formalizado pela ONU em sua Convengdo sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia (Nova lorque, 2007), de suma impor-
tancia na condugdo de politicas piiblicas que viabilizem de forma efetiva
a devida protecio e inclusio deste seguimento populacional de cidaddos no
Brasil e no mundo.

No viés juridico legal, cujo recorte metodoldgico almejado neste estudo
destacou o entendimento jurisprudencial de trés cortes de justica estadu-
ais brasileivas (TIMT, TIMG e TJES), foram unissonas em defender o
entendimento voltado a prote¢io integral da pessoa com sindrome de
Down, seja em questdes patrimoniais, ligadas a satide ou educagao, per-
cebe-se o viés inclusivo em relagio a esta categoria social, no contexto
juridico formal que embasaram o entendimento que firmaram sélida
jurisprudéncia em tais tribunais.

Em tempos de pandemia, bem como no “novo normal”, que se se-
gue ao surto pandémico que assola o mundo, se faz necessdrio um for-
talecimento das instituicoes democrdticas no sentido de se fazer valer a
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defesa dos direitos constitucionais de todos os cidadaos com oferta de
aparato material e tecnoldgico pelos érgaos publicos de poder, espe-
cialmente aos que possuem por lei o direito ao atendimento prioritdrio
pelo fato de apresentarem em seus corpos ou em suas mentes os fatores
que os tornam vulnerdveis em relagio as demais pessoas, mesmo em
situacdo de calamidade publica como é o caso da pandemia da Covid 19
que ainda bombardeia 0 mundo, cuja vacina ainda nao estd disponivel
como medida profildtica em termos globais, desafiando assim, nio sé
os cientistas e profissionais das dreas médica ou biomédica, mas toda a
humanidade quando convidada a repensar sua forma de se relacionar
na vida social, especialmente em termos que, se valorize a vida em todo
seu contexto transcendendo o mero aspecto biofisico do ser humano,
para incluir outros aspectos relevantes como sua prépria relagao com o
outro e consigo mesmo, dentro de uma ética baseada na lei e nos prin-
cipios axioldgicos que priorizem em termos especiais e em quaisquer
circunstincias de emergéncia a pessoa deficiente, cuja categoria engloba
os cidadaos diagnosticados com sindrome de Down.

REFERENCIAS

BRASIL. CONSTITUICAO DA REPUBLICA FEDERATIVA DO
BRASIL DE 1988. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/cci-
vil_o3/constituicao/constituicao.htm>. Acesso em: 24 abr. 2020.

.Decreto n° 3.048, de 06 de maio de 1999. Disponivel em:
<htep://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/decreto/d3048.htm>.  Acesso
em 15 jul. 2020.

. Decreto n° 3.298, de 20 de dezembro de 1999, regulamenta
a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989. Disponivel em: <http://www.
planalto.gov.br/ccivil_o3/decreto/d3298.htm>, Acesso em 15 jul. 2020.

. Decreto n® 6.949, de 25 de agosto de 2009. Disponivel em:

<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/
d6949.htm>. Acesso em 15 jul. 2020.

99


https://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/viwTodos/509f2321d97cd2d203256b280052245a?OpenDocument&Highlight=1,constitui%C3%A7%C3%A3o&AutoFramed
https://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/viwTodos/509f2321d97cd2d203256b280052245a?OpenDocument&Highlight=1,constitui%C3%A7%C3%A3o&AutoFramed
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/constituicao.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d3048.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d3298.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d3298.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm

. Decreto n® 3.956, de 08 de outubro de 2001. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/decreto/2001/D3956.htm#: ~:-
text=DECRETO%20N%C2%BA%203.956%2C%20DE%208,as%20
Pessoas%20Portadoras%20de%20Defici%eC3%AAncia.>. Acesso em 15
jul. 2020.

. Lei n° 7.713, de 22 de dezembro de 1988. Disponivel em:
<htep://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/leis/l7713.htm>. Acesso em 15
jul. 2020.

. Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989. Redacao dada pela
Lei n° 13.146, de 2015 Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/cci-
vil_o3/leis/17853.htm> Acesso em: 15 jul. 2020.

. Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990 - Estatuto da Crianga
e do Adolescente. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/cci-
vil_o03/leis/18069.htm: Acesso em: 15 jul. 2020.

. Lei n° 8.112, de 11 de dezembro de 1990. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/leis/I8112cons.htm>. Acesso em
15 jul. 2020.

. Lei n° 8.213, de 24 de junho de 1991. Disponivel em: <http://
www.planalto.gov.br/ccivil_o3/leis/18213cons.htm#:~:text=LEI%20
N%C2%BA%208.213%2C%20DE%2024%20DE%20JULHO%20
DE%201991.8&text=Disp%C3%Bse%20sobre%200s%20Planos%20
de,Social%20e%20d%C3%A1%200utras%20provid%C3%AAncias.>.
Acesso em 15 jul. 2020.

. Lei n° 8.742, de 08 de dezembro de 1993. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/leis/18742.htm>. Acesso em 15
jul. 2020.

Lei n° 11.052, de 29 de dezembro de 2004. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Lei/

Liros2.htm>. Acesso em 15 jul. 2020.

100


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l7713.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l7853.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l7853.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8069.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8069.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8112cons.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8742.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Lei/L11052.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2004-2006/2004/Lei/L11052.htm

Lei n° 11.958, de 26 de junho de 2009. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2009/Lei/
Lir9s8.htm>. Acesso em 15 jul. 2020.

. Lei n° 13.105, de 16 de marco de 2015. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/_ato2015-2018/2015/lei/l13105.
htm>. Acesso em 15 jul. 2020.

. Lei 13.146, de 06 de julho de 2015. Institui a Lei Brasilei-
ra de Inclusiao da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/_
at02015-2018/2015/lei/l13146.htm>. Acesso em: 24 ago.2018.

. Lei n° 13.257, de 08 de mar¢o de 2016. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_o3/_ato2015-2018/2016/lei/l13257.
htm>. Acesso em 15 jul. 2020.

. Resolugido n® 09, de 5 de junho de 2007, da ANAC — Agén-
cia Nacional de Aviagao Civil. Disponivel em: <https://www.anac.
gov.br/assuntos/legislacao/legislacao-1/resolucoes/resolucoes-2007/
resolucao-no-009-de-05-06-2007#: ~:text=Ementa%3A,que%20neces-
sitam%20de%20assist%C3%AAncia%20especial. >. Acesso em 15 jul.
2020.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugao n°2.156, de
28 de outubro de 2016. Conselho Federal de Medicina. Disponi-
vel em:<https://sistemas.cfm.org.br/normas/visualizar/resolucoes/
BR/2016/2156>. Acesso em: 18 jun. 2020.

. 5065 municipios brasileiros nao possuem leitos de UTI,
aponta estudo do CFM. 16 de Maio de 2016. Disponivel em: <ht-
tps://portal.cfm.org.br/index.php?option=com_content&view=arti-
cle&id=26167:2016-05-16-12-15-52&catid=3>. Acesso em: 18 jun.2020.

FEDERACAQO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE SINDROME

I01


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2009/Lei/L11958.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2009/Lei/L11958.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13105.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13105.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2016/lei/l13257.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2016/lei/l13257.htm

DE DOWN — FBASD. NOTA EM DEFESA DA VIDA DURANTE
A PANDEMIA DE COVID-19. o2 de abril de 2020. Disponivel
em: <http://federacaodown.org.br/wp-content/uploads/2020/04/NO-
TA-DA-FBASD-EM-DEFESA-DA-VIDA-DURANTE-A-CRISE-
DE-COVID-19.pdf>. Acesso em: 18 jun.2020.

FINK, Sheri. U. S. Civil Rights Office Rejects Rationing Medical
Care Based on Disability, Age. The New York Times. 30 de margo de
2020. In: Disponivel em: <https://www.nytimes.com/2020/03/28/us/
coronavirus-disabilities-rationing-ventilators-triage.html>. Acesso em:
18. jun. 2020.

MAIA, Cicero Teixeira. Direito a educagao inclusiva das Pessoas
com Deficiéncia: Uma abordagem empirica a luz da teoria criti-
ca dos direitos humanos. Dissertacio de Mestrado. UFPB-CC]J. Joao
Pessoa, 2019.

MENEZES CORDEIRO, Anténio Manuel da Rocha e. Da boa-fé no
direito civil. Coimbra: Almedina, 2001.

PALACIOS. Agustina. El modelo social de discapacidad: origenes,
caracterizacién y plasmacién en la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas com Discapacidad. La responsabilidad

de las opiniones expresadas en las obras de la Coleccién cermi es edita-
das por Ed. Cinca, S.A., Madrid. 2008.

SOARES, Eduardo José de Carvalho; MEDEIROS, Robson Antio de.
Judicializacio da satde: a influéncia da biotecnologia quando resis-
tida pelo Estado a inser¢ao das novas tecnologias. In: MEDEIROS,
Robson Antio de (Org.). Biotecnologia, Bioética e Direitos Humanos.
Joao Pessoa: Editora da UFPB, 2015.

TIBYRICA, Renata Flores. O conceito de pessoa com deficiéncia
na legislagao brasileira. 2012. In: Disponivel em: <https://aliberda-
deehazul.com/2012/11/27/0-conceito-de-pessoa-com-deficiencia-na-le-
gislacao-brasileira/>. Acesso em: 18 jun.2020.

102


http://federacaodown.org.br/wp-content/uploads/2020/04/NOTA-DA-FBASD-EM-DEFESA-DA-VIDA-DURANTE-A-CRISE-DE-COVID-19.pdf
http://federacaodown.org.br/wp-content/uploads/2020/04/NOTA-DA-FBASD-EM-DEFESA-DA-VIDA-DURANTE-A-CRISE-DE-COVID-19.pdf
http://federacaodown.org.br/wp-content/uploads/2020/04/NOTA-DA-FBASD-EM-DEFESA-DA-VIDA-DURANTE-A-CRISE-DE-COVID-19.pdf
https://www.nytimes.com/by/sheri-fink
https://www.nytimes.com/2020/03/28/us/coronavirus-disabilities-rationing-ventilators-triage.html
https://www.nytimes.com/2020/03/28/us/coronavirus-disabilities-rationing-ventilators-triage.html
https://aliberdadeehazul.com/2012/11/27/o-conceito-de-pessoa-com-deficiencia-na-legislacao-brasileira/
https://aliberdadeehazul.com/2012/11/27/o-conceito-de-pessoa-com-deficiencia-na-legislacao-brasileira/
https://aliberdadeehazul.com/2012/11/27/o-conceito-de-pessoa-com-deficiencia-na-legislacao-brasileira/

CAPITULO 5

ENSINO SUPERIOR E OS BRASILEIROS
COM SINDROME DE DOWN: UM
PAIS DE PORTAS FECHADAS

Daniel Antunes FREITAS (UNIMONTES)
Wane Elayne Soares EULALIO (UNIMONTES)
Helena Luz Ribeiro Santos de Galliaco PRATA (UNIMONTES)

INTRODUCAO

Qual a realidade sobre o processo inclusivo dos brasileiros com Sin-
drome de Down no Ensino Superior? Serd que a Educacio Superior
brasileira se apresenta acolhedora e com anseios de oportunizar ingres-
so universitirio aos cidadidos com Sindrome de Down? Quais sao os
obstéculos e desafios a serem vislumbrados e desbravados dentro desse
cendrio?

Segundo o Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais
Anfsio Teixeira (INEP), 2.043 estudantes com deficiéncia intelectual
encontravam-se matriculados no ensino superior brasileiro em 2017.
Numero cerca de quatro vezes maior ao de alunos matriculados no ano
de 2012. Embora a ascensio destes jovens a universidade tenha crescido,
apenas 27% destes estudantes encontram-se em institui¢coes publicas.
Esses dados demonstram o empenho das diversas politicas publicas a
fim de assegurar uma educagio inclusiva em todos os niveis de ensino.

O estudo de Glat er al. (2005) traca um paralelo entre educacio
especial e educagio inclusiva. A educacio especial pode ser entendida
como uma forma de tratar a deficiéncia como uma doenga cronica,
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centralizando os cuidados aquelas pessoas e considerando toda a apren-
dizagem e a avaliagdo como um processo terapéutico. A educacio for-
mal ndo era considerada necessdria ou nem mesmo possivel.

J4 a educacio inclusiva tem como base a integragao de pessoas com
diferentes necessidades a fim de desenvolver a educa¢io formal e o res-
peito as particularidades de cada individuo, em busca de uma socieda-
de menos discriminatdria e garantindo uma educagio de qualidade as
pessoas com deficiéncia. Nesse intuito, sdo necessdrias diversas agdes de
suporte, principalmente pedagdgicos, para o ingresso, permanéncia e
aprendizagem desse estudante em qualquer nivel de ensino.

De acordo com o Censo 2010 do IBGE, sio cerca de 270 mil pes-
soas com essa sindrome no Pais. Segundo dados do Movimento Down,
portal de noticias filiado 8 Down Syndrome International e a Federagao
Brasileira das Associacoes de Sindrome de Down, no Brasil, mais de
70 pessoas com Sindrome de Down se formaram no Ensino Superior;
sendo a maior parte no Estado de Sao Paulo.

Considerando a escassez de dados especificos sobre universitdrios
com Sindrome de Down no Brasil, ¢ importante a reflexdo acerca dos
obstéculos enfrentados por esses jovens em busca de uma educagio in-
clusiva em nivel superior. Dentre eles, é possivel destacar a falta de
qualificacio do ensino formal; o despreparo das institui¢des e do corpo
docente; as relagdes conflicuosas com os colegas de classe e a interferén-
cia familiar.

O presente estudo trata dos desafios educacionais encontrados por
professores, alunos da educagio especial e familias no que tange ao
acesso as questdes de acesso, permanéncia (flexibilidade curricular), em
decorréncia da excepcionalidade proveniente dos alunos e alunas com
sindrome de Down no Ensino Superior.

A QUALIFICACAO DO ESTUDANTE

Como j4 explicitado, o ensino especial ndo tem como prioridade a qua-
lificagdo formal do estudante para o progresso na vida académica. Dessa
forma, o ensino regular ¢ imprescindivel para o ingresso do individuo
no ensino superior, no entanto, sé a presenca do aluno na escola de
ensino regular ndo é o bastante. E necessiria uma metodologia de real
aprendizagem, visando atender as necessidades individuais, evitando
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assim a progressao automdtica entre as séries, por exemplo.

E notério salientar que a realidade do ensino bésico puiblico brasi-
leiro, muitas vezes, nio oferece as condigoes adequadas para o desen-
volvimento do estudante com sindrome de Down. Neste caso, consta-
ta-se outra barreira para o ingresso dessas pessoas no ensino superior:
a socioecondmica. Além disso, a partir dos dados do INEP, nos quais
encontram-se estudando mais alunos com deficiéncia intelectual em
institui¢des privadas que em publicas, pode-se inferir acerca do suporte
dedicado a esses estudantes nas duas modalidades de ensino superior.

Inegdvel que essa situacdo ¢ muito tipica do contexto do Ensino
Superior, recentemente minorada pela adogao de Cotas Institucionais
através da Politica de A¢oes Afirmativas.

De qualquer maneira, ressalta-se o 6bvio: nio hd como negar a evi-
déncia de que ¢ necessdrio que o aluno curse todos os anos da Educagao
Bésica e com aproveitamento minimo que lhe possibilite o ingresso e a
jornada universitdria.

O (DES)PREPARO INSTITUCIONAL

Um grande obstdculo a permanéncia do estudante com sindrome de
Down no ensino superior é a inadequagao do curso escolhido. Muitas
vezes a escolha do curso ocorre, assim como em jovens e adultos sem
deficiéncia, com grande influéncia de outrem, ignorando as preferén-
cias, as particularidades e as potencialidades daquela pessoa.

E possivel observar que a inadequagio de curso para os estudantes
com sindrome de Down ¢ bastante deletéria, pois dificulta o progresso
nas disciplinas e diminui a qualidade e o ritmo de aprendizagem. Além
disso, reduz muito a motivacio e a autoestima do individuo, podendo
tornd-lo menos independente em relagao a familia e menos propenso a
adquirir experiéncias no ambiente universitdrio.

Deste modo, ¢ imprescindivel a participagio da institui¢io de en-
sino superior, aproximando-se do estudante e de sua familia, a fim de
constatar as necessidades e aspiragdes daquele aluno e, se necessério,
orientar uma mudanga de curso. Assim, pode-se contribuir para um
melhor aproveitamento do estudante no ambiente académico e para
uma maior autonomia frente as questdes préprias da vida adulta e pos-
terior insercao no mercado de trabalho.
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Outro fator que constitui grande entrave no sucesso desses estu-
dantes ¢ a relagio com o corpo docente. A necessidade de capacitagio
adequada desses profissionais, o preconceito enraizado moderando a
relagio professor-aluno e a dificuldade de modificar ou implementar
metodologias para auxiliar o aprendizado desses individuos sao os prin-
cipais obstdculos encontrados nessa 4rea.

No estudo de Almeida ez al. (2019) que retrataram a inclusao no en-
sino superior pela dtica dos professores, no qual também aborda outros
tipos de deficiéncia além da sindrome de Down, pode-se observar uma
caréncia de conhecimento acerca das deficiéncias fisicas e intelectuais,
assim como do préprio conceito de educagao inclusiva. Assinalou-se
também a dificuldade de se estabelecer metodologias para melhorar a
aprendizagem desses alunos em sala de aula.

Considerando a sindrome de Down, o desconhecimento por parte
do corpo docente é ainda maior. Em muitos casos, a formagio nao
ofereceu contato algum com pessoas com sindrome de Down aqueles
profissionais, sobretudo em dreas nao voltadas para a docéncia. Além
disso, nota-se que nio ¢ comum a busca de formagio complementar
em educacio inclusiva no estudo em questio.

Atrelado a falta de capacitagio dos docentes, existe o preconceito
com os estudantes com sindrome de Down. O estudo de Lima (2012)
demonstra de forma explicita o preconceito sofrido por uma aluna de
pedagogia por parte de seus professores. Observa-se a crenga de que a
universidade nio ¢ para todos e de que um aluno com deficiéncia in-
telectual possa prejudicar o aprendizado dos demais alunos da turma.
Isso se torna a base das agoes de resisténcia em modificar metodologias
e dedicar-se ao ensino daquele estudante. Atitudes de negacio da defici-
éncia do aluno também fazem parte deste contexto. Um exemplo disso
¢ a penalizacio por atitudes estereotipadas.

Quanto as estratégias para otimizar o aprendizado de uma pessoa
com sindrome de Down, é notéria a falta de critérios pedagdgicos para
nortear as institui¢des e os docentes nas adaptagoes necessdrias. Além
disso, poucos estudos tratam de forma objetiva o tema, citando exem-
plos exitosos ou desenvolvendo pesquisas nesse ambito. Deve-se, ob-
viamente, observar as particularidades de cada estudante, buscando su-
prir suas necessidades académicas. No entanto, observa-se uma grande
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lacuna prética nesse aspecto.

Os estudos de Lima (2012) e Botelho e /. (2019) foram os tinicos a
demonstrarem exemplos priticos utilizados para otimizagao do apren-
dizado desses estudantes. Uma maior quantidade de aulas préticas e
uma experiéncia de maior qualidade nessas aulas auxiliam na fixagao
do conhecimento pelo estudante. Além disso, foi proposta a realiza-
¢ao de menos disciplinas por semestre, objetivando que o aluno con-
siga ter maior aproveitamento nas matérias cursadas. Embora pareca
ser uma proposta Obvia, sua execugio parece dificultada pelo cotidiano
educacional.

Considerando ainda esses estudos, foram obtidos melhores resul-
tados com avaliagoes multimodais, mesclando teoria e pratica. Além
disso, em avaliagdes tedricas, a redugdo ou retirada de textos para con-
textualiza¢do das questoes, diminui¢io de cinco alternativas para trés
em questdes de multipla escolha. O aumento no tempo de prova, ou
ainda avalia¢io oral também se mostraram promissores.

Deve-se ainda salientar a necessidade de monitorias e da presenca do
mediador pedagdgico ao longo de todo o curso, de modo a contribuir
para a fixagio do contetddo proposto. O monitor ou mediador deve
tirar dtvidas e reforcar as atividades dadas em sala de aula, assim como
tracar estratégias de estudo mais adequadas para aquele estudante.

AS RELACOES SOCIAIS NO AMBIENTE EDUCACIONAL
Um aspecto de relevante importancia para a permanéncia de uma pes-
soa com sindrome de Down na universidade ¢ a dinAmica deste com
a turma em sala de aula. Assim como em outros niveis educacionais, a
relagao com o outro e a aceitagio por parte do grupo ¢ determinante
para a motiva¢do do estudante para a aprendizagem, a manutengio da
autoestima e a transi¢io para a idade adulta. Diversos estudos apontam
determinados padrées de relagio entre o aluno com sindrome de Down
e seus colegas de turma, dentre eles destacam-se o preconceito; a super-
protecio; a pratica de Bulllyinge, no extremo oposto, o auxilio efetivo
na aprendizagem.

Assim como ocorre com o corpo docente, os demais alunos da classe
expressam o preconceito intrinseco da natureza humana aquilo que se
desconhece. A formagio que a maioria das pessoas recebe no ensino
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fundamental e médio ndo oferece um contato pleno com estudantes
com necessidades educacionais especiais e, quando ¢é oferecido esse con-
tato, raramente ocorre a inclusdo plena desses alunos. Novamente é de-
monstrada a importincia do ensino regular para criancas e adolescentes
com sindrome de Down.

Aliado ao desconhecimento, a conquista do ingresso ao ensino
superior para os jovens e adultos é uma tarefa drdua. Sendo assim, o
ego dos universitdrios sem deficiéncia pode encontrar-se, muitas vezes,
perturbado pela presenca de alguém que este considera inferior. Essa
percepgao se torna pano de fundo para diversos padroes de comporta-
mento relatados em alguns estudos.

Lima (2012) demonstra vdrios exemplos de comportamentos pre-
conceituosos. Em uma classe do curso de Pedagogia, uma aluna com
sindrome de Down era constantemente hostilizada por seus colegas.
As constantes interferéncias por parte da aluna no andamento da aula,
seja por necessidade de autoafirmagio ou de esclarecimento maior do
contetido, eram retaliadas com ofensas verbais por parte dos colegas.
Além disso, era notdria a exclusio da aluna em trabalhos em grupo. O
argumento utilizado pela classe era que a presenca da estudante atrapa-
lhava o aprendizado desses colegas. Esse comportamento se torna ainda
mais preocupante por advir de futuros docentes.

A solugao encontrada no contexto foi de conscientizar a classe de
sua responsabilidade, como futuros professores, de distribuir materiais
para um melhor entendimento da sindrome e de realizar intervengoes
mecanicas para a inclusio da aluna em trabalhos em grupo. Essa in-
clusao foi dada de forma gradativa, necessitando de interferéncias da
pesquisadora a fim de que o grupo constatasse que a estudante poderia
ser bastante ttil na resolugao dos trabalhos propostos.

Além disso, quanto as interferéncias da aluna nas aulas, considerada
pela classe como fora de contexto e incdmodas, a inclusdo foi deter-
minante para diminuir a ansiedade da autoafirmagio, tornando as in-
terferéncias menos frequentes e mais construtivas. Ademais, a aten¢io
dispendida nao s6 com as interferéncias da estudante com sindrome de
Down, mas com as interferéncias de todos os outros colegas, foi indis-
pensdvel para que a classe também se sentisse importante no processo
de aprendizagem.
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Outro padrio de comportamento analisado também por Lima
(2012) foi o de superprotecao da aluna por parte de seus colegas. As
situagoes de estresse apresentadas anteriormente suscitavam reacoes de
defesa de alguns colegas com relagio a estudante. No entanto, esses
mesmos colegas, embora munidos de boas inten¢oes, demonstravam
uma mescla de instinto maternal com crenga de superioridade na rela-
¢30 com a jovem. Nesse contexto, as opinides da aluna eram desvalo-
rizadas e esta infantilizada. Infelizmente, nao foi explicitado no estudo
como as interven¢des da pesquisadora atuaram neste comportamento.

J4 o estudo de Lima (2007) relata uma experiéncia positiva de re-
lacionamento de uma aluna com sindrome de Down e sua classe. A
académica do curso de Danca aproximou-se dos colegas, que ao serem
entrevistados para a pesquisa, relataram grande comprometimento da
aluna com as disciplinas e sua evolug¢do nas atividades propostas para a
turma. Relatam ainda uma mudanca de comportamento por parte da
jovem, que inicialmente se mostrava insegura e retraida, tornando-se
mais extrovertida, confiante e independente.

Nessa mesma pesquisa, foi constatado o importante auxilio dos co-
legas na aprendizagem da estudante, formando uma triade com a insti-
tuigio e a familia, o que foi de extrema importincia para o bom desem-
penho da aluna. A proximidade com jovens de mesma idade ajudou no
amadurecimento e na conquista da autonomia por parte da universi-
tria, além de reforcar sua motivagio para os estudos e aumentar sua
autoestima. Dessa maneira, é evidenciada a necessidade da participagao
social e comunitdria escolar no enfrentamento desse processo de exclu-
sd0. Importa que essa inclusio fomente interagoes sociais positivas e
sauddveis para o melhor desenvolvimento académico e um reforgo para
o processo ensino-aprendizagem.

A FAMILIA E O NUCLEO FAMILIAR

Ao longo da infancia e adolescéncia de uma pessoa com sindrome de
Down, a familia depara-se com diversos desafios de ordem emocional,
social, financeira e de outros iniimeros aspectos para obter um desen-
volvimento e uma formagio dignos para a crianga ou o adolescente.
Deste modo, a chegada desse jovem ao ensino superior é um evento
extremamente marcante para a familia.
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No entanto, nessa nova realidade, a familia exerce um papel ainda
mais critico, sendo, sendo o tnico, um dos principais pilares da perma-
néncia do individuo com sindrome de Down na universidade. E nesse
aspecto, pode-se identificar alguns comportamentos familiares danosos
a0 bom aproveitamento do estudante em ambiente académico. Dentre
eles, destaca-se a cobranga excessiva, a superprote¢o, a negligéncia e
até a depreciagio.

Em primeiro plano, as expectativas familiares diante daquela con-
quista inimaginada hd alguns anos: o filho com sindrome de Down
na universidade. Na maior parte dos casos, a mae, devido a dinAmica
da sociedade e das familias, é a criadora destas expectativas e a algoz
das cobrangas danosas. O futuro brilhante imaginado por aquela mae
para o seu filho, desde a gestagdo, que sofreu diversos reveses devido a
condi¢do da crianca, finalmente volta a superficie. Lima (2012) em seu
estudo demonstrou com clareza a influéncia da mae com suas cobran-
cas sobre a académica, fazendo-a tolerar situacoes de grande hostilidade
e de estresse para nao decepcionar a genitora.

Outro fator importante ¢ a superprote¢do. A criacio de toda crianca
e adolescente ¢ voltada para a independéncia na vida adulta, no en-
tanto, ao considerarmos os filhos com sindrome de Down, percebe-
se que as familias tém imensa dificuldade de torni-los independentes.
E, muitas vezes, isso ndo se deve a deficiéncia intelectual em questio,
mas a infantilizagio e a0 medo. Esse comportamento acarreta inimeros
prejuizos ao desenvolvimento académico do estudante e de um adulto
auténomo.

Maciel et al. (2017) relataram em seu estudo um exemplo cldssico
da superprotecio de algumas familias: a mie de uma estudante com
sindrome de Down realizava os trabalhos escritos no lugar da filha. Este
comportamento, segundo o professor entrevistado na pesquisa, atrapa-
lhava na identificacio das necessidades da académica e nio refletia o
progresso feito pela estudante ao longo do tempo.

Outro comportamento adotado comumente pelas familias super-
protetoras é a depreciagio do jovem com sindrome de Down. E possivel
notar que, muitas vezes movidos pelo medo, outras vezes pelo precon-
ceito, esses familiares tentam cercear as opg¢des de futuro daquela pes-
soa. Estas familias vibram pela conquista da universidade, mas temem o
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futuro apds esta. Temem a competi¢ao do mercado de trabalho, temem
que outros adultos tirem proveito de uma pessoa com sindrome de
Down. Esse temor, em vez de se tornar uma for¢a motriz de mudanga
da sociedade, se torna um instrumento de estagnacio e depreciagao.

No polo extremo, pode-se observar em algumas familias, uma pro-
jecao da responsabilidade pelo sucesso académico do estudante com
sindrome de Down apenas no préprio académico e na institui¢iao de
ensino superior, omitindo o suporte familiar no aprendizado do jovem
universitdrio. Lima (2012) ainda disserta sobre a familia de sua aluna
que, embora tivesse boas condigbes financeiras, recusava-se a custear
um apoio fora da universidade para que a filha tivesse um refor¢o dos
contetidos extraclasse. Nesse contexto, a familia alegou as diversas des-
pesas com a estudante durante toda sua vida.

Ainda refletindo sobre essa situagio ¢ preciso que sejam observadas
as dificuldades que pais e mées enfrentam para alcancar uma oportuni-
dade de cursar o Ensino Superior. Deixando mais explicito esse pensa-
mento, as dificuldades para acessar as faculdades emanadas dos grandes
abismos sociais nacionais criam pontos de estrangulamento nos nicleos
familiares com rela¢io ao enfrentamento dos obstdculos antepostos aos
brasileiros com Sindrome de Down. Pensam: se ¢ tao dificil pra mim,
como conseguir isso para o meu filho?

A LEGISLAQAO BRASILEIRA E AS DEMANDAS DA
INCLUSAO NA EDUCACAO

O direito & educacio das pessoas com deficiéncia vem sendo lentamen-
te conquistado, fruto da luta de grupos organizados que militam na
defesa e promogao de seus direitos humanos e da sua plena participagao
social tal como a Federagio Nacional das APAES, Sindrome de Down,
Associacido Nacional de Surdos, Associagio Nacional de Cegos, CO-
NADE, etc.

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacio Nacional, no art. 4°, que
ratifica o direito ao atendimento especializado, e nos artigos constantes
no capitulo especifico da educacio especial; o Plano Nacional de Edu-
cagdo (Lei 10.172/01), nos objetivos e metas que ele estabelece para a
educagio das pessoas com deficiéncia. Além da legislagio nacional, as
diretrizes para a educacio especial também se apoiam em documentos
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internacionais, incorporando muitas de suas orientagdes, a exemplo da
Declaragao de Educacio para Todos (1990), da Declaragao de Salaman-
ca (1994). No que diz respeito aos “servicos” pedagdgicos especializa-
dos que devem ser implementados pela escola, a resolugao traz uma
diversidade de estratégias a partir das quais a organizacio do trabalho
pedagdgico da educagio especial, agora como uma modalidade trans-
versal, pode ser oferecida, os quais de acordo com Garcia (2006) sio: 1)
na escola regular (classe comum, classe especial e sala de recursos) (art.
8°); 2) na escola especial, em seus diferentes niveis de atendimento,
criada extraordinariamente pela escola regular (art. 9°); 3) em ambien-
te nio escolar (classe hospitalar e atendimento domiciliar), quando o
educando possua necessidades educativas tdo significativas que a escola
nao consiga prover (art. 10°). O local de atendimento relaciona-se com
as func¢oes que estdo previstas para o atendimento especializado: apoiar,
complementar e suplementar e, por tltimo, substituir os servigos edu-
cacionais comuns. A diversificagio do atendimento possibilita contem-
plar uma grande variedade de alunos com necessidades especiais.

A exclusao das pessoas com Sindrome de Down perpassa por um
desdobramento da exclusdo social, logo uma questao de politicas pu-
blicas. E, vislumbrando opg¢des para equacionar estratégias que pudes-
sem superar todos os desafios de falta de formagio profissional para o
devido trabalho com alunos e alunas com Sindrome de Down a fim
de garantir o direito & educagio e oportunizar o acesso e permanéncia
desses alunos. No entanto, a sociedade estd presa a um modelo de ensi-
no ¢ a introdugio dessas iniciativas demanda uma série de ajustes para
inclui-los no processo educacional.

Segundo Mendes (2002), “caberd & escola atender a uma parcela so-
cial que até entdo esteve excluida de seus projetos e planos de trabalho,
ainda que estivesse presente em suas dependéncias, seja na classe espe-
cial, na sala de recursos ou na classe comum” (p.76). E para que aconte-
ca esse atendimento, é preciso a escola tornar-se inclusiva. Em relagio a
inclusao, Aranha (2000) destaca que, para ter este espago inclusivo, sao
necessarios suportes de diferentes tipos, como o fisico, pessoal, mate-
rial, técnico e social, a fim de oportunizar uma educagio inclusiva. Fato
que pode alterar o aproveitamento educacional.

A Lei n° 13.146, que institui a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa
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com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) (BRASIL, 2015),
no capitulo IV, do Direito & Educacio, no artigo 27, abarca que A edu-
cagio constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurando sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de
toda a vida, de forma a alcangar o mdximo desenvolvimento possivel
de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais,
segundo suas caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem.

A mesma Lei Brasileira de Inclusiao da Pessoa com Deficiéncia em
seu art. 28, abarca que:

Art. 28. Incumbe ao poder publico assegurar, criar,
desenvolver, implementar, incentivar, acompanhar e
avaliar:

XIII - acesso a educagio superior e 4 educagio profis-
sional e tecnolégica em igualdade de oportunidades e

condi¢des com as demais pessoas.

Previsto na Constituigao da Republica de 1988, o amparo a pessoa
com deficiéncia também estd presente nas relacoes de trabalho desde
a Consolida¢ao de Leis do Trabalho (CLT) e, mais recentemente, foi
consolidado no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/2015).

Pensando na educacio inclusiva, Rosin-Pinola e Del Prette (2014)
consideram que Pedagogia em Agao, Belo Horizonte, v.13, n.1 (2020)
- ISSN 2175-7003.157, a escola tem como objetivo auxiliar o aluno a
adquirir habilidades e conhecimentos que lhes permita viver em socie-
dade de maneira independente.

Florestan Fernandes (1991), nos registros de sua fala, citou alguns
estudiosos que coadunavam de seus ideais na importancia da inclusio
de criancas e jovens nas escolas. E assim, destaca Anisio Teixeira que
insistia que “a educagdo nio é um privilégio”, pois ela é para todos.
E todos em uma concepgio ampla. No entanto, este caminhar pela
igualdade foi ainda mais drduo, no que tange as pessoas com necessida-
des educacionais especiais, ou seja, para garantir a inclusdo em turmas
comuns. Nossas leis sio muito recentes e ainda hd um longo caminho
para trilhar, com superagio de desafios, para formar nossos alunos como
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cidadaos criticos e conscientes de seu papel na sociedade e no mundo.

Os servigos de apoio sdo fundamentais no processo de escolarizagio
dos alunos com necessidades educacionais especiais, uma vez que, a
formacio de professores, seja a do generalista ou a do especialista, pou-
co tem dado conta das demandas atuais da educacio, dentre elas a da
inclusio, entendida como um dos desafios da escola atual (ROSIN-PI-
NOLA; DEL PRETTE, 2014, p.343).

Serd que essa indiferenca as necessidades da populagio com Sin-
drome de Down ¢ um resquicio inexordvel de culturas ancestrais? Na
cultura espartana, os individuos com deficiéncias no eram tolerados. A
filosofia grega justificava tais atos cometidos contra os deficientes pos-
tulando que estas criaturas no eram humanas, mas um tipo de mons-
tro pertencente a outras espécies. “[...] Na Idade Média, os portadores
de deficiéncias foram considerados como produto da unido entre uma
mulher ¢ 0 Demoénio” (SCHWARTZMAN, 1999, p.3-4). Por muitos
anos a crianga Down era considerada como a retardada, a incapaz e em
algumas sociedades era até mesmo considerado como monstro ou filho
do demonio. Infelizmente, atualmente, ainda, encontramos algumas
confusées sobre o conceito de Down, que é confundido com deficiente
mental. E o absurdo dos absurdos se completa com a auséncia de forga
social capaz de fazer com que as leis protetoras e promotoras de desen-
volvimento sejam efetivas e eficazes.

Nio sao e nem serdo as dificuldades de aprendizagem e a proble-
matica de sua interagio que poderio esgotar o quadro da educagao do
aluno com sindrome de Down. (SCHWARTZMAN, 1999, p.232).

H4 que se tomar novos rumos de progresso social inclusivo para que
possamos erradicar essa ultrapassada e infeliz heranca cultural que as-
sombra as minorias como fantasmas em um sonho que nunca tem fim.

A sociedade que deseja reconhecer-se como evoluida e integrativa
necessita atentar para essa situacao cruel e agressiva, a exclusio em mas-
sa de um grupo de cidadios por puro desinteresse, por um fechar dos
olhos que nega a esses brasileiros o progresso educacional conferido
pelo Ensino Superior.
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CONSIDERACOES FINAIS

O ingresso de jovens e adultos com sindrome de Down na universidade
¢ um fato novo na histéria da educagio, um marco, assim como foi a
educagio da mulher um dia. E o pioneirismo é sempre antagonizado
ou desacreditado. A falta de conhecimento existe, mesmo em uma era
repleta de informagao, e aliada 2 auséncia de empatia, resulta na dificul-
dade mais cruel na vida destes estudantes: o preconceito.

E necessirio o fortalecimento da educacio inclusiva desde o nivel
basico da educacio, a fim de obter, para estas pessoas, uma qualifica-
¢ao formal adequada para o progresso na vida académica. Além disso,
a0 oportunizar uma verdadeira inclusio de alunos com sindrome de
Down e outras deficiéncias intelectuais com os estudantes sem defici-
éncia, o preconceito diminuiria de forma drdstica.

Outro ponto importante ¢ a atual incipiéncia das metodologias pe-
dagégicas voltadas aos universitdrios com sindrome de Down. Obser-
va-se uma grande lacuna prdtica acerca deste assunto, sendo necessdrio
o desenvolvimento de novos trabalhos explicitando as condutas reali-
zadas e os resultados destas, a fim de orientar docentes e instituicoes a
fornecer um suporte adequado a estes estudantes.

O fato mais evidente que se observa, até mesmo com vistas miopes,
¢ que ndo hd nenhuma possibilidade de usarmos a palavra “inclusio”
quando tratamos do acesso de pessoas com Sindrome de Down nas
Universidades brasileiras.

Sim, o Ensino Superior no Brasil encontra-se de portas, janelas e
varandas fechadas aos seus cidaddos com Sindrome de Down.
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CAPITULO 6

O SISTEMA DE REFERENCIACAO
MULTIMODAL NA SINDROME DE DOWN

Paulo Vinicius AVILA-NOBREGA (UEPB)
Marianne Carvalho Bezerra CAVALCANTE (UFPB)

INTRODUCAO

Este texto ¢ resultado da tese de doutorado intitulada “O Sistema de
Referenciagio Multimodal de Criangas com Sindrome de Down em
Engajamento Conjunto®”. A pesquisa ¢ um dos resultados obtidos em
decorréncia da parceria entre o LAFE — Laboratério da Fala e da Escrita
(UFPB)*, com o projeto de pesquisa “Intervengio Fonoaudiolégica na
Sindrome de Down®”.

O que motivou a pesquisa a época tem relagio com a escassez de

27

28

29

Orientada pela professora Dra. Marianne Carvalho Bezerra Cavalcante, no Progra-
ma de Pés-graduagio em Linguistica, da Universidade Federal da Paraiba (UFPB).
Também teve a supervisio da professora Dra. Edwiges Morato, no periodo de
Doutorado-Sanduiche, na Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP). A
tese foi defendida em 2017.

Coordenado pela professora Dra. Marianne Carvalho Bezerra Cavalcante e pela
professora Dra. Evangelina Maria Brito de Faria.

Coordenado pela professora Dra. Isabelle Cahino Delgado. Esse projeto faz parte
do CCS - Centro de Ciéncias da Satde, Departamento de Fonoaudiologia. As
intervengoes foram realizadas na Clinica-Escola de Fonoaudiologia, localizada no

Complexo de Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da UFPB.
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trabalhos abordando os processos de referenciagio multimodal, na
interacdo com criancas com a sindrome (AVILA-NOBREGA, 2017).
Portanto, como forma de contribuir com a comunidade cientifica, com
a comunidade em geral e com futuros profissionais, este capitulo abor-
dard de modo sucinto o processo sobre o qual acabamos de nos referir.

Em nossos textos, partimos do pressuposto de que a lingua, em seu
dinamismo, ¢ multimodal, desde o seu funcionamento neuroldgico
(POLIA, 2019), até a produgao concreta em interacio social. A nogio
de multimodalidade que permeia este trabalho é baseada nos postula-
dos de David McNeill (1985; 1992; 2013), ao afirmar que a gestualidade
e a fala’*® ocupam a mesma matriz de produgio, ou seja, o funcionamen-
to dos sistemas neuroldgico e cognitivo da nossa natureza cerebral se
encarrega dessa mescla de componentes que formam a lingua.

Quanto aos estudos dos gestos, tomamos por base as pesquisas de
Adam Kendon (1982; 2004; 2009; 2013), a0 se aprofundar nos tipos que
sdo usados nas relagoes sociais entre adultos. Partindo disso, procura-
mos adaptar esses achados para as situagdes com bebés e criangas muito
pequenas, em processo de aquisi¢io de linguagem (AVILA-NOBRE-
GA; CAVALCANTE, 2015).

A gestualidade envolve uma gama de movimentos nao sé das maos
(gestos variados, corpo, expressio facial, movimentos das pernas, me-
neios da cabega, configuragoes da boca, das sobrancelhas, direciona-
mento do olhar etc.). Sendo assim, todos os sinais cinéticos (e sines-
tésicos) sao produtores de sentido, seja quando os usamos de forma
“isolada”, ou de modo simultaneo a produgio de fala (produgao vocal,
oral). Fazemos referéncia ao termo “isolada” entre aspas, por enten-
dermos que, ao produzir um tipo de gesto sem necessariamente vir
acompanhado de produgio vocal, o movimento estd dando sustentagao
a algo verbalizado (ou vocalizado), ou que serd verbalizado (ou voca-
lizado) pelos interagentes, nas mais diversas possibilidades de uso face
a face. Nos estudos a respeito da aquisi¢io de linguagem, as intera-
¢oes com bebés e criancas sdo inexoravelmente flexiveis e negocidveis,

30 Consideramos que a fala ¢ composta da producio verbal/vocal e gestual, tal como
destacam Marcuschi (2001b); Schneuwly; Dolz (2004), aqui a nogio de McNeill
estd mais préxima daquilo que caracterizamos como verbal — relativo & producao

de palavras.
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portanto, sio situagdes dialdgicas que requerem o engajamento dos
parceiros com a producio de lingua, enquanto instAncia multimodal
(AVILA-NOBREGA; CAVALCANTE, 2018). Nesse /dcus, ocorrem as
partilhas, os acordos, as tentativas de compreensao do outro como ser
de linguagem e como cooperador para que essa linguagem e os seus
sentidos ocorram. Isso é o que denominamos “engajamento conjunto”
(TOMASELLO, 2003; 2009; 2014).

J4 nesse engajamento conjunto, por meio de producoes multimo-
dais, ocorre o processo de referenciagio, como preditivo para a nego-
ciagio de sentidos no entorno social. Na linguagem, nada estd pronto,
etiquetado, enrijecido, estanque. Os sentidos sio construidos conjun-
tamente, historicamente e culturalmente. Assim, nos ancoramos em
descobertas de Marcuschi (2001a; 2006) e Mondada e Dubois (2003),
por exemplo, no que concerne a discusso sobre objetos de discurso
(os referentes negociados pelos interagentes, nos processos dialégicos).

No que diz respeito a referenciagio multimodal, conceituamos des-
sa maneira por preconizarmos os acordos da negociagio de sentido nao
s6 pela linguagem verbal, ou vocal, mas pela mescla de varios compo-
nentes das nossas prdticas linguageiras. Portanto, com uma crian¢a com
Sindrome de Down, seja em atendimento clinico, seja em sala de aula,
ou em quaisquer outras instincias interativas, 0 movimento da lingua-
gem dirigida a essa crianga, e o feedback dela para o seu interactante serd
pelo que nomeamos “SRM - Sistema de Referenciagio Multimodal”
(AVILA-NOBREGA, 2017).

Diante disso, nosso objetivo ¢ apresentar o dinamismo do SRM de
uma crian¢a com sindrome de Down em atendimento terapéutico. A
pesquisa tem cardter quanti-qualitativo e, nas andlises, destacamos um
recorte de um didlogo com a crianga, bem como quadros e gréficos para
facilitar o entendimento da emergéncia das relagdes de referenciagao
(associacdo e conexio, discutidas mais a frente). Os dados sio de uma
crianga do sexo masculino, com 03 anos de idade. A coleta completa
conta com 06 sessoes, conforme o quadro I:
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Quadro 1: Duracao das Gravag¢oes dos Atendimentos

CA
Gravacoes
Sessdo 1 -00:24:13
Sessdo 2 - 00:22:08
Sessdo 3 - 00:18:33
Sessdo 4 - 00:20:17
Sessdo 5-00:23:05
Sessdo 6 - 00:22:37

Fonte: Avila-N6brega (2017)

Para este capitulo, destacaremos as andlises da sess3o 4 das gravagoes.
O corpus foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFPB,
sob o nimero 46076215.8.0000.5188. Por questdes éticas, a crianga
serd identificada como CA e as profissionais da clinica fonoaudiolégica
como P1 e P2. Os didlogos respeitam a prontncia dos interagentes e sao
transcritos de modo ortografico. A seguir, apresentamos a estrutura do
SRM, bem como os elementos que o compéem.

O SISTEMA DE REFERENCIA(;AO MULTIMODAL
Consideramos que, ao usar modos de linguagem de forma simultinea,
os sujeitos interativos envelopam ou encapsulam nuances da sua lin-
guagem (Envelope Multimodal) para produzir sentido para o outro.
Gesto, produgio vocal, direcionamento do olhar e outros modos, sio
usados como componentes de uma mesma matriz de produgio (AVI-
LA-NOBREGA, 2010; AVILA-NOBREGA, 2018).

O processo de referenciagio ocorre através de um sistema, com-
posto por vérios Envelopes Multimodais (Envelopes N), produzidos a
medida que os objetos de discurso sao negociados, na interacio face a
face entre a crianca com a sindrome e as terapeutas. A figura seguin-
te representa 0 SRM composto pela formagao ciclica, a qual ocorre a
partir da produgao dos Envelopes, nas cenas de engajamento conjunto
crianga-terapeuta. A medida que CA interage nos atendimentos com as
profissionais P1 e P2, os objetos de discurso vdo sendo negociados e os
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sentidos coconstruidos em uma atividade colaborativa, coordenada, co-
letiva mostrando a instabilidade e o dinamismo desses sentidos na lin-
guagem, por isso, nao hd setas indicando o inicio ou o fim do processo.

Prosseguindo, o circulo central do SRM indicard a emergéncia das
relagdes referenciais adotadas neste trabalho. Vale destacar que nio hd
uma ordem predefinida dessas relagoes, nem da ocorréncia dos Enve-
lopes, os quais podem ser elaborados por qualquer um dos sujeitos na
cena:

Figura 1: Modelo de SRM

Relacdesde
Referenciacio

Multimodal

Fonte: Avila-Nébrega (2017)

Preconizamos que as relagdes interativas multimodais com as crian-
cas com Sindrome de Down (e isso pode ser adaptado para quaisquer
outras criangas, tipicas ou atipicas) ocorrem de modo ciclico produzin-
do as seguintes relagoes de referenciacio:

* A associagdo, que desloca o interactante para outras entidades na
aten¢do conjunta (tempo, lugar, pessoa, objeto, situagio etc.); por
exemplo: um brinquedo que pode ser usado como telefone mes-
mo sem ter as caracteristicas de tal;

* A conexio, que ocorre quando os parceiros promovem a progres-
s30 nio apenas pelos aspectos verbais, podendo adicionar até mais
de um item na construgio de um objeto de discurso, os quais
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servem para o aprimoramento dos sentidos entre os parceiros; vd-
rios outros elementos sao conectados a um objeto de discurso, por
exemplo: celular (fone de ouvido, al6, liga pra papai, quem fala?
etc.,) (AVILA-NOBREGA, 2017, p.98).

Em seguida, iniciamos as anlises da sessio 4. E importante sinalizar
que a descri¢io das produgoes vocais, dos gestos e do direcionamento
do olhar foi feita para cada participante, com o intuito de entendermos
como esses multimodos funcionavam na interacao.

O SISTEMA DE REFERENCIA(;AO MULTIMODAL DE CA
As informagoes sobre a cena descrita a seguir estio organizadas de
modo a contextualizar a ordem da sessao, a data, a idade da crianca e a
situacao do atendimento:

Sessao 4: 08-05-15 CA: 03 anos, 03 meses e 01 dia

Contexto: P1, P2 e CA estdo sentadas no chao brincando com o telefone e em
seguida comegam a pintar um desenho com representantes de uma familia
como atividade para o dia das maes

Recorte do Didlogo da Sessdo 4 de CA

P1: Quem & essa aqui 67 Mostra pra mim.
P1: Tu sabe quem &7

P2: Eita! Olha! Olha. CA.

P1: Pra tu pintar. Tu gosta de pintar 67
P1: Tu gosta?

P1: Pinta o desenho.

P2: Eita! Vamo mais pra tras pra pintar assim 0.
P2: Eita! Cruza a perna.

P1: 6 mamae!

P2: Quem &7 CA ¢ qual aqui?

P1: Quem ¢ CA?

CA: Papatu!

P2: Papai!

CA: Papai!

P2: CA!

CA: CA!

P2: Mamae!

CA: Mamae!

P2: Vova!

CA: Vové!
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Aos 00:10:39, apds terem feito algumas tentativas de interagdo com
CA com um telefone, com um trecho de uma cangao infantil e com
uma casinha de montagem, as terapeutas dirigem a cena para um pré-
ximo tépico. Como estavam na semana de comemoragio do dia das
mies, as terapeutas incentivaram a crianga a pintar um desenho de in-
tegrantes da familia, para presentear a sua mae.

P1 produz “Quem € esse aqui 6 mostra pra mim”, ajusta a folha de
papel no chio, alterna o olhar entre CA ¢ a folha e toca duas vezes com
os dedos da mao direita no papel. Essa mescla de a¢oes da linguagem
direciona a crianga para um objetivo que seria desenvolver a atividade
de pintura. Além disso, a dire¢io do olhar da terapeuta é de partilha de
expectativa (AVILA-NOBREGA, 2017), uma vez que tinha a intengio
de levar a crianga ao engajamento com aquela situagao.

P2 estd com a crianga sentada em seu colo, olha para o papel e o
ajusta no chdo com as duas mios produzindo “Eita! Olha! Olha, CA”
como uma forma de ir conectando as informacées da intera¢io inicia-
da por Pr.

Ao produzir “Pra tu pintar. Tu gosta de pintar 6?7, P1 mostra um
ldpis de colorir com a mio direita olhando para a crianga. Enquanto
isso, CA direciona o olhar prestando atengio nas a¢oes das terapeutas.

Em seguida, P1 continua fazendo conexdes com a produgio vocal
“Tu gosta? Pinta o desenho”. Ao longo dessa cena, notemos que o item
lexical “pintar” vai sendo repetido, pois a terapeuta estd procurando
alinhar o interactante no engajamento. Com isso, P1 coloca outro ldpis
de colorir sobre a folha e CA se inclina para pintar, como resultado de
toda progressio multimodal realizada pela terapeuta.

Enquanto P2 ajusta a crian¢a no colo, P1 aponta com o dedo indi-
cador esquerdo para o desenho e produz “O mamae!”. Os trés parceiros
interativos voltam o olhar para o desenho e P2 colabora com a progres-
sao conectando “Quem é? CA ¢ qual aqui?” e toca com a mao direita o
desenho. Percebamos que ocorre a emergéncia da associagao, quando
a terapeuta incentiva a crianga a procurar quem seriam os integrantes
de sua familia no desenho.

P1 d4 continuidade a associag¢ao apontando com o dedo indica-
dor direito para o desenho e perguntando “Quem é CA?”. A crianga,
por sua vez, totalmente engajada na negociacio de sentidos produz
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“papatu” apontando para o desenho com o ldpis de cor que estd na
mio esquerda. P2 produz “papai” e a crianga repete apontando com o
ldpis para o mesmo lugar. P2 d4 continuidade & progressio multimodal
apontando para o desenho e produzindo “CA” fazendo associagdes
com a crianga, seus familiares ¢ o desenho. A crianga repete “CA” ¢ a
cena continua com as associagoes de cada integrante da familia. Com
isso, temos a ilustra¢do do primeiro SRM da intera¢io com a crianga:

Figura1: SRM1-CA

de partitha+
déitico

EM1-P:

Othar de
acomp. +
déitico +
produgio
vocal

Aszociacio
Repeticio
Conexio

de partitha+

déitico

de partitha +

déitico

EM1-CA:

olhar de
partilha +
produio
vocal + déitico

Fonte: Avila-Nébrega (2017)

Na progressao da sessdo 4, vimos que as terapeutas estdo alinhadas
com o objetivo de levar CA a correspondéncia da atividade de pintura.
A principio, CA direciona o olhar de acompanhamento, comum nas
cenas em que a crianga presta atengdo as agoes dos parceiros ¢ sé em
seguida direciona o olhar de partilha, quando jd estd engajada na co-
construcio dos sentidos.

A associacio e a conexio sio as relacoes de referenciacio construidas
conjuntamente, na negocia¢io de sentidos dos objetos de discurso ex-
postos no quadro a seguir. Vejamos que todo esse dinamismo sé ocorre,
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devido ao processo de referenciagio multimodal, que emerge de modo
ciclico, pelo uso de gestos variados, de direcionamentos de olhar, de
produgio oral, do toque, dos movimentos corpdreos etc.

No préximo quadro, mostramos como ficaram as quantidades
de ocorréncias da associagio e da conexiao, no SRM de CA com as
terapeutas:

Quadro2: Dados Quantitativos Sessao 4 com CA

OBJETO DE - -

DISCURSO ASSOCIACAO CONEXAO
Casa 0o 30
Telefone 0o 66
Mamie 08 31
CA 04 11
Papai 03 04
ccC 04 05
Vovo 03 04
Vovo 02 04
Televisio 02 04
Gatinha 01 035
Cachorro 0 02

Fonte: Avila-Nébrega (2017)

Notemos que o objeto de discurso “mamie” teve as relacoes de re-
ferenciagio bastante produzidas pela triade, tendo em vista que a ativi-
dade estava inserida na semana em que se comemorava o dia das maes.
Outro objeto de discurso bastante negociado, levando-se em considera-
¢ao as duas relacoes de referenciacao, foram os vocativos “CA” e “CC”,
que ¢ irma da primeira crianca.

O grafico a seguir representa bem as ocorréncias de uso das relagoes
de referencia¢io multimodal na sessao 4:
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Grafico 1: Emergéncia de Rela¢oes de Referencia¢ao Multimodal Sessao 4
com CA

70

30 | m Associagio

m Conexdo

> & 28 ™ ~ < K] o 48 &
& F [ & < . &
& v SRR

Fonte: Avila-Nébrega (2017)

A sequéncia de referentes estd toda relacionada ao contexto familiar,
o que facilitou o uso da associagdo e da conexdo. O objeto de discurso
“casa’ foi sendo conectado aos outros, que fazem parte do mesmo cam-
po semantico: telefone, mamae, papai, vovo, televisao etc. Tudo isso foi
conectado nio apenas pela produgao da fala, mas com toda a gama de
linguagem envolvida na cena. No préximo grafico, fica ficil comparar-
mos a emergéncia das relagdes de referenciagio de forma longitudinal:

Grafico 2: Resumo das Relac¢oes de Referenciacao Multimodal por Sessao
CA
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Fonte: Avila-Nébrega (2017)

Lendo da esquerda para a direita, com a evolugao dos atendimentos,
a conexao se manteve mais alta do que a associagao. A hipétese para isso
¢ 0 uso do objeto de discurso, que pode influenciar para o aumento ou
diminuigao das relagdes de referenciagao multimodal. Por exemplo, a
associagio desloca o interactante para outras entidades na atengao con-
junta, e, nem sempre os referentes negociados diziam respeito a alguma
entidade exoférica.

A conexao, por sua vez, que ocorre quando os parceiros promovem
a progressao nio apenas pelos aspectos verbais, podendo adicionar até
mais de um item na constru¢io de um objeto de discurso, se tornou
mais usada, uma vez que as cenas tinham uma média de 20 a 30 minu-
tos ¢ os didlogos eram longos, com a finalidade de manter a crianga no
engajamento.

CONSIDERACOES

Como mencionamos, a escassez dos estudos a respeito dos processos de
referenciagdo multimodal com criangas foi a motivagio principal para
realizar a pesquisa, que deu origem a esse texto.

Muitos olhares cientificos ainda tomam as relagoes da crianga com
Sindrome de Down pelo viés biomédico. Tudo isso trouxe sua impor-
tincia para o desenvolvimento dos estudos, mas deixaram lacunas,
quanto aos aspectos de interacdo face a face e as negociagoes de sentidos
dessas criancas.

Sendo assim, mostramos a relevancia desse estudo, mormente no
que se refere a abrir caminho para a ressignificagao da postura dos pro-
fissionais da linguagem. A crianca, seja com sindrome, ou nio, nego-
cia sentidos, e isso ocorre por meio de um sistema ciclico, nio ape-
nas pelas produgées verbais orais, mas pela mescla dos multimodos da
linguagem, naturais do funcionamento neurolégico humano. Por fim,
preconizamos que as estratégias de associagio e de conexao presentes
no SRM facilitam o jogo colaborativo dos sujeitos, em engajamento
conjunto.
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CAPITULO 7

SINDROME DE DOWN: REFLEXOES
SOBRE FAMILIA, INCLUSAO E
ESTIMULACAO PRECOCE

Tvone PANHOCA (UMC)
Narai Lopez BARBETTA (USF)

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) ¢ caracterizada por uma cromossomopatia,
cujo quadro clinico é explicado por um desequilibrio presente na cons-
titui¢do dos cromossomos, com a presenca de trés copias do par 21. Essa
descri¢ao, com suas caracteristicas fenotipicas, aconteceu pela primeira
vez em 1866 por John Langdon Down e, por esta razdo, foi batizada
com seu nome. Um pouco mais adiante, em 1958, Jerome Lejeune,
descobriu a origem cromossdémica da Sindrome, e passou a defini-la
também como Trissomia do 21. Foi a partir dai, que ficou estabeleci-
do um vinculo maior entre a deficiéncia intelectual, a hipotonia como
caracteristica principal e os possiveis atrasos no desenvolvimento, com
a anomalia cromossdémica (SCHWARTZMAN, 2003; MUSTACCHI
et al., 2017).

Desde a primeira caracterizagio até os dias atuais, sio cada vez mais
evidentes os avangos clinicos e cientificos, buscando um diagndstico
precoce (ainda intra-titero), para uma determinagio mais precisa e efe-
tiva de métodos de intervengio e principalmente para o acompanha-
mento ao longo da vida dessas pessoas.
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Sabe-se que existe uma correlagio grande entre o progndstico e a
qualidade de vida, nao s6 da crianga com Sindrome de Down, mas
também dos cuidadores diretos. A avaliagio da qualidade de vida (QV)
¢ cada vez mais utilizada na 4rea da Satde. Igualmente, a preocupagio
com a QV de cuidadores de pessoas com algum distdrbio é de suma
importancia, pois o comprometimento desta pode interferir de forma
negativa no processo de reabilitagio da pessoa cuidada.

Atualmente, existe um movimento favordvel 3 mudanca de nomen-
clatura da Sindrome de Down para Trissomia do 21 ou T21, como for-
ma de garantir ampla divulgacio do tema e acesso a informagio de ma-
neira mais inclusiva. Refere-se, primeiramente, que “Down” tem sido
escrito frequentemente com letra mindscula e de maneira equivocada,
j& que a referéncia é ao nome préprio do pesquisador. Em segundo
lugar, porque existem situagoes em que o nome “Down” tem sido tra-
duzido erroneamente para a preposi¢ao do inglés “down” (para baixo),
levando, consequentemente, a uma discriminagio das pessoas com a
Sindrome (MUSTACCHI et al., 2017).

Importante considerar que todos esses aspectos, quer seja o diag-
néstico, a nomenclatura utilizada, o progndstico, a qualidade de vida
da crianca e de seus cuidadores, as possibilidades de intervengao e de
acompanhamento a longo prazo, permeiam as reflexées e consideragoes
dos pais e familiares dessa crianca a partir do momento da descoberta
da T21 (NADUR, 2010).

Ferreira et al. (2019) analisaram as formas pelas quais os pais lidaram
com a noticia do diagnéstico de Sindrome de Down a época do nasci-
mento do filho e, posteriormente, na fase adulta desse. Em pesquisa de
abordagem qualitativa, os pais responderam a uma entrevista de dados
sociodemogréficos da familia e & entrevista sobre o lugar do diagndstico
de Sindrome de Down na vida do filho. Foi possivel perceber que o
momento do diagnéstico foi vivido como um forte impacto para os
pais, associado a duvidas e receios. Vivenciado o luto pelo filho idea-
lizado, percebeu-se a possibilidade da construgiao de uma relagio pai-
filho de proximidade e de esperanca. Além disso, os pais indicaram ter
melhorado enquanto pessoas, uma vez que adquiriram aprendizados de
vida a partir da convivéncia com as limita¢ées do filho e demonstraram
valorizar o contato com o filho na idade adulta. A partir deste estudo,
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destaca-se a capacidade dos pais de investirem na relagio pai-filho, de-
vendo serem considerados como importantes figuras a serem incluidas
nas acoes de apoio a familia e & pessoa com Sindrome de Down.

Barros et al. (2019) analisaram os impactos do diagndstico da Sin-
drome de Down no nucleo familiar, o tratamento ofertado, a inclusio
social, bem como a participagio da familia na reabilita¢io do seu fi-
lho. Foi feito estudo de natureza descritiva, quanti-qualitativa com dez
mies que tém no seio familiar uma crianca com a sindrome e que seja
atendida na institui¢do participante. Como resultados, observou-se que
as maes vivenciaram impactos negativos no momento que receberam
o diagndstico do filho com Sindrome de Down. Em torno de 60%
das respostas das participantes afirmaram ter passado por momentos de
choque e choro na descoberta do diagnéstico, 50% negaram o diagnds-
tico, nio aceitando a sindrome, 30% disseram ter sentido grande tris-
teza e 10% afirmaram que vivenciaram pénico, preocupagio financeira,
sentimento de ter sido castigada e também afirmaram que se sentiram
mal. As autoras concluem que as maes precisam de grande suporte psi-
colégico; precisam de acolhimento e orientag¢io para amenizar o impac-
to do diagndstico.

Hannum et al. (2018) avaliaram a producio bibliografica constitui-
da por relatos de pesquisa indexados na base de dados CAPES e SCO-
PUS, no periodo de 2006 a 2016, sobre o tema impacto do diagndstico
e estratégias de enfrentamento em familias de pessoas com Sindrome
de Down. Pode-se concluir que os pais, sem exce¢io, sofrem impacto
do diagndstico do filho SD e sio acometidos por um processo de sofri-
mento agudo.

Cunha, Blascovi-Assis ¢ Fiamenghi Jr., (2010) tiveram como obje-
tivo conhecer e discutir as reagdes e sentimentos vivenciados por um
grupo de pais de criangas com Sindrome de Down referentes ao impac-
to da noticia e do diagndstico. Participaram da pesquisa quatro casais,
que tém filhos com o diagnéstico de Sindrome de Down. Os resultados
indicaram que todos os casais relataram o sentimento de perda do filho
idealizado. Pode-se perceber, a partir deste estudo, a necessidade da
capacitacdo profissional, uma vez que o impacto gerado por este mo-
mento pode interferir na dindmica familiar e, consequentemente, no
desenvolvimento da crianca.
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Quanto a rotina familiar, acredita-se que existe um impacto grande
emocional, relacional e organizacional, visto que o desenvolvimento de
uma crianga com T21 é singular e pode exigir transformagdes e redefi-
ni¢oes de tarefas e papéis de cada membro da familia, além da partici-
pagio de irmaos e avds de maneira mais intensa.

A maioria dos estudos na drea de interaciao familiar focaliza a inte-
racdo pais-filho com T2r1 e pouco se investiga acerca dos demais inte-
grantes do Ambito familiar, como por exemplo, interacio entre irmaos.
E possivel perceber que estudos envolvendo interagoes entre irmaos de
pessoas com algum tipo de deficiéncia sao importantes, jd que esse tipo
de interagdo pode apresentar algumas diferencas daquelas entre irmaos
com desenvolvimento tipico.

Ronca et al. (2019) avaliaram a influéncia da presenca de irmaos
com desenvolvimento tipico na qualidade de vida de pais de adolescen-
tes com SD. Tratou-se de um estudo qualitativo, transversal, descritivo
e exploratdrio. Os resultados evidenciam que a presenca de irmaos com
desenvolvimento tipico pode mudar a estrutura e a dindmica familiar,
porém, nio de forma a influenciar a melhor QV, jd que os relatos de
ambos os grupos foram muito parecidos.

Stort et al. (2018) analisaram aspectos referentes & parentalidade de
pais de criangas com SD. A pesquisa foi qualitativa, com uma entrevista
semi-estruturada com 14 pais (13 maes e 1 pai) de criangas com SD que
recebiam atendimento em uma instituicao de atendimento especializa-
da a pessoas com deficiéncia. Verificou-se através do relato dos partici-
pantes a grande influéncia e importincia da rede de apoio para os pais,
como suporte para que estes se sintam capazes de cuidar de seus filhos.
Segundo as autoras deve-se pensar na promogao de agdes e estratégias
para que medos, ansiedade, angustia (das criancas, pais, familiares e
pessoas envolvidas) possam ser amenizados.

Portes et al. (2017) investigaram as crengas sobre as préticas de cui-
dado que pais e maes tém sobre os seus filhos com Sindrome de Down.
Participaram 24 mes e 19 pais de criancas com SD. As criancas tinham
média de idade de 22 meses. A andlise dos resultados revelou que exis-
tem especificidades por parte do pai e da mée no cuidado com os fi-
lhos. As maes realizam mais préticas de cuidados primdrios que os pais,
embora ambos os genitores enfatizem essa pritica quando comparada

137



as préticas de estimulagdo. Sao discutidas caracteristicas do desenvolvi-
mento infantil associadas ao contexto ambiental e cultural.

Ronca e Blascovi-Assis (2017) analisaram artigos que avaliavam a
QV de pais e/ou cuidadores de individuos com SD, por meio das bases
de dados da Bireme e Pubmed. As autoras concluem que a mae ¢ a
principal cuidadora de pessoas com SD e indicam que a melhor QV
estd diretamente relacionada com suporte social, com o aumento da
capacidade funcional e atividades de vida didria do filho.

Barros et al. (2017) avaliaram o perfil e a sobrecarga de cuidadores
de criancas/adolescentes com e sem Sindrome de Down. As avaliacoes
foram realizadas por meio dos questiondrios sobre o perfil e a sobre-
carga dos cuidadores (Burden Interview). Estes questiondrios foram
aplicados a 168 cuidadores, 84 cuidadores de criangas com Sindrome
de Down, e 84 de criancas sem a sindrome. As criancas/adolescentes
com deficiéncia necessitavam significantemente de maior auxilio para
a alimentagdo, banho, vestudrio, controle de esfincteres e higiene inti-
ma. Os cuidadores de criancas/adolescentes com Sindrome de Down
apresentam sobrecarga moderada, quando comparados a cuidadores de
criangas/adolescentes normoreativas.

Lace e Martins (2015) avaliaram o desempenho motor e as carac-
teristicas clinicas de criancas com Sindrome de Down e conhecimen-
to das mies sobre o desempenho motor de seus filhos. Também foi
verificada a percepgao da sobrecarga de seus cuidadores. Foi utilizada
entrevista semiestruturada com pais ou responsdveis, com perguntas
abertas e fechadas e o questiondrio de sobrecarga do cuidador (Burden
Interview - Zarit) para avaliar o impacto percebido do cuidar. As altera-
¢oes ortopédicas foram as mais prevalentes e a sobrecarga na qualidade
de vida das maes dos grupos das criancas com Sindrome de Down foi
moderada (22,5t 10,6). As autoras concluem que a habilidade motora é
um dos fatores preditivos de sobrecarga.

Pazin e Martins (2007) avaliaram o desempenho funcional de crian-
cas com Sindrome de Down e a percepgao da qualidade de vida de
seus cuidadores. Selecionaram-se 20 criancas com SD e seus cuidadores
e, para comparagio, outras 20 criangas com desenvolvimento normal,
idades cronoldgicas de 2 a 8 anos. As autoras concluem que o desempe-
nho funcional das criangas com SD ¢ limitado e os aspectos emocionais
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neste grupo de cuidadores estavam alterados, sendo um preditivo de
sobrecarga, fazendo-se necessdrias intervengoes.

Pereira-Silva e Dessen (2006), considerando a importancia de se
conhecer os processos familiares para a compreensio do desenvolvi-
mento de criangas que apresentam deficiéncia, descreveram aspectos
do funcionamento familiar e do desenvolvimento de criancas com e
sem Sindrome de Down, destacando o modo de vida das familias, o
estresse parental, bem como as reagdes e os sentimentos dos genitores
frente ao diagnéstico do filho com Sindrome de Down. Os resultados
mostraram que a rotina das familias foi similar e que maes de criangas
com Sindrome de Down apresentaram indices mais elevados de estresse
que mies de criancas com desenvolvimento tipico. Os dados sugerem
similaridades nos modos de vida das familias e diferencas no estresse
parental que precisam ser exploradas mais detalhadamente.

Os aspectos elencados até agora sio de extrema importincia ao se
considerar que as criangas com Sindrome de Down possuem um gran-
de potencial a ser desenvolvido e precisardo de mais tempo e estimulo
da familia e de especialistas para adquirir e aprimorar suas habilidades.

Uma boa estimulagio realizada nos primeiros anos de vida pode
ser determinante para a aquisi¢cio de capacidades em diversos aspectos,
como desenvolvimento motor, comunicagdo e cognigdo. Essa aborda-
gem realizada de maneira antecipada ¢ denominada de estimulagao pre-
coce. Intervengio precoce ocorre quando se tomam atitudes antes do
tempo, antecipando a¢des e medidas que tém o objetivo de evitar ou
minimizar as alteragdes em um determinado individuo, grupo, comu-
nidade ou ambiente (CANONGIA, 2000).

Importante considerar que, além do 4mbito familiar, social e tera-
péutico, a escola regular também assume um grande desafio ao investir
em prdticas pedagdgicas que favorecam a inclusio escolar das criangas
com deficiéncia, ndo s6 promovendo a participagao dos alunos no mes-
mo espago da escola, como também buscando a garantia de acesso ao
conhecimento produzido (CHINALIA; MONTEIRO, 2016).

Apesar de todos os esfor¢os, ainda se percebe que a escola nao tem
conseguido cumprir na integra sua tarefa. H4 professores que reconhe-
cem, como sua fungio, ensinar aos alunos com T21 os contetdos esco-
lares, mas hd outros que acreditam ser o seu papel apenas oferecer um
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ambiente socializador (FREITAS, 2016).

OBJETIVOS
O presente estudo visou refletir sobre as questoes familiares na drea da
Sindrome de Down, enfocando especialmente as decisdes e possiveis
desdobramentos relativos a estimulagio precoce e a0 momento da in-
clusdo escolar.

METODO

Natureza do estudo
Foi feito um estudo transversal, descritivo-analitico, de natureza
qualitativa.

Meétodo de coleta de dados

Foram analisadas as respostas dos genitores de uma crianca com Sin-
drome de Down (género masculino) a dez questdes que integram a
entrevista semi-estruturada proposta a familia. Todas as respostas foram
transcritas na integra.

A familia, participante deste trabalho, ¢é composta por pai, mie,
crianga com T2r1 (atualmente com 4,1 anos) e uma irmi (atualmente
com 1,2 anos). Os genitores possuem nivel superior completo.

A entrevista semiestruturada foi realizada com o pai e a mie em
momentos distintos com o objetivo de captar as opinides e reflexdes in-
dividuais para cada pergunta. Cada questao proposta originou, inicial-
mente, um indicador que norteou a andlise e interpretagio dos dados.

O pai serd identificado como D, a mae como G, a crianga em ques-
t3o como M. e sua irma, como S.

Entrevista:

1) A gravidez foi planejadaldesejada?
2) Como foi para vocés a noticia de que viria uma crianga com Sindrome

de Down?
Com quantos meses de gestagio foi isso?
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3) E quando nasceu, mudou alguma coisa nesse sentimento de vocés? O que?
4) Que orientagoes vocés receberam inicialmente? De quem?

5) Que terapias iniciaram/ ou néo iniciaram logo apds o nascimento?

6) Por que a opgio de nio comegar fonoterapial outras de maneira precoce?
7) E hoje, como vocés avaliam essa decisio?

8) O que mudou com o inicio da fonoterapia? O que vocés podem identifi-
car apds um ano de terapia aproximadamente?

9) Com relagio a escola, qual sua percepgio antes e depois do inicio da
Jfonoterapia quanto a aprendizagem, orientacoes e acompanhamentos?

10) O gue mudow com a chegada do segundo filho?

Meétodo de andlise de dados

Foram efetuadas andlises descritivo-analiticas a partir das respostas co-
lhidas, tomando-se por base a proposta de andlise de contetido de Bar-
din (2011) que prevé a organizagio do material coletado em fases: pré-a-
ndlise, exploragao do material e tratamento dos resultados - a inferéncia
e a interpretagio (CAMARA, 2013).

Nessa proposta, na fase de pré-andlise, o material ¢ organizado for-
mulando-se hipéteses e elaborando-se indicadores que possam nortear
a interpretagao final. O processo de codificagao dos dados restringe-se a
escolha de unidades de registro, ou seja, unidades a se codificar, poden-
do estas ser um tema, uma palavra ou uma frase.

A seguir sao definidos os critérios de categorizagio, ou seja, a esco-
lha de categorias (classificagdo e agregacio) como integrantes da fase
de explora¢io do material. Para Bardin (2011) as categorias escolhidas
devem ter qualidades como: exclusio mutua, homogeneidade, perti-
néncia, objetividade, fidelidade e produtividade.

E, finalmente, na terceira fase, tem-se o tratamento dos resultados —
a inferéncia e interpretagdo. Nesta etapa, deve-se retornar ao referencial
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teérico, procurando embasar as andlises, buscando inferéncias e dando
sentido 2 interpretagdo. O regresso aos marcos tedricos pertinentes a

investigacdo trard o embasamento e as perspectivas significativas para o
estudo (CAMARA, 2013).

RESULTADOS

1. Organizagao dos Indicadores

1.1. Planejamento e desejo de parentalidade:

Os genitores afirmam que a gestagdo do primeiro filho foi plane-
jada e desejada e ambos nao deixaram ddvidas quanto ao desejo da
parentalidade.

D: “Foi mais do que planejada, foi super planejada. A gente tinha um bom
tempo jd de relacionamento e... queria muito, entio foi muito muito muito
planejada e muito desejada.”

G: ‘Sim, muito planejada e desejada. Sempre foi 0 nosso sonho e planejamos
2 anos apds o casamento e assim foi.

1.2. Confirmacio da T21
Os pais fizeram todo o pré-natal de maneira adequada e realizaram os
exames que integram esse periodo e nenhum deles foi conclusivo para
Tar
O pai explicou essa fase com mais detalhes relembrando, primeira-
mente, as caracteristicas que poderiam indicar essa possibilidade, mas
afirmando que os médicos responsdveis descartaram qualquer anomalia.
Importante observar que, nessa resposta, o pai ateve-se a descrever
os exames ¢ ultrassons realizados, as trés caracteristicas importantes que
deveriam estar evidentes e as explicagdes fornecidas pelos médicos.
D: “Ela s6 ndo descartou que ele poderia ter 80%, entio nds néo descobri-
mos naquela hora, porque o osso nasal apareceu, é... e um outro também,
é um... eram trés que eles mediam: o osso nasal, o ducto venoso e o... e a
translucéncia. Entdo a translucéncia deu, o ducto venoso deu negativo ou
positivo, eu nio me lembro qual que era, que deu ao contrdrio do que o
usual, mas o osso nasal aparecen”.
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Somente ao final da resposta ele traz sobre 0 momento de confirma-
4o que aconteceu logo apds o parto.
D: “..ele falou “Nio, nio tem nada’, todos cravaram que nio tinha. Entdo
a gente passou a gestagdo inteira e... acreditando que néo havia nada é... e
a gente ndo tinha essa... essa informagdo. Nés descobrimos a... a... que ele
tinha Sindrome de Down na hora do parto, td?”

J& a mie respondeu essa pergunta relatando, inicialmente, o mo-

mento da confirmagio com muita emogio e cumplicidade com o ma-
rido, visto que ele trouxe essa informagio até ela.
G: “A noticia veio no parto ...no meu caso fiquei sabendo pelo D. que veio
ao meu encontro com um lindo sorriso no rosto e um olhar brilhante me
Jalar que o nosso menino estava muito bem, tudo tinha dado certo e que
ele era lindo e tinha Sindrome de Down. Naquele momento meu coragio
encheu de alegria por saber que estava tudo bem com o nosso bebé que logo,
logo ele estaria em nossos bragos e que o nosso maior sonho havia se realiza-
do, ser mamae e papai.”

Somente apds, ela explica sobre a série de exames realizados e nova-
mente confirma que qualquer alteragio ou sindrome havia sido descar-
tada durante a gestagao.

G: “..portanto ao longo da gravidez vdrios foram feitos e qualquer sindro-
me foi descartada.”

1.3. T21 X Sentimentos dos pais
Os pais mostraram-se sempre muito atentos aos detalhes da gestagao e
do desenvolvimento do bebé.

Mais uma vez, nesta resposta, o pai fez um relato minucioso das ul-
timas consultas, antes do parto e explicou a afirma¢io da médica sobre
a satde do bebé. Somente numa frase inicial o pai esboga que tinha
uma certa preocupagio sobre essa chance minima da Tar:

D: “Ha... eu, eu... é... na hora que a G. teve, eu tava ainda é... com
algum sentimento dentro de mim de que... de que poderia... ter alguma
coisa, sabe?”.

Logo em seguida, retoma a narragio sobre a antecipacio do parto
para 332 semana devido ao envelhecimento da placenta. Segundo ele, na
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tltima consulta com a ginecologista, antes da internago, foi realizado
outro ultrassom (US) e novamente a médica descartou em 80% a pos-
sibilidade de uma alteracao.

J4 a resposta da mie vem permeada por emogdes. Ela afirma que
durante a gestagio sempre se sentiu muito serena, com exce¢io dos
momentos dos US, pois afirma que a profissional sempre agia de modo
competente, mas nada acolhedor. A mae sustenta, neste trecho, que a
questdo da T21 nio teve um impacto muito grande e sim o fato do bebé
ficar na UTT por 27 dias.

G: “Chegar em casa e o meu bebé nio estar comigo, estar em um hospital
longe de mim. Relembrar de tudo isso machuca muito”.

Por outro lado, a mae traz o relato de como percebeu o despreparo
da equipe de profissionais para dar a noticia, para conduzir as primeiras
orientagdes e para considerar a individualidade de cada crianca.

G: “Passar por este momento no hospital nos fez perceber que muitos pro-
[issionais ainda ndo estio preparados para dar qualquer noticia as familias,
ainda lindam como um tabu, como algo irrepardvel. Também nio estdo
preparados para lidar com cada individuo de wma maneira...’.

Ao final de sua resposta, a mae expde os sentimentos dela e do pai
com relagio a chegada do bebé, mostrando uma sintonia e reafirmando
seu amor e aceitagao.

G: ‘A noticia em si nido mudou nada em relagio ao amor ao nosso filho que
6 aumenta a cada dia, a oportunidade de ser mae ¢ pai isso sim mudou a
nossa vida, conhecemos um amor diferente, um amor tio forte téo forte que

é capaz de qualquer coisa pela felicidade”.

1.4. Orientag¢oes Iniciais
Apesar dessa questao se referir as orientagoes recebidas, somente a mae
descreveu quem conduziu a conversa e como foi esse primeiro contato
sobre a Ta1.

O pai, mais uma vez, nao comentou esse ponto especifico, mas, ao
invés disso, continuou o relato do nascimento e de como foi um mo-
mento tenso e angustiante.
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Confirmou também que tinha uma preocupagio interna com a pos-
sibilidade de o bebé nascer com T21, como ¢é possivel perceber nesse
trecho:

D: Alguma coisa me dizia, sabe? Alguma coisa interna, assim, me... me
dizia, apesar de eu, deles terem falado tudo isso. E ai, quando ele nasceu,
eu fiquei tentando prestar atengdo, eu néo, nio, nunca tinha visto um bebé
nascer, e eu vi alguns tragos diferentes, mas ew nunca tinha visto um bebé
com Sindrome de Down, entdo eu néo sabia se tinha alguma coisa ou nio”.

Importante acrescentar que o pai sempre descreve a situagio com
muitos detalhes inerentes ao local, tempo, quem estava presente, o con-
teddo das falas e a sua prépria reagao diante de tudo.

E nesta resposta, ele discorre sobre como foi o seu momento de des-
coberta. E possivel notar, pelo relato dele, que houve um desconforto
dos profissionais em conduzir a notificagio ao pai. O pai afirma que
ele mesmo foi quem perguntou a médica se o bebé tinha Sindrome de
Down e que ela confirmou com um aceno de cabega. Em seguida, o pai
foi até os profissionais e tranquilizou-os sobre a noticia.

D: “Sé que naquela hora... naquela hora, ela... ela dew um passo na minha
direcdo e voltou, com uma... um certo receio. Ali falei: “Gente, aconteceu
alguma coisa, tem alguma coisa.” Ai, eu olhei pra ela, e falei baixinho
assim, né, ndo podia gritar, falei: “Doutora, o M. tem Sindrome de Down,
né? Tem alguma coisa?” e olhou, ela s6 balancou a cabeca confirmando que
sim. A, naquela hora, meio que saiu um peso de mim, porque eu... é... era
a resposta que eu queria, porque eu imaginava que pudesse ter acontecido
alguma coisa e-e pelo menos confirmou, né?”

“..e falei: “Calma, calma, td tudo bem, né? A gente vai amar ele, a gente
vai cuidar dele, vai dar todo o suporte, néo se preocupa’.

Pode-se relacionar esse trecho com o que foi descrito pela mae no
indicador anterior, ou seja, a percepcio de que os profissionais tém
pouco preparo ainda para este momento especifico.

Essencial relembrar que os profissionais também foram surpreen-
didos pela confirmagio da T21, visto que os exames anteriores nao
ratificaram essa possibilidade; o que pode corroborar para entender a
situagao.
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Ainda na resposta do pai, ele descreve que solicitou aos médicos

que permitissem que ele mesmo falasse com a esposa sobre o bebé. A
maneira como aconteceu essa conversa, confirma a parceria de ambos e
o cuidado mdtuo num momento critico. A abordagem da noticia pelo
pai transmitiu seguranca e calma a mie.
D: “E no final eu falei: “Deixa eu contar pra G.? Eu quero contar... e eu fa-
lei: “Posso ir ld eu contar?” e eles deixaram, falaram: “Entio pode, vai ld.”
At eu fui, e contei pra ela, pra G., abracei ela, falei: “Td tudo bem, nosso
bebé td bem. Ji 0 vi, é lindo. E... fica tranquila. Ele nasceu com Sindrome
de Down.”, ¢ a G. tava tio calma, tio calma, mas tio calma, que nio
teve... que pra ela nunca foi uma preocupagdo, né, pra gente nunca teve, a
gente nunca teve aquele momento de rejeicio. Ela sempre falava assim: ‘A
tinica coisa que eu quero é que venha com saiide e que venha bem.” Entdo,
se vier com sindrome, qualquer coisa, pra gente era... sempre foi muito bo-
nito, foi muito lindo de ver, e a gente recebeu ele super bem’.

J& a mae foi muito objetiva na resposta trazendo quem foi a pes-

soa que conversou inicialmente e como foi esse momento. Pela des-
crigao dela, as orientagdes foram bem preliminares, mas ji com o pri-
meiro direcionamento para uma institui¢io especifica na cidade de
Campinas-SP.
G: “Tivemos sorte em conhecer a Dra Cida, uma das coordenadoras da
UTI Neonatal que conversou de uma forma leve conosco, nos explicando
algumas caracteristicas da Sindrome de Down, nos falando que de fato era
tdo leve no M. que ndo conseguiram pegar no ultrassom. Foi ela que nos
apresentou a Fundagdo Sindrome de Down e nos orientou a procurd-los o
quanto antes, contou um pouquinho do que era a Fundagdo e da impor-
tancia de conhecermos’.

L.5. Estimulagdo precoce: acompanhamentos propostos

Neste indicador, o objetivo da pergunta era identificar como foi o inicio
do caminho terapéutico proposto aos pais, apds o nascimento. Como o
bebé nasceu prematuro e permaneceu na UTT por 27 dias, esse processo
de conhecer a institui¢do indicada aconteceu quando a crianga tinha
por volta de dois meses de vida.
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Na resposta do pai nio hd mengio a esse ponto. Por outro lado, ele

continua a descri¢io do pds nascimento detalhando seu préprio senti-
mento de divida naquele momento.
D: “..como a gente descobriu no parto, eu acho que... é... crescen um... um
amor tdo gigantesco dentro da gente, que a gente jd teria por qualquer filho,
né? Mas foi, foi uma sensagio de que a gente tinha agora a missio de... de...
de cuidar dele, de proteger, de que tinha que mostrar o mundo. Entéo foi...
foi muito bonito”.

Mais adiante, ele narra suas emogoes de incerteza e de como exercer
a paternidade diante dessa varidvel. Mais uma vez, ele relata sobre o
despreparo da equipe diante do nascimento de uma crianga com T2r.
D: “a gente ficou meio que sem saber o que fazer, né? Por que... td, e agora?
A gente tinha planejado todo um... a gente tinha imaginado que seria de
um jeito, e de repente vem essa noticia, e... e ai? O que que a gente vai
Jazer? Como a gente vai fazer? Que caminho tem que sequir? Porque no
hospital... eles ndo estio preparados, eles néo sabem... eles ndo sabiam li-
dar, eles ndo... Nos ficamos com ele 30 dias na UTI, 27 dias na UTI, e os
médicos... ndo tém preparo algum, eles ndo tém preparo algum pra passar a
noticia, eles ndo tém preparo algum pra... pra lidar com a situagdo, pra...
pra tratar’.

Pode-se inferir que a auséncia de resposta paterna, 2 pergunta pro-
priamente dita, tenha relagio com todo esse contexto de hesitagao e
inseguranga quanto ao seu papel diante do novo cendrio.

Na sequéncia de seu relato, ele reafirma a questao da singularidade
do bebé.

D: “Eles subestimam, porque a maior parte dos casos com Sindrome de
Down nasce com alguma cardiopatia, com alguma coisa, entio eles su-
bestimam. Eles vio muito na cartilha de que a Sindrome de Down é..
¢ mais demorada, ¢ isso, é aquilo. Nio tem um... tanto que eles falaram
pra G. que... na hora eles falaram que o M.... normalmente crianca com
Sindrome de Down ndo pega o peito, vai ser mais dificil. O M. na hora
que a G. colocou ele no peito ele amarrou nela, sugou tudo, foi a coisa mais
linda do mundo de se ver. Entéo... é... a... foi, foi completamente diferente,
assim, o M. sempre é... rasgou as cartilhas que os médicos tinham, né, era
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superengragado, porque ele fazia tudo super ao contrdrio. Ele ficou 27 dias
por conta de uma opgio dos médicos, porque ele teria saido da UTI com 15
dias tranquilamente, dada a evolucio que ele teve”.

Apesar de ndo mencionar, em sua resposta, qualquer referéncia aos
acompanhamentos propostos, esse trecho acima transmite sua reflexao
sobre como seu filho nio se encaixava no padrio esperado para Ta2r.

J4 a mae fez, inicialmente, uma descricio emocional de como foi

esse primeiro contato com o local indicado para acompanhamento de
criancas com T2r.
G: Ao chegar na Fundagdo confesso que em um primeiro momento meu
coragdo ficou muito apertado, a primeira impressio foi de um lugar triste,
escuro, sem alegria, vida (fomos em um hordrio que estava vazio) e aquilo
tudo mexeu um pouco comigo. Porém quando chegamos ld depois com o M.
e passamos a conhecer direito tudo mudou”.

Deve-se considerar que a ansiedade e a apreensio podem justificar-
se diante do contexto que estavam vivenciando: primeiro filho, diag-
néstico confirmado de T21, longa permanéncia na UTT e o inicio da
caminhada em busca de atividades terapéuticas para um bebé de apenas
dois meses.

Logo em seguida, a mae responde a pergunta especifica sobre

qual especialidade foi a primeira em termos de acompanhamento na
instituigao.
G: “Fizgemos um primeiro acolbimento com a psicéloga para conbecer a
Fundagio, entender sua filosofia, o que eles acreditavam, como tudo co-
megou e tirarmos algumas diividas que foram surgindo, logo na sequéncia
iniciamos a primeira terapia do M. que foi Fisioterapia com dois meses e se
manteve até dois anos e meio”,

1.6. Estimulagdo precoce: opgdes e escolhas
Na resposta a essa questio, o pai retoma como foi o acolhimento da
médica do UTT e como ela orientou e explicou detalhes sobre a Sin-
drome de Down. O pai relata todas essas informagoes numa descri¢ao
longa e rica em detalhes.

O pai também explica que as opcoes de atendimentos foram dadas
pela institui¢ao mediante os resultados da avaliagio inicial do bebé.
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D: “...a principio do M., que no momento, na primeira oportunidade, foi
a... a fisioterapia. A fono e a TO foi uma instrugio da prépria Fundagcdo,
de que eles ndo viam a necessidade de comegar com um més, precocemente,
mas que sim, mais pra frente. Entido nds fizemos uma avaliagio e comega-
mos com a fono... a fisio, alids’.

Com essa fala do pai, pode-se perceber que, pela pouca informagio
que possuiam e diante de todo 0 momento inusitado que estavam vi-
venciando, a escolha dos acompanhamentos a serem realizados naquele
momento ficou a critério da instituicio.

O pai demonstra um respeito e consideragio grande pela institui¢io

em que foram acolhidos, justificando assim o aceite pela orientagao
dada naquela ocasido.
D: “A gente comegou, o M. tinha um més, nds fomos recebidos na Fundagdo
Sindrome de Down. Eles comentaram qual eram os valores deles, o que eles
esperavam, o que eles sempre esperavam que as criangas fossem criangas e
curtissem o momento como toda a crianga deve curtir [pigarreio], e foram
passando essas informagoes pra gente, que a gente faria algumas avaliagoes,
e veria quais eram as infor... as necessidades”.

A resposta da mae evidencia a grande preocupagio quanto ao cui-
dado e suporte familiar para o bebé, além de apontar que a decisao
em realizar apenas a fisioterapia, neste primeiro momento, também foi
pautada por uma escolha parental e nio apenas institucional como re-
latado pelo pai.

G: “Néo queriamos expor o M. desde de bebé ao um mundo de terapias,
exigir dele que passasse por tudo isso desde tio pequeno. Nos queriamos que
ele fosse uma crianga muito amada e feliz naquele momento é o que ele
precisava, estar perto de nds, receber muito amor, muito carinho. Tive a
oportunidade de poder ficar com o M. em casa por seis meses (pois um ele
passou na UTI) e como trabalhamos ele comecou muito cedo no bergdrio o
que tb para nds jd era wuma grande exigéncia de um bebézinho tio peque-
no, porém neste caso também sabiamos que seria muito importante para
0 desenvolvimento dele e mais uma vez tivemos a grande oportunidade de
poder colocd-lo em uma escola muito humana e que tem em sua esséncia
a inclusio social. Portanto, na minha opinido, M. naquele momento jdi
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estava recebendo muitos estimulos e passando por muitas mudangas”.

Nesta resposta da mae, aparece a escola com toda a carga do mo-
mento de inclusio. Seria o primeiro local de insercdo social propria-
mente dita e toda a fala da mie é perpassada pela preocupagio com o
excesso de atividades e exigéncias que o bebé estaria exposto a partir
desse momento.

1.7. Estimula¢do precoce: desdobramentos

O objetivo da pergunta, e consequentemente desse indicador, foi bus-
car a reflexdo retrospectiva dos pais quanto as escolhas feitas naquele
momento inicial (aproximadamente hd quatro anos), especificamente
sobre o inicio da estimula¢io precoce e a inclusdo escolar, considerando
o conhecimento que adquiriram até os dias de hoje.

O pai traz um sentimento de arrependimento pela decisao do pas-

sado e afirma claramente que faria diferente hoje e optaria por comegar
todas as terapias de maneira concomitante.
D: “Nbs fizemos a fisioterapia em casa é... em paralelo, porque a... a Fun-
dagio sempre teve muito essa de... de nio querer que a crianga... ficasse o
tempo todo, né, com muitas... muitas... é... terapias o tempo todo. E a gente
acreditou um pouco nisso, no inicio, de que nio deveria ter. Eu me arre-
pendo, hoje, sim, de néo ter comegado com o M. com uma fono e uma TO,
desde o inicio, precocemente. Por falta de conhecimento, a gente acabou
acreditando, né, de que deveria ser, foi muito positivo.

E... Me arrependo, faria... hoje eu faria tudo ao contrdrio. Eu comeca-
ria desde o inicio com ele, bvio, néo precisaria ser duas vezes por semana a
Jfono, duas vezes TO e duas vezes a fisio, néo faria isso, mas talvez uma vez
por semana cada... cada um. Especialmente duas vezes a fisio, porque eu
acho que é o primeiro momento, né? Mas a fono e a TO, pelo menos uma
vez por semana, eu iniciaria tranquilamente’.

O pai também explica o motivo de terem escolhido o inicio na es-
cola precocemente.
D: “...entdo ele... ele iniciou na escola com seis meses de idade. A gente acre-
ditou também que a escola poderia dar um up nele, por conta do convivio
com outras criangas. Entéo foram vdrias situagoes que nos fizeram ndo...
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ndo comegar a fono ¢ a TO antes’.

Mas, no decorrer de sua fala, ele identifica 0 momento exato quan-

do, tanto ele como a esposa, percebem e retomam a necessidade de
iniciarem com as demais terapias.
D: “Mas ai chegou um momento com dois anos que a gente comegou a fa-
lar: “Puxa, eu acho que a gente td perdendo tempo, acho que a gente come-
¢ou... td atrasado.” Ai eu bati um papo na Fundagio, e nds percebemos que
deveria comecar. E ai a gente comegou a fono... ha... com vocé, né? Com...
acho que o M. tinha uns dois anos e pouco, se eu nio me engano, néo tinha
trés anos, ainda, ia fazer trés anos. Nos comecamos em maio, o M. faria em
junho, entio, basicamente, com trés anos”.

J4 na fala da mae, nao fica tio evidente essa duvida sobre iniciar
precocemente o trabalho de estimulagdo. Mas ela reafirma o quanto
seu filho apresentou ganhos afetivos e sociais em conformidade com a
escolha que fizeram no passado.

G: “Naéo me arrependo desta decisio, hoje o M. é uma crianga muito feliz,
transborda amor para todos é sapeca, curioso, apronta como qualquer outra
crianga, nos dd muito orgulho’.

Reconsidera que escolheria ter iniciado apenas a terapia fonoaudio-
l6gica um pouco antes.
G: ‘A tinica decisio diferente é que hoje teriamos comegado um pouco antes
a Fonoaudiologia (ele comegou praticamente com trés anos, teria iniciado
com um ano e meio)”.

1.8. Terapia fonoaudiolégica: inicio e evolugio

Como ambos referem que gostariam de ter iniciado a terapia fonoau-
dioldgica precocemente, o objetivo dessa pergunta foi elencar que ga-
nhos perceberam, até o presente, com o inicio desse acompanhamento
terapéutico.

O pai relata que percebeu uma evolugio muito grande apés o inicio
da fonoterapia e identifica os aspectos que mudaram: inicio da fala,
atencio, intengdo comunicativa e orientagao aos pais.

D: “O M. teve uma evolugio gigantesca depois do inicio da fono.
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E o M., depois que comegou a fono, foi nitida a evolugdo dele nos pri-
meiros dois, trés meses. Inacreditdvel como ele acabou prendendo um pouco
mais a atengdo, e o... € a... e ... e a gente aprendeu muito também, né? En-
tdo... ele comegou até a esbogar algumas palavrinbas, ele comegon a esbocar
algumas vontades, entio foi muito produtivo. Eu vi... eu vi uma evolugdo
muito grande, e hoje ainda mais. E, até nessa pandemia, o M. tem... tem...
é... esbogado vdrias reagoes, assim, e tentado vdrias palavras... ha... jd estd
linkando duas ou trés palavras. Ele quer falar, mas ele é preguigoso, entio
ele fica segurando, mas é super importante’.

Ao longo de sua resposta, ele confirma também a intengio de man-

ter todos os atendimentos iniciados apds a pandemia. Esse aspecto rati-
fica sua resposta no indicador anterior quando explica que faria opgoes
diferentes quanto ao inicio e importincia dos atendimentos, mesmo
com uma quantidade grande de terapias.
D: “E também ele comegou... e hoje... hoje ele faz fono... ha... duas vezes
por semana com vocé, ele faz também uma vez por semana na Fundagdo, ¢
ele faz terapia ocupacional uma vez por semana na Fundagdo e mais duas
veges por semana na... na Ludens. Hoje, que eu digo, antes da pandemia,
né? Pré-pandemia. Com a pandemia a gente parou praticamente todos os
tratamentos, s6 manteve com vocé, ¢ a gente vai voltar nessa mesma assim
que tudo se estabilizar”.

A mae também elenca as mudancas percebidas e traz um novo as-

pecto até entdo nio evidenciado em nenhuma outra resposta: a questao
alimentar.
G: “Com certeza mudou bastante, M. comecou a falar mais palavras, ini-
ciar algumas formagoes: vem papai, quero papai, ndo quero papdi.... M.
comegou a ficar mais focado e interagir melhor. Sobre o processo de alimen-
tagio, M. ainda néo conseguimos evoluir muito’.

1.9. Fonoterapia e inclusao escolar:

Esta pergunta teve o propésito de observar se houve alguma relagao e/
ou interferéncia no espago escolar e em quais aspectos, apds o inicio da
terapia fonoaudioldgica.
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O pai relata que percebeu duas mudangas positivas: com o proprio

filho e quanto & postura da escola, mais especificamente com relagio ao
aspecto de repensar as suas préprias regras ¢ o préprio modo de atuar
frente ao diferente.
D: “...por ter a sindrome a gente sempre relevava de que ele nio entendia,
achava que... que ele ndio, néo estava entendendo o que a gente estava fa-
lando. Mas perceber ai com as terapias, com as suas orientagoes, de, de que
ele entendia realmente, e que fazia corpo mole. E até hoje é assim, ele faz o
corpo mole. Ele, ele... entende o que a gente fala, ele faz, e se a gente forcar,
Jforcar no sentido de insistir, né?”.

Observa-se que o pai descreve uma mudancga de postura frente ao
comportamento da crianga em casa, inclusive com exemplos.
D: “E mostrar pra ele “olha, vocé tem que fazer. Vocé sabe o que vocé fez
de errado, entdo levanta. Vocé jogou esse pano no chéo, vocé vai levantar e
vai pegar’.

Com relacio A escola, fica evidente a contribui¢io do inicio da fo-

noterapia no processo de inclusdo escolar sauddvel e com objetivo bem
definido.
D: “E ai, até mais ainda, fui mais ainda na escola depois que vocé foi ld,
quando vocé conversou com as professoras, porque o M. sempre foi mimado
na escola. Era o reizinho, fazia o que queria, todo mundo amava ele, no
sentido de deixar ele fazer o que quisesse. E ai, com as suas orientagoes, a
escola comegou a atuar de wma maneira mais... firme, mostrando... dando
todo o carinho, mas também mostrando que ele era responsdvel que ele era
responsdvel pelos atos dele. Entdo foi... foi notéria”

A mae também faz um relato do mesmo modo que o esposo trazen-
do a identificagio dos mesmos aspectos positivos.
G: “Depois que iniciamos muitas coisas evoluiram, M. comegou a falar
mais palavras, em alguns momentos ficar mais centrado, parou de ser tio
paparicado fazendo o que queria o tempo todo, os profissionais passaram a
saber lidar melhor com as necessidades dele’.

1.10. Chegada do segundo filho:
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Novamente, nesta pergunta, os pais foram unanimes em descrever uma
relacio de citimes e amor entre os irmaos e um sentimento de citimes
do M. para com o pai a ponto de impedir o contato do pai com a filha
menor, No COmego.

D: “...com, com a chegada do segundo filho, o M., ele ficou muito ciumen-
to, extremamente ciumento. Eu... tanto que eu comecei a construir uma
relagio com a S. um pouco mais tarde, porque ele nio me deixava chegar
proximo dela. Ele era muito apegado a mim, e ele ndo me deixava chegar
proximo da S., de jeito nenhum. Entéo ele teve um cisimes gigantesco. E...
S6 que agora, depois... depois... acho que agora, né com... principalmente
por conta dessa quarentena, a relagio dele mudou absurdamente, entéo ele
56 quer saber da S., ele quer brincar com ela o tempo todo, ele procura ela,
ele chama’.

E, logo em seguida, o pai refor¢a que M. avangou muita na expres-

sao oral, usando palavras diferentes ¢ também iniciando a formagao de
pequenas frases com dois ou trés vocabulos.
D: “Tem saido vdrios... vdrias palavras. Ele tem... ba... linkado duas ou
trés palavras juntas, ele td repetindo muito do que eu falo, do que a G. fala.
Entéo eu falo “Tudo bem, filho?” e ele “Tudo bem!”.. é... “Vamos tomar
leite?” “Iomar leite!”. Entdo, ele td conseguindo fazer isso, td sendo incrivel,
td sendo incrivel de ver, ele td repetindo quase... palavras que se... ele nunca
tinha falado, ele tem... ele tem... tem repetido”.

A mae também reitera o sentimento de ciimes inicial, principal-

mente com o pai, e como depois foi sendo acrescido de amor, parceria
e cuidado.
G: “Abhh muita coisa, muito mais amor, momentos de cisimes ao mesmo
tempo de alegria, aprendem juntos o seu espago, a brincar, a se desentender,
o sentimento de cuidado, a fazer muita bagunca, a compartilhar, a imitar.
M. ainda tem muito citimes do pai, fica bravo quando a irma estd com ele,
comega a chamar a atengio, jogar as coisas no chio, mas quando comegam
a brincar juntos esquece”.

2. Exploragio do material: categorizacio para andlise temdtica
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Partindo dos indicadores expostos nas respostas dos pais, pode-se agru-
pé-los em quatro categorias sinteses que se sobrepoem e se interligam.
Essas categorias, criadas a posteriori (apds a coleta de dados), obede-
ceram aos critérios definidos nos indicadores, que por sua vez, foram

fundamentados nas informagdes contidas nas respostas dos genitores
(BARDIN, 2011).

Quadro 1 - Categorias e temas extraidos dos dados obtidos

Categorias Analise Tematica

As narrativas dos genitores trazem os momentos de desejo da
Ambito parentalidade, passando pela duvida e ansiedade da gestacao, até
Familiar - chegar a confirmacdo do diagndstico da T21 concomitantemente ao
questdes 1, 2, 3, | instante do parto. A grande quantidade de sentimentos desse trajeto
4e10 foi acrescida pela inseguranca da permanéncia na UTl neonatal e a
incapacidade da equipe em acolher, orientar e explicar a situacdo
aos pais. Finalmente, a Gltima questdo aborda a nova configuracdo
familiar com a chegada da irma, o que traz um “confronto” com o

desenvolvimento esperado.

Estas questoes trazem o tema da estimulacdo precoce e do inicio
Ambito da fonoterapia como parte do processo terapéutico de M. Os pais
terapéutico - | divergem quanto a essa categoria. Percebe-se uma incerteza grande
questdes 5,6, | do pai com relagao ao diagnédstico da T21, mas por outro lado, M.
7e8 demonstra um bom desenvolvimento inicial quanto a8 amamentacao
e saude. O pai também afirma que a decisao sobre o inicio das
terapias foi institucional, mas que existe uma reconsideragao de

sua parte quanto ao inicio da terapia fonoaudioldgica. Ja a mae
reforca que a escolha do acompanhamento terapéutico precoce foi
uma decisao parental justificada pelo fato de ndo quererem uma
sobrecarga de atividades para um bebé tao pequeno ainda. Ela
também transmite uma seguranca quanto aos desdobramentos
dessa opcao, apenas com a ressalva de que iniciaria a fonoterapia
mais cedo. Ambos sao unanimes em afirmar que perceberam

uma evolucdo grande apds o comeco do acompanhamento

fonoaudioldgico.
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Ambito escolar

— questao 9

Propostas e beneficios sobre inclusdo escolar x inicio da terapia
fonoaudiolégica. Os pais esclarecem que, apesar de M. frequentar
a escola desde seis meses de vida, a partir do inicio da fonoterapia
perceberam duas grandes mudancas no desenvolvimento do

filho no ambiente escolar. Em primeiro lugar, notaram evolucdo
quanto a expressao oral mais efetiva, bem como quanto a intencao
comunicativa de M, além de terem passado a compreender e a
lidar melhor com os comportamentos dele. E o outro aspecto
percebido foi a mudanca de atitude dos profissionais da escola
apos as orientacdes fornecidas pela fonoaudiéloga. Os pais relatam
que antes a escola cedia aos pedidos de M. e apds as orientagdes
recebidas passou a intervir de maneira mais adequada, buscando um

espaco de aprendizagem comum a todos os alunos.

Ambito
qualidade de
vida - todas as

questoes

Entrelacando e perpassando todos esses médulos, apresenta-se

a qualidade de vida do préprio individuo e de seus familiares.

Os genitores demonstram uma grande preocupacdo quanto a
manter uma rotina sadia para M. mesmo com o acompanhamento
terapéutico atual, de vérias especialidades. Nota-se que buscam
proporcionar uma infancia com acesso a brincadeiras e atividades
pertinentes a idade e tentam conciliar isso com a rotina escolar e as
terapias de M, além do proprio dia-a-dia profissional de ambos, dos
afazeres domésticos e das exigéncias com a irma menor. Importante
considerar os efeitos que esses aspectos produzem na dinamica
familiar e as implicagoes deles nas escolhas futuras, consideradas as

necessidades de M.

3. Tratamento dos Resultados

A literatura aborda o momento do diagndstico e do pds parto trazen-
do sentimentos de luto quanto ao filho idealizado, duvidas, receios
e sofrimento agudo (BARROS et al., 2019; FERREIRA et al., 2019;
HANNUM et al., 2018, entre outros). Os dados revelados nas respostas
dos pais, no presente estudo, mostram, sim, sentimentos de anggstia e
ansiedade, mas permeados de positividade e de alegria, com um misto
de preocupagao pelo fato do bebé ter permanecido na UTI por apro-
ximadamente um més. Pode-se perceber que a particularidade da alta
hospitalar, para a mie, mascarou o sentimento de perda do filho ideal.
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Por outro lado, nota-se uma angustia do pai ao se deparar com o di-
ferente, quando ele faz questionamentos internos sobre como deveria
proceder a partir daquele momento.

Toda essa demanda de inseguranca vai ao encontro do que descreve
Nadur (2010) sobre como a mescla de consideracées, informacées, ter-
mos novos, propostas de intervengdo e demais agoes comegam a inte-
grar a rotina dos pais e familiares a partir do diagndstico da Tar.

Os pais destacam o despreparo da equipe médica diante do nas-
cimento de uma crianga com Sindrome de Down, em conformidade
com o observado por Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi Jr., (2010). E
0 pai — certamente por ter sido o responsdvel por dar a noticia do nas-
cimento para a mie — destaca momentos de tensdo e de angustia diante
desse despreparo.

Enquanto a mae afirma que vé ganhos afetivos e sociais com o fato
de terem adiado o inicio das terapias de apoio (Fisioterapia, Terapia
Ocupacional e Fonoaudiologia), o pai revela arrependimento, acredi-
tando que deveriam ter iniciado mais cedo. O seu relato aborda a defi-
ni¢o de intervengio precoce proposta por Canongia (2000).

Pode-se observar, que, conforme descrito por varios autores (STORT
et al., 2018; BARROS et al., 2017; LACE; MARTINS, 2015; PAZIN;
MARTINS, 2007), a sobrecarga dos familiares ¢ a rede de apoio ne-
cessdria para os cuidados diretos com a crianga, desempenho funcional
e habilidades motoras, também podem ter influenciado a decisiao dos
pais quanto ao inicio da rede completa de estimulagao precoce.

Importante frisar que os pais reafirmaram, na grande maioria das
respostas, a preocupagio em tentar proporcionar uma infincia saudével
ao filho promovendo, assim, uma boa qualidade de vida a ele. Ronca
e Blascovi-Assis (2017) indicam, em sua pesquisa, que a melhor QV
também pode estar diretamente relacionada com suporte social e com
o aumento da capacidade funcional e atividades de vida didria do filho.

Considerando o aspecto da inclusio escolar, Chinalia e Monteiro
(2016) e Freitas (2016) refletem sobre o desafio a ser cumprido pela
escola tanto no que se refere a promover a participagio de todos os
alunos, como também quanto ao acesso ao contetdo pedagdgico de
maneira adequada. E acrescentam que, apesar dos esforcos, essa ainda
¢ uma tarefa a ser aprimorada. O discurso dos pais também reitera os
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dados de tais estudos, pois eles referem perceber mudanga de com-
portamento do filho, e da prépria escola, a partir das orientagoes da
fonoaudidloga.

Amor e aceitagdo norteiam os relatos de ambos os pais, com algu-
mas discordincias entre eles em relagio a forma como conduziram a
rotina da crianga apds o nascimento, mas sempre evidenciando cum-
plicidade e parceria.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados evidenciam a importancia da familia e da sincronia entre
os pais para um bom desenvolvimento da crianga com Sindrome de
Down, o que ajuda a amenizar o impacto da noticia do nascimento de
um filho com T21 e propicia a busca de condi¢des entendidas como
adequadas para oferecer uma vida sauddvel para a crianca.

A identificagdo - no seio da familia - de varidveis que tém influéncia
sobre o desenvolvimento da crianga pode contribuir para a busca de
melhores estratégias e de procedimentos mais adequados, consideradas
as especificidades ndo sé daquela determinada crianga, mas também
dos seus pais e da sua realidade sécio-afetivo-familiar.

Temas considerados na literatura da drea como “definidos” e como
determinantes para o pleno desenvolvimento da crianga, tais como a
importincia da estimulagdo precoce, podem sofrer interferéncia do po-
sicionamento dos pais, sem prejuizos significativos para a crianca, desde
que esse aspecto seja tratado no conjunto das crengas, dos valores e dos
posicionamentos dos pais.
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CAPITULO 8

A SUSTENTACAO DE UM LUGAR DE
ENUNCIACAO PARA SUJEITOS COM
SINDROME DE DOWN NA INTERVENCAO
A TEMPO CENTRADA NA FAMILIA

Ana Paula Ramos de SOUZA (UFSM)
Diogo Ribas dos SANTOS (UFSM)
Bianca Fraga HALBERSTADT (UFSM)

INTRODUCAO

Este capitulo tem por objetivo partilhar as reflexdes dos autores acerca
de sua clinica com criangas pequenas com Sindrome de Down, que
ocorre a partir de referenciais da teoria enunciativa benvenisteana des-
locadas para a clinica dos distirbios de linguagem e para pensar a aqui-
sicao da linguagem, da psicandlise freudo-lacaniana e de nogées como
a funcionalidade na abordagem da potencialidade de cada sujeito aten-
dido na clinica interdisciplinar na infincia.

Enquanto fonoaudiélogos (dois primeiros autores), e terapeuta ocu-
pacional (terceira autora), buscamos criar uma reflexio a partir da agao
interdisciplinar que tivemos em um caso de um menino, Jodo (nome
ficticio). Inicialmente, em seu primeiro ano de vida, ele era atendido
pelo segundo autor, em setor de terapia ocupacional com outro pro-
fissional na mesma universidade. No segundo ano de vida, seguiu em
atendimento fonoaudioldgico com o segundo autor e com supervisao
da primeira autora. Foi avaliada pela terceira autora para pesquisa.
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Iniciamos por uma reflexdo tedrica acerca da sustentagio de um lu-
gar de enunciagio a partir de uma interven¢do a tempo centrada na
familia. A seguir, apresentamos o caso e, por fim, tecemos algumas con-
sideragoes finais.

LUGAR DE ENUNCIACAO E INTERVENCAO A TEMPO
CENTRADA NA FAMILIA

O conceito de lugar de enunciagao foi proposto por Silva (2007, 2009)
em sua tese de doutorado que versava sobre uma proposta enunciativa
de aquisi¢ao da linguagem.

A autora afirma que o bebé constr6i um lugar de enunciagio a par-
tir de mecanismos enunciativos que possuem uma ordem ldégica e nao
necessariamente cronoldgica, pois podem co-existir em alguns tempos
do desenvolvimento infantil. O primeiro mecanismo proposto pela
autora aborda as relagdes de conjunc¢io EU-TU e disjun¢io EU/TU
evidenciando que a emergéncia de um lugar de enunciagio se dd pela
sustentagio que o adulto d4 A crianca para suas manifestagdes inicial-
mente nio verbais, inserindo-a em um funcionamento de linguagem
que permite que ela seja tomada como falante antes mesmo de dominar
a lingua falada em sua comunidade.

Algumas condicoes devem, no entanto, ser preenchidas para que
esse lugar seja sustentado: as condicoes do bebé de ocupd-lo e da mae
de sustentar uma suposi¢ao de sujeito que lhe permite investir nas pro-
toconversagoes iniciais (ROTH-HOOGSTRATEN, 2020). Articula-se
a essa suposicao de sujeito uma suposi¢ao de falante da lingua (VERLY;
FREIRE, 2015), visto que a mie toma as manifestagoes nio verbais do
bebé como fala (SOUZA, 2020). Assume, portanto, especial relevincia
a relagdo que se estabelece entre a mie e seu bebé para que o processo
de aquisi¢ao da linguagem se dé.

Silva (2009) ressalta a importancia do alocutdrio na sustentacio
discursiva do bebé rumo a constitui¢ao linguistica, inserindo a nog¢ao
trinitdria da linguagem (EU-TU-ELE) como dispositivo de andlise da
aquisi¢do. Deste modo, assume o cardter intersubjetivo da linguagem
como fundamental (BENVENISTE, 1958). Por isso, na clinica que rea-
lizamos a partir dessa orientagao teérica, a avaliagio de linguagem toma
o didlogo como unidade de anilise.
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Além de observarmos o didlogo, observamos a relacio entre a mae
(ou sua substituta) e o bebé/crianga pequena, porque entendemos que
precisamos observar como estd o processo de constitui¢do do psiquis-
mo, sobretudo as operagoes de alienagao e separagio (LAZNIK, 2016).

Também observamos como estd o processo de habitagio do préprio
corpo por parte do bebé/crianca pequena, pois na relagio com o outro
ele ird construir o dominio progressivo dos espagos gravitacional, do
busto, do torso e do corpo que viabilizarao a construgio das repre-
sentagdes mentais, essas fundamentais para o processo de aquisi¢io da
linguagem e cognigao, bem como para a criagio das bases corporais
para a constituigao psiquica (BULLINGER, 2006). No exercicio dos
espagos corporais o bebé ird articular os esquemas corporais construi-
dos no exercicio com a relagio com os objetos e com o outro, com a
imagem corporal. Também ird exercitar o circuito pulsional necessdrio
para a inscri¢ao do sujeito na instdncia simbdlica (COUVERT, 2020).

A abordagem de Silva (2007; 2009) e dos autores da psicandlise per-
mite pensar como o ouvir adquire sentido linguistico na transi¢io do
primeiro para o segundo mecanismo enunciativo, no qual o bebé passa
da referéncia mostrada a falada (OLIVEIRA, 2020) e como o falar se
transforma em um dizer, a partir da emergéncia do terceiro mecanis-
mo enunciativo proposto por Silva (2007; 2009) que inclui a dupla
enunciagdo. Se, durante o primeiro mecanismo, o bebé experimenta
o didlogo na conjungio EU-TU, no segundo ela encontra os recursos
gramaticais de sua lingua para lancar dizeres 2 sua mae e/ou demais
cuidadores de referéncia, jé sabendo que sua fala provoca e instiga o
outro a uma resposta. Serd apenas no terceiro mecanismo que o sujeito
se instala na linguagem a ponto de ser um EU constituido, que fala
por si, sem necessidade de tradugio ou maior sustentagio discursiva do
alocutdrio (SOUZA, 2020).

A partir dessas reflexoes iniciais, ¢ possivel afirmar que o bebé neces-
sita de uma sustentagdo enunciativa nas protoconversagoes iniciais por
parte do adulto, que a0 mesmo tempo endereca linguagem ao bebé e
reconhece as manifestagoes nao verbais do bebé como linguagem para
que ele possa advir como um sujeito de linguagem. Para fazer isso,
a mie ou quem faga sua fun¢io necessita supor um sujeito, o que se
articula ao fato de um dia ter idealizado seu filho durante a gravidez
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(FRANCO, 2009).

Esse processo de idealizagio pode se romper quando nasce um bebé
com alguma deficiéncia, pois o bebé real ¢ distinto do bebé imaginado.
Para que o processo de desenvolvimento da familia e do filho que nas-
ceu com uma deficiéncia continue ¢ preciso que haja uma adaptagio
parental ao filho real e, se possivel, que haja um processo de reidealiza-
¢i0, permitindo o vinculo parental com o filho que nasceu e aceitagio
de suas limitacoes (FRANCO, 2016a-b).

O nascimento de uma crian¢a com deficiéncia, em geral, instala
uma crise na familia e muitos sentimentos podem ser vivenciados nesse
momento como de revolta, negagio, culpabilizagio, além de sentimen-
tos depressivos. Esses sentimentos sdo considerados como as primeiras
respostas emocionais a perda da idealizagao daquela crianca construida
no imagindrio desses pais. Assim, com essa perda, inicia-se 0 processo
de luto, pelo filho idealizado. Se esse luto nao for realizado, poderd
haver obstéculos na conexio emocional com o filho e os pais podem
tornar-se funcionais. Outros ainda podem permanecer em estado de
negagio e revolta. (FRANCO, 2009; 2016a).

O processo de adaptagao parental nio se encerra no luto e na sua
elaboracio, mas sim na reidealizacio desta crianca, visto que ela preci-
sa, a partir do seu nascimento e/ou da noticia sobre a deficiéncia, ser
imaginada pelos pais para emergéncia de um desejo de investimento
dos pais em relagdo a ela. Essa reidealizagio representa a possibilidade
de investir emocionalmente no bebé real, o que permitird retomar o seu
processo de desenvolvimento com o filho que possui uma deficiéncia
(FRANCO, 2009; 2016).

Além disto, com a chegada da crianga os pais vivem uma ruptura
cotidiana, juntamente com a mudanca de seus papéis ocupacionais. Di-
recionando o foco de sua atengio e de suas vidas para os cuidados com
o filho, muitas vezes, afastando-se e/ou renunciando de suas atividades
laborais, de lazer e de autocuidado. Os papéis ocupacionais sao fungoes
que a pessoa executa em seu cotidiano. Através de seus papéis o sujeito
constréi sua identidade pessoal e social, organiza seu tempo para dar
conta da realizagio de suas atividades (AMERICAN OCCUPACIO-
NAL THERAPY ASSOCIATION, 2008). Para existir um desempe-
nho ocupacional satisfatério e eficiente, é necessirio equilibrio entre
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as ocupagoes exercidas, o ambiente e o sujeito (HAGEDORN, 2007).

E importante entender que cuidar de alguém é também um papel
ocupacional. Muitas vezes, os pais tendem a focar somente nos cuida-
dos com a crianga, esquecendo ou nio dando atengao devida para suas
outras fungdes cotidianas. Além disto, frequentemente negligenciam
sua saide no que se refere ao seu bem estar fisico, mental, emocio-
nal e social JUKEMURA, 2002) em fungio das demandas do filho.
Este fato, pode acarretar doengas e/ou impactos sociais nos genitores,
dificultando ainda mais, o processo de reidealizagao. Por isso, é im-
portante que a partir da chegada da crianga, os pais se reorganizem e,
a0s poucos, retomem seus outros papéis ocupacionais. A continuidade
do desenvolvimento de cada membro da familia serd essencial para o
desenvolvimento infantil.

Franco (2015) em seu livro sobre intervencio com bebés e criancas
pequenas, defende a necessidade de intervengao centrada na familia,
pois entende que a intervengdo necessita abordar esse processo de ide-
alizacdo — reidealizagio, pois oferecer estimulos as criangas para que
possam ter um bom desenvolvimento sem a participagio da familia,
além de ser ineficaz pela descontinuidade dos estimulos no ambiente
familiar, também nio aborda questdes centrais para o desenvolvimento
infantil como a vinculag¢io emocional. O autor ainda diferencia a in-
tervengio precoce, quando hd um diagndstico de limitagao bioldgica,
como no caso de Sindrome de Down, da intervengio atempada, quan-
do se intervém para minimizar o sofrimento psiquico e reverter o risco
psiquico.

Parlato-Oliveira et al. (2020) trazem o conceito de intervencio a
tempo, tendo como foco a constituigio psiquica e linguistica focada na
criagdo do lago entre o bebé e aqueles que exercem as fungdes paren-
tais. Adotando uma perspectiva psicanalitica freudo-lacaniana, a autora
defende que nio sio estimulos que sio ofertados aos bebés, mas uma
sustentagdo de um lugar de enunciagio que permite que ocorram os
processos de alienagdo e separagio necessdrios a constituicio psiquica
de qualquer bebé e que, para tanto, sio consideradas as condigdes bio-
légicas do bebé, sua atividade e as condi¢des parentais para considerar
e acolher seu bebé na linhagem familiar.

Tradicionalmente, quando nasce um bebé com Sindrome de Down,
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fala-se em estimulagdo precoce, buscando oferecer a esse bebé condi-
¢oes de minimizar, pela plasticidade cerebral, efeitos da sindrome em
seu desenvolvimento. No caso que analisaremos aqui, tentaremos re-
fletir sobre o escopo da intervencao realizada a partir da ideia proposta
por Parlato-Oliveira (2020) de intervengio a tempo e também a partir
da nogao de lugar de enunciagio e articulagao entre suposicio de sujei-
to e de falante da lingua advinda de conceitos benvenisteanos (SOU-
ZA, 2020).

Nossa experiéncia com impasses no processo de aquisi¢ao da lingua-
gem nos levou a acreditar que eles se originam no processo de sustenta-
¢a0 de um lugar de enunciacio pelo adulto e/ou nas dificuldades de o
bebé ocupar esse lugar. Sabemos que um bebé com Sindrome de Down
poderd apresentar limita¢oes para produzir a fala, mas nossa experiéncia
afirma que ele é capaz de ocupar o lugar de enunciagio desde que o
adulto suponha um sujeito e um falante, e mantenha a sustentagao de
um lugar de enunciagio para ele. Ocorre que se houve um obstdculo
muito importante no processo de luto do filho idealizado, essa sus-
tentagio poderd estar em risco ¢ a interven¢ao deverd ser a tempo de
impedir que sintomas se cristalizem e obstaculizem o desenvolvimento
da crianga, trazendo sofrimento psiquico para ela e sua familia. Por isso,
defendemos que toda a intervengio ¢ a tempo, mesmo diante de pato-
logias e sindromes orginicas conhecidas, e que necessita ser centrada na
familia para que seja efetiva para o bebé e seus familiares. Tentaremos
exemplificar essa reflexao com o caso de Jodo.

O CASO DE JOAO: INTERVENCAO A TEMPO CENTRADA
NA FAMILIA
Jodo nasceu de uma gestacio nio planejada, em abril de 2015. Sua mie
s6 soube que ele teria sindrome de Down no momento do nascimento,
o que foi um choque significativo para ela.

Em termos de evolugao clinica, a mae relatou que ao nascer Jodo fez
o teste da orelhinha e falhou. Em quinze dias, fez o reteste e passou.
Também disse que foi convidada para acompanhamento da audicio
de Jodo aos seis meses, mas nio retornou. No decorrer do acompanha-
mento do seu caso foram frequentes os quadros de otite o que indica-
va a necessidade de a familia retomar o acompanhamento auditivo e
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tomar providéncias otorrinolaringoldgicas. Percebia-se, ao inicio, uma
certa dificuldade em ligar com possibilidades de outras deficiéncias as-
sociadas a sindrome de Down, no caso a surdez.

A queixa principal da procura para o atendimento fonoaudiolégico,
foi por conta das dificuldades alimentares que o menino apresentava
e do déficit de linguagem. Joao comegou a apresentar dificuldades de
degluti¢do por volta de um ano e quatro meses e essas dificuldades co-
mecaram a ficar constantes & medida que a mae trocava a consisténcia
alimentar. Esse fato foi o motivo do encaminhamento para avaliagio
fonoaudioldgica pela terapeuta ocupacional responsavel pela interven-
¢do precoce com Jodo. Cabe acrescentar, que o menino realizava aten-
dimentos de fisioterapia desde os 6 meses de idade, mas esta terapia
era focada em desenvolvimento motor, nio intervindo em aspectos de
interagio e constitui¢io do sujeito.

O trabalho de co-terapia entre terapeuta ocupacional e fonoaudié-
logo permitiu observar que a dificuldade do menino referente as ques-
toes alimentares, se dava pela ansiedade ¢ medo que a mie manifestava
do menino ficar abaixo do peso esperado. Desse modo, acabava intro-
duzindo uma colherada atrds da outra na boca de Joao, sem esperar o
tempo para o menino conseguir deglutir o primeiro bolo alimentar que
estava na cavidade oral.

Conversamos com a mée para a modificagio do comportamento
na oferta de alimento e procuramos dar o modelo alimentar mais ade-
quado as condigoes de Jodo, pois 0 menino acabava engasgando muitas
vezes devido ao volume significativo de alimento ¢ a falta de tempo
para conseguir coordenar a degluti¢io, mastigacdo e respiragdo. Logo
no comego dos primeiros atendimentos era possivel observar uma re-
sisténcia da mae frente as orientagdes dos terapeutas, porém, conforme
acompanhava os atendimentos, a mae passou a compreender melhor
as condigées do filho e houve uma mudanga radicalmente positiva na
forma de cuidado para com ele.

O menino apresentava um brincar restrito, pouco elaborado, po-
bre repertério de brincadeiras, com certa dificuldade de permanéncia
nas atividades propostas, também havia dificuldades de simbolizagio.
Observava-se, inicialmente, dificuldade da mie em se entregar verda-
deiramente nas brincadeiras. Nao conseguia apresentar os brinquedos
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e utilizd-los com Jodo.

Cabendo destacar que a mae nio possuia rede de apoio, o pai apre-
sentava inconstancia para auxiliar nos cuidados com a crianga, e a mae
se sentia sozinha no processo de tratamento. Em paralelo ao atendi-
mento de terapia ocupacional e fonoaudiologia, a mae realizava acom-
panhamento psicoldgico, o que acreditamos que tenha contribuido
para seu processo de adaptagio parental ao filho com deficiéncia.

A terapeuta ocupacional aplicou a Medida canadense de desempe-
nho ocupacional (COPM) com a mae, sobre as dificuldades encon-
tradas em seu dia a dia a partir da chegada da crian¢a em sua vida. A
COPM ¢ uma medida individual de autopercepgio do sujeito sobre os
problemas encontrados no seu préprio desempenho ocupacional (LAW
et al., 2009). A mae relatou dificuldade de realizar sua alimentacio de
forma tranquila, pois tinha que ingerir os alimentos com rapidez para
cuidar de Joao, além disto, cita como problema ocupacional, a nao rea-
lizacdo de atividades de trabalho e de lazer. Estes resultados nos fazem
refletir que a nio organizac¢io da mae quanto ao seu cotidiano ¢ a nio
retomada de seus papéis ocupacionais podem influenciar na qualidade
de vida da genitora, e consequentemente também no investimento des-
ta em seu filho.

A participagio da mie durante as sessoes de terapia eram funda-
mentais para o processo de evolugio de Jodo, a fim de proporcionar
a mie a compreensio do desenvolvimento infantil, interpretagio das
vontades e desejos do menino, meios de intera¢io e comunicagio por
meio do brincar, visualizagao das potencialidades da crianca, estabele-
cendo uma relagio sauddvel com seu filho, além de auxilid-la na orga-
nizagio cotidiana de sua vida e da familia. Essa dindmica facilitou o
processo de reidealizagio. Essa sustentacio subjetiva e linguistica fez
emergir capacidades linguisticas e sociais no desenvolvimento de Joao.

Inicialmente Jodo apresentava dificuldade de interacio e compar-
tilhamento de brincadeiras, com resisténcia da aceitagio do outro em
seu brincar, precdrio contato visual, mostrando-se também retraido
diante das investidas dos terapeutas. Com a evolug¢io do caso, passou
a se comunicar mais, manifestar contato visual de forma mais efetiva
com os terapeutas ¢ a mae, além de aceitar e buscar pelo outro em suas
brincadeiras.
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Cabe destacar que essa evolugdo teve participagdo importante da
irma mais velha, uma adolescente, que ao inicio dos atendimentos era
quem tinha o maior investimento em Joo, enquanto a mie estava se
organizando frente a situagao do filho.

Apés um ano de terapia no setor de terapia ocupacional, em ativi-
dade conjunta entre terapeuta ocupacional e fonoaudiélogo, Jodo e sua
mie continuaram os atendimentos apenas com o fonoaudiélogo dadas
suas necessidades maiores estarem no campo da linguagem.

O investimento realizado no setting terapéutico teve como foco
principal o brincar e com base nisso, despertar o prazer na interagao
com o outro e, ancorado na intersubjetividade, desenvolver a capacida-
de de ocupar um lugar de enunciagio e auxiliar o desenvolvimento do
menino que se encontrava no processo de transi¢ao do periodo sensé-
rio-motor ao simbolismo. Deste modo, foi possivel realizar a aplicagao
do Protocolo de observagio comportamental (PROC) aos 16 meses e
a0s 36 meses.

Em resposta ao protocolo, foram encontrados os seguintes resulta-
dos aos 16 meses:

1. Habilidades comunicativas (expressivas): 12 pontos - nio
apresenta comunicagio intencionals
2. Compreensio da linguagem verbal: 15 pontos - nio demos-
trando compreensio da linguagem oral;
3. Aspectos do desenvolvimento cognitivo: 4 pontos - sensério
motor — fases iniciais.

De acordo com os resultados encontrados, foi possivel observar que
aos dezesseis meses 0 menino encontrava-se em risco para o desenvol-
vimento da linguagem, mas com a terapia de linguagem com foco no
brincar livre, os riscos para o desenvolvimento linguistico foram sana-
dos. Deste modo, aos 36 meses o menino foi reavaliado com o mesmo
protocolo e se observou os seguintes resultados:

1. Habilidades comunicativas (expressivas): 34 pontos - comu-
nicagdo intencional plurifuncional, ampla participa¢do em atividade
dialégica por meios nao verbais, mas simbdlicos;

2. Compreensao da linguagem verbal: 25 pontos - compreende
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ordens com até duas agoes ligadas ao contexto imediato;

3. Aspectos do desenvolvimento cognitivo: 20 pontos - sensério
motor — fase avancada em transi¢ao para simbolismo.

A partir dos resultados observados aos 36 meses, foi possivel perce-
ber uma evolugao significativa, principalmente, nas habilidades comu-
nicativas e de compreensdo da linguagem verbal, pois Joao demonstra-
va durante os atendimentos uma maior intengio comunicativa.

Em setembro de 2016 a mae relatou ao terapeuta a grande evolugio
de Jodo que passou a produzir suas primeiras palavras “mamae”, “papai”
e “bobd” (vovd). Ele havia ingressado também em escola de educagio
infantil e estava progredindo em sua independéncia. Em sessao apre-
sentava capacidade crescente de simbolizar, além do desejo de cantar.
Este fato se pode constatar em uma sessdo em que Jodo pega uma mi-
niatura de uma galinha, manifestando o desejo de cantar a musica da
“galinha pintadinha”, executando gestos corporais como bater os bra-
¢os, o que foi prontamente interpretado pela mae. Quando o terapeuta
cantou a musica, foi possivel observar a atencio de Jodo a boca do
mesmo, buscando apreender os gestos vocais para que um dia pudesse
canté-la. Observou-se também que a mae estava mais ativa, cantando,
sorrindo e participando com Jodo na cantoria. Na sessio subsequente
a musica escolhida foi “O sapo nio lava o pé” diante da visualizagao de
uma miniatura de sapo. Nesta mesma sessio, ele busca vdrios brinque-
dos entregando um para a mée, um para a irma e um para o terapeuta,
assim definindo personagens para cada um. Desta forma, Jodo coorde-
nava a musica cantada, que era correspondente ao do personagem de
cada participante. Na sua vez, ele fica em siléncio e a mie o questiona:

- Nao vai cantar?

Joao inicia o canto e danga correspondente a seu personagem.

Ainda movido pelo brinquedo temdtico de sons e animais, Jodo
busca animais a partir da realizacio da onomatopeia realizada pelo te-
rapeuta. Ele simboliza, faz carinho na miniatura e oferta comidinha aos
animais.

Jodo estd se alimentando de forma satisfatéria, falando mais palavras
em casa. A mae participa com ele do canto da musica “Borboletinha”
e se percebe que mais palavras estdo sendo produzidas por Jodo, nao
apenas protopalavras.
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Na sessdo seguinte, o pai também participou, juntamente a mae.
Montamos a casa da dona Aranha com massa de modelar e cantamos
a musica “Dona Aranha”. Jodo estava um pouco mais silencioso em
fun¢io de quadro de otite, mas muito feliz com a presencga de seu pai.
Na conversa com os pais observo que estao com dificuldades de colocar
alguns limites e rotinas para Joao, como por exemplo, escovar os dentes
rotineiramente, o que explica a presenca de cdries na arcada superior.

Na sessdo seguinte além de cantar “parabéns a vocé” por solicitagao
de Jodo ao pegar um fantoche, montamos a histéria dos trés porqui-
nhos. A mie conta a histéria do lobo que iria derrubar a casa dos por-
quinhos. Jodo, muito atento 2 histéria e com o fantoche do porquinho
da casa de palha na mio, sai correndo pela sala quando a mae fala que
vai derrubar a casa dele, dizendo nio, nio, e sorrindo, o que transfor-
mou o momento em pura diversao.

A mae relata a dificuldade com o pai de Joao que oscila no cuidado
a0 menino. Por vezes cuida e proporciona aten¢ao, em outros momen-
tos se faz ausente, 0 que causa sofrimento ao menino.

Na sessdo seguinte, embora incomodado por novo quadro de otite,
Jodo brinca de fazer comidinha e ao fazer uma pizza oferece a3 mie e ao
terapeuta, diz estar deliciosa. Quando o terapeuta pergunta se ele nao
iria comer na brincadeira também, ele responde: - Eca. O terapeuta
entdo questiona o motivo de dizer eca e Jodo coloca a lingua para fora.
A mae responde: - Esse meu filho é muito esperto, s6 come pizza de
verdade.

A medida que o caso foi evoluindo a capacidade de compreender
o dito por seus interlocutores estava bem mais avancada do que ao
inicio dos atendimentos e Joao estava falando, embora com algumas
dificuldades articulatérias decorrentes do préprio quadro de Sindrome
de Down (hipotonia de lingua e ldbios, dificuldades préxicas) e do pro-
cesso evolutivo natural, j4 que o dominio do nivel fonoldgico é um dos
tltimos a ser concluido no periodo pré-escolar.

Quando Jodo possuia 4 anos realizamos uma Avaliacio do Desen-
volvimento de Linguagem (MENEZES, 2003) um instrumento que
avalia dominio de vocabuldrio e sintdtico, e observamos que ele se en-
contrava com idade linguistica de 3 anos e § meses, indicando que o
menino encontrava-se dentro dos padroes de normalidade para a faixa
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etdria, principalmente se considerado o fato de ele possuir um quadro
de Sindrome de Down. Essa avaliagio em conjunto com as observa-
¢oes dos didlogos de Jodao com a irma, mae, pai e terapeuta indicaram
que a intervengdo precoce havia sido suficiente para promover o de-
senvolvimento de Jodo e de sua familia no processo de aceitagio de sua
deficiéncia e adaptacio parental ao filho.

Também foi aplicado o Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) que é um instrumento norte-americano padronizado que ava-
lia quantitativamente a capacidade funcional da crianca e a indepen-
déncia para realizar atividades de autocuidado, mobilidade e func¢io
social .Os escores entre 30 a 70 representam intervalo de normalidade
para cada idade, abaixo de 30 significam atraso significativo no desen-
volvimento (MANCINI, 2005). Joio obteve como resultado desenvol-
vimento de mobilidade dentro do esperado para sua idade (escore de
55,8), leve atraso em fungoes sociais (escore 29,7) e atraso significativo
em autocuidado (escore 10). Supde-se que este resultado de mobilidade
se deva ao inicio precoce da fisioterapia. As fungées sociais foram aspec-
tos de intervengao do fonoaudiélogo e terapeuta ocupacional, contudo,
a mie apresentava restrito convivio social, nao executando atividades
de lazer, o que pode explicar este leve atraso, pois sabemos da influén-
cia dos fatores ambientais para o desenvolvimento da crianga. Sobre
o atraso significativo em autocuidado, podemos refletir que se deva a
saida da terapeuta ocupacional do caso, e a necessidade de reinsercio
do profissional, visto o inicio de novas demandas no que se refere a
independéncia cotidiana do menino, o que estava sendo providenciado
a época da avaliagdo que aqui ¢ relatada.

Do ponto de vista da linguagem, observamos que havia sido sus-
tentando um lugar de enunciagio para Jodo e que ele tinha passado
pelo processo de apropriacio linguistica a partir do didlogo em meio a
brincadeira temdtica. Ele havia superado as dificuldades alimentares e
criado uma maior autonomia, sendo capaz de se comunicar de maneira
espontanea e incluir o outro nas suas atividades.

CONSIDERACOES FINAIS
A evolugio do caso de Jodo nos aspectos linguisticos, sociais, cognitivos
e motores permitem identificar a importincia da atuagio da equipe

173



interdisciplinar no caso. A percep¢io da necessidade familiar se deu pela
acao interdisciplinar entre a Fonoaudiologia e a Terapia Ocupacional,
visto que ambos profissionais atuaram conjuntamente no primeiro ano
de vida e seguiram atuando no segundo ano na forma de interconsulta.

No primeiro ano de vida, o foco nas intera¢oes entre a mie e o
filho, o cuidado na alimentagio, no brincar e demais rotinas tomou
novo impulso a partir da consideragio das dificuldades de compreen-
sdo e aceitagdo da deficiéncia do filho. A agio mediadora que os tera-
peutas tiveram no sentido de a mae descobrir as potencialidades de
Jodo, considerando suas diferengas, foi fundamental para o processo
de reidealizacio. Em paralelo a isso, a escuta da psicéloga para a mae
foi fundamental para que houvesse uma mudanga de postura frente ao
filho que possui a Sindrome de Down.

A agio dos terapeutas durante as sessoes conjuntas de atendimento
entre a mae ¢ o menino foi fundamental para operar em duas cenas:
a visualizagio de interagio do filho com o terapeuta e o exercicio da
interagio com o filho. Nas cenas em que a mae acompanhava a sessao
visualizando interagoes entre terapeuta e Joio ela pode descobrir o po-
tencial do filho para brincar, compreender suas limitagées e o ritmo
necessario para lhe oferecer objetos, alimentagao e escuta. Isso permitiu
reidealizar Joao, descobrir competéncias nele, pensar um futuro para
ele. Ao mesmo tempo, o terapeuta a incluia em cenas de modo que ela
exercitasse essas descobertas observadas na interagio com o filho.

Destacamos que, além da mie, a participa¢io da irma mais velha de
Jodo foi fundamental para seu progresso. Ela compreendeu rapidamen-
te como poderia sustentar o desenvolvimento do irmio, mesmo antes
da mae estar em condi¢oes de fazé-lo. J4 o pai manteve-se com dificul-
dades de participar da vida do filho evidenciando que esse processo de
reidealizagao pode ter ritmo e caracteristicas distintas nos membros da
familia. Segundo Franco (200) esse processo de reidealizacio ¢ funda-
mental para que a familia possa continuar seu desenvolvimento e, deste
modo, facilitar o desenvolvimento do filho, o que foi possivel visualizar
claramente na mie e irma de Jodo.

Acreditamos que essa evolugio foi possivel porque a terapia foi cen-
trada na familia, a partir da sustentagio de um lugar de enunciagio
para Jodo. Ao invés de técnicas instrumentais puramente aplicadas as
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habilidades orofaciais ou a produgio da fala, Jodo foi trabalhado em
seu funcionamento de linguagem com os familiares. O didlogo foi a
unidade de avaliagdo e de terapia. O brincar com didlogos sintonizados
foi a forma de inserir Jodo em brincadeiras corporais, temdticas, canto
e histérias que fazem parte do universo infantil.

A descoberta dos familiares que Joao poderia gostar e se engajar nas
distintas brincadeiras comuns a criancas de sua faixa etdria permitiu
descobrir o filho-irmdo a tempo de impedir que sinais de sofrimento
psiquico se cristalizassem para emergéncia de sintomas, pois Jodo apre-
sentava sinais de retraimento e desconexio ao inicio dos atendimentos,
como falta de contato visual e de busca por seu interlocutor.

A descoberta do prazer em brincar com seus terapeutas, com a irma
e com a mae inseriu Jodo na circulagio pulsional necessdria para o pro-
cesso de alienagio (COUVERT, 2020) e para articular a habitagao do
préprio corpo rumo a construgio de representacoes mentais estdveis,
facilitando o acesso ao simbolismo e 2 aquisi¢do da lingua (BULLIN-
GER, 2006). Nio bastaria Joio descobrir essa possibilidade com o
terapeuta, era necessdrio que se desse com os familiares para que ele se
inscrevesse na linhagem familiar como filho, pois independentemente
de ter ou nio Sindrome de Down, é o que todo filho precisa viver.

Por isso, afirmamos que foi uma intervengio a tempo, por impedir
cristalizagdo de sintomas, por oferecer as condi¢oes para Jodo ser sus-
tentado na linguagem e psiquicamente. Ao mesmo tempo, ofereceu as
condi¢oes da mie retomar seu desenvolvimento, compreendendo que
cuidar-se era a melhor forma de cuidar do filho. Embora Joao precisasse
de cuidados especiais pelas terapias necessdrias, a mae descobriu que
sabia cuidar do filho, educd-lo e que as terapias e auxilios pedagdgi-
cos seriam uma parte desse cuidado, mas nao o centro da vida fami-
liar. O fato de atendermos Joio uma vez por semana e realizarmos a
interconsulta permitiu diminuir o nimero de atendimentos e saidas
familiares de casa para a terapia, o que pode gerar a transferéncia aos
terapeutas da responsabilidade por seu desenvolvimento. A compreen-
sd0 e aceitagdo da deficiéncia de Jodo permitiu que a mae encontrasse
recursos proprios para fazer as solicitagdes e sustentagdes necessirias
a0 desenvolvimento do filho em todos os 4mbitos, durante a rotina
familiar. Por isso, a terapia centrada na familia permite a um s6 tempo a
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reidealizagio e também o aproveitamento da potencialidade da crianga
sem que se tenha que realizar muitos atendimentos semanais porque a
familia modifica seu comportamento com a crianca oferecendo-lhe o
que ela precisa: o didlogo e o brincar. O trabalho de reidealizacio per-
mitiu reconhecer um sujeito no filho, que, embora com peculiaridades,
poderia estabelecer a evolu¢io nas dimensoes estética, de competéncias
e de futuro sempre presentes quando os pais idealizam a chegada de um
bebé (FRANCO, 2009; 2016). Ela passou a ter expectativas realistas
sobre Jodo, e deixou de ser uma mae puramente funcional que se obser-
vava ao inicio dos atendimentos. Nesse sentido, a suposi¢ao/reconheci-
mento do sujeito foi retomada pela mée para que a circulagio pulsional
se desse via descoberta no prazer de brincar, alimentar e conversar com
seu filho (COUVERT, 2020). O olhar terapéutico “apaixonado” por
Jodo lhe permitiu descobrir o prazer e se apaixonar pelo filho durante
as brincadeiras, o que ¢ parte da intervencdo a tempo (PARLATO-O-
LIVEIRA et al., 2020).

Especificamente em relacio a linguagem, ao assumir uma posi¢ao
dialégica, a mae se propds a escutar as manifestagoes de Joio como
sujeito e como futuro falante da lingua, articulando suposi¢ao/reco-
nhecimento de sujeito a suposi¢ao de falante da lingua. Essa articula-
a0 fez emergir relagdes enunciativas conjuntivas e disjuntivas (SILVA,
2009) que permitiram Joao entender a dinimica do didlogo e passar
da referéncia mostrada a falada (OLIVEIRA, 2020). Portanto, a sus-
tentagio de um lugar de enunciagio é o que estava dificil ao inicio da
terapéutica, pelas dificuldades na suposi¢io/reconhecimento de sujeito
obstaculizada pela dificuldade na reidealizagio. O conhecimento pro-
gressivo de modos de sustentar Jodo em sua singularidade, que inclui
uma deficiéncia, permitiu superar os obstdculos e criar a sustentagdo
enunciativa necessdria para o progresso do dominio da lingua por Jodo.
Franco (2016b, p.104) afirma que “embora esteja na moda ensinar com-
peténcias parentais, a maior competéncia serd sempre a de aprender
com o bebé: de olhar, de entender, comunicar, e nao desistir”.

Acreditamos que uma intervengao centrada na repeti¢io de palavras
e condicionamento, ainda praticada por alguns fonoaudidlogos, por
exemplo, poderia ocasionar maior retraimento em Joao e favorecer a
emergéncia de psicopatologia. Além disso, poderia reforcar na mae
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a ideia de normalizagio de Jodo, pois exercicios de repeti¢io, quando
bem sucedidos, dao respostas rdpidas de fala articulada e alimenta o
imagindrio que o treinamento pode normatizar comportamentos, mas
falar nao necessariamente ¢ dizer. Por isso, nossa abordagem ¢é que a
crianga diga ao falar e que esteja ali representada subjetivamente em
seu dizer.

A evolugio do caso exemplificado, somada a experiéncia clinica com
muitos bebés que nascem com deficiéncias variadas, e com alguns em
risco para autismo, permite afirmar que o brincar que viabilize o dii-
logo e o exercicio pulsional entre o bebé e a familia é a melhor aposta
para uma intervengio a tempo de oportunizar um bom desenvolvi-
mento infantil, pois se centra na familia e ndo puramente na oferta de
estimulos. A plasticidade cerebral serd contemplada de modo muito
mais efetivo nessa abordagem porque o prazer no brincar conjunto,
libera endorfina suficiente para que as memdrias sejam mais estdveis e
duradouras. Entao, além dos efeitos psiquicos, acreditamos que os efei-
tos biolégicos e cognitivos também sio mais eficientes na construgao
de um sujeito ativo, o que pdde ser visto na mudanga da passividade
inicial de Jodo para a plena manifestagio de sentimentos e opinides
por ele durante as sessoes. Por fim, defendemos que ¢é a tinica forma de
garantirmos um funcionamento de linguagem em que a crianga possa
advir como sujeito na linguagem (VERLY; FREIRE, 2015; SOUZA,
2020). A sindrome de Down nio impede esse processo, mas as reagoes
familiares a ela podem dificultd-lo, pois a grande diferenca entre o filho
real e o imaginado pode deixar os pais ainda se relacionando com o
imaginado, com dificuldades em fazer o luto necessirio (FRANCO,
2016a-b). Franco (2016b) afirma que se trata de ir ao encontro do que as
pessoas sentem e como vivem a situagao e por meio dessa compreensao
promover a mudanga para fazerem as coisas de forma diferente.

Por isso, a interven¢io a tempo é fundamental como forma de sus-
tentar a crianga e sua familia em pleno desenvolvimento ¢ na dimi-
nui¢do da desorganizagio e sofrimento que sio inevitdveis quando se
descobre uma deficiéncia. Sao inevitdveis, mas sdo superdveis 2 medida
que as equipes de satide e educacio possam acolher a crianga e sua fa-
milia em sua singularidade e enfocar mais os sujeitos humanos do que
as deficiéncias.
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CAPITULO 09

CONTRIBUICOES DA
ELETROENCEFALOGRAFIA PARA

OS ESTUDOS EM APRAXIA DE FALA
SECUNDARIA A SINDROME DE DOWN

Julyane Feitoza COELHO (UFPB)

Francisco Tiago MEIRELES DA SILVA (UFPB)
Gustavo Lopez ESTIVALET (UFPB)

Giorvan Anderson dos Santos ALVES (UFPB)

INTRODUCAO
A apraxia de fala ¢ definida na literatura como um transtorno da articu-
lagdo oral caracterizado pela dificuldade em programar voluntariamente
o gesto articulatdrio para a produgio dos sons da fala. O movimento de
fala pode ser realizado automaticamente, mas nao voluntariamente, ou
seja, apesar do individuo saber conscientemente o que deseja falar, ele
tem dificuldade para programar a execucio dos sons, silabas e palavras
(ALMEIDA-VERDU, 2015). Individuos com apraxia de fala podem
apresentar inconsisténcia na producio dos sons da fala (imprecisoes
articulatérias, substitui¢oes sonoras, entre outros), lentiddo, repertd-
rio limitado de fonemas, dificuldade na imitacdo e na fala espontinea,
dificuldade na combinagao e no sequenciamento de fonemas, troca de
fonemas e de silabas, dificuldades no ritmo de fala, entre outros (GON-
CALVES; SANTOS; GHIRELLO-PIRES, 2017; ALVES et al., 2017).
A apraxia de fala pode manifestar-se de forma isolada, secunddria
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ou associada a outras patologias. Assim, sua manifesta¢iao depende das
dreas cerebrais afetadas. De forma geral, existem dois tipos de apraxia
de fala: adquirida e desenvolvimental. A apraxia do tipo adquirida pode
ocorrer em qualquer momento da vida do individuo, ela é advinda
de acidentes vasculares cerebrais, doengas degenerativas, traumas e/ou
tumores que afetam dreas responsdveis pela sequencializagio dos co-
mandos motores da fala. Diferentemente, a apraxia desenvolvimental,
também conhecida como apraxia de fala na infancia (AFI), estd presen-
te desde o nascimento da crianga e afeta sua capacidade em articular
sons e palavras durante o processo de aquisi¢do da linguagem (SOU-
ZA; PAYAQ, 2008; ALVES et al., 2017).

Considerando especificamente a AFI, sabe-se que ela pode ocorrer
como resultado de transtornos neuroldgicos conhecidos, em associa-
G40 com transtornos neurocomportamentais complexos de origem co-
nhecida ou desconhecida, ou como um disttrbio de fala neurogénico/
idiopdtico (ASHA, 2007). Nessa perspectiva, a etiologia da AFI pode
estar associada a distirbios do neurodesenvolvimento, dentre eles a sin-
drome de Down (SD).

A SD ¢ uma sindrome genética caracterizada por uma alteragio na
distribui¢do dos cromossomos nas células, apresentando um cromos-
somo extra no par 21. Essa alteragio acarreta modificagoes em diver-
sos dominios que podem ser percebidos ao longo do desenvolvimento
desses individuos. Logo, uma das modificagoes observada se refere aos
prejuizos dos aspectos linguistico-comunicativos, dentre eles os com-
prometimentos expressivos, envolvendo a produgio de fala.

Sendo assim, no contexto atual de desenvolvimento tecnoldgico e
facilidade de acesso as tecnologias, tem-se verificado um ntimero cres-
cente de estudos sobre o funcionamento do cérebro e do sistema cog-
nitivo. Diversas dreas, como a Neurociéncia, a Linguistica e a Fonoau-
diologia, por exemplo, se apropriaram dessas novas tecnologias para
estudar o funcionamento do cérebro de modo dinimico e interdiscipli-
nar por meio de técnicas que informam sobre o processamento da in-
formacio durante a realizagio de tarefas especificas, como por exemplo,
tarefas linguisticas e motoras. Dentre as ferramentas tecnoldgicas que
tém permitido o estudo do funcionamento do cérebro, a eletroencefa-
lografia (EEG) se destaca nos estudos da linguagem e clinicos devido a
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sua precisdo temporal na investigacao dos processos cognitivos (ROSSI,
2016).

Nesse sentido, o presente capitulo tem como objetivo principal re-
alizar uma revisao das contribui¢des da EEG para os estudos de pro-
dugao de fala, considerando o contexto especifico da apraxia de fala
secunddria na SD. Como objetivos especificos, esse trabalho pretende
i. caracterizar a apraxia de fala secunddria a SD; ii. apresentar aspectos
gerais da técnica de EEG e suas aplicagdes nos estudos da linguagem,
incluindo a apraxia de fala, e; iii. estreitar a compreensio clinica da
apraxia de fala secunddria 2 SD em rela¢do ao processamento temporal
investigado através da EEG.

Sendo assim, o capitulo estd organizado da seguinte forma: primei-
ro, revisamos as relagoes entre a apraxia de fala e a SD; em seguida
apresentamos o funcionamento do eletroencefalograma (EEG) e o
modelo neurocognitivo de processamento e produgio da fala; também
discutimos estudos de EEG e apraxia de fala, ¢; e finalmente apresen-
tamos reflex6es sobre o uso da EEG na investigac¢io da apraxia de fala
secunddria em individuos com SD e apraxia, sintetizando as temdticas
e resultados encontrados.

APRAXIA DE FALA SECUNDARIA A SINDROME DE DOWN
Os distarbios da produgio da fala na SD sao bastante evidenciados na
literatura em relagao aos aspectos de voz, articulagio, fonética, prosé-
dia, fluéncia e inteligibilidade. Embora diversos estudos tenham rela-
tado alteragdes vocais na SD, permanecem questdes importantes sobre
a natureza e a ocorréncia do desvio fonatdrio, com resultados variados
nos estudos perceptivos e actsticos. Os estudos articulatérios e fono-
l6gicos apontam que os padrées de fala na SD sdo caracterizados por
uma combinagio de atraso no desenvolvimento e erros nao observados
no desenvolvimento tipico. Padroes atrasados e desordenados sio evi-
dentes aos trés anos de idade, embora as anormalidades relacionadas
a SD possam aparecer mais cedo, desde o periodo do balbucio. A ga-
gueira e/ou a desordem da fluéncia ocorrem na SD em uma propor¢io
de 10-45%, enquanto elas ocorrem em apenas 1% na populagio geral.

Além disso, podem ainda ocorrer distirbios significativos na prosddia
e limitagoes na inteligibilidade da fala (KENT; VORPERIAN, 2013).
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A prevaléncia de tipos de distdrbios da fala e distirbios motores da
fala foi investigada em individuos com SD através da andlise de amos-
tras de fala de 45 participantes, com idades entre 10 € 20 anos, utilizan-
do métodos e medidas perceptivas e actsticas no Sistema de Classifica-
¢ao de Distarbios da Fala. No total, 97,8% dos participantes atingiram
os critérios de disturbios da fala, assim como atendem aos critérios de
distdrbios motores da fala, incluindo disartria infantil (37,8%), atraso
motor da fala (26,7%), disartria infantil e apraxia de fala na infincia
em associacdo (22,2%) e AFI isoladamente (11,1%). Desse modo, iden-
tificou-se que quase a totalidade da amostra de participantes com SD
apresentou algum tipo de distirbio de fala ¢/ou de distirbio motor de
fala, com implicagoes para teoria, avaliagdo, progndstico e tratamento
(WILSON et al., 2019a).

Outro estudo utilizou a percepgao de pais de individuos com SD
através das respostas a um questiondrio que identificava a frequéncia de
certas caracteristicas na fala cotidiana de seus filhos. Os resultados indi-
caram que apenas 15% dos 1.620 pais que responderam a pesquisa foram
informados de que seu filho possuia AFI. O exame das caracteristi-
cas identificadas pelos pais indicou que um maior niimero de criangas
apresentava sintomas clinicos de apraxia, embora nao tenham recebido
esse diagndstico. As caracteristicas mais comuns exibidas incluiram: di-
minui¢io da inteligibilidade com maior comprimento de enunciado,
inconsisténcia de erros na fala, dificuldade em sequenciar movimentos
e sons orais, ¢, padrio de linguagem receptiva superior a linguagem
expressiva (KUMIN, 2006).

Os resultados desse estudo também indicaram que criangas com SD
que apresentam sintomas clinicos de apraxia de fala tém mais dificulda-
de na inteligibilidade da fala e, geralmente, s6 comegam a falar depois
dos cinco anos de idade, indicando uma correlagao significativa entre
a inteligibilidade da fala ¢ a idade em que a crianca comegou a falar.
Assim, um diagnéstico de dificuldade nas habilidades motoras orais
¢ mais frequente do que o diagnéstico de apraxia de fala, tendo em
vista que 60,2% dos pais receberam o primeiro tipo de diagndstico. De
acordo com os resultados da pesquisa, ¢ raro (2%) o diagndstico de AFI
independente do diagnéstico de dificuldade nas habilidades motoras
orais (KUMIN, 2006).
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Esse mesmo questiondrio foi utilizado em outro estudo para deter-
minar as dificuldades motoras orais e as caracteristicas da apraxia de
fala na infincia em criangas com SD, sendo aplicado nos pais de 329
criangas com SD. Os resultados indicaram que apenas 5,6% das crian-
cas com SD foram diagnosticadas com apraxia de fala, embora muitas
delas apresentassem caracteristicas clinicas desse distrbio. Destaca-se
que os sintomas de AFI mais frequentemente relatados na literatura
foram exibidos pelas criangas com SD no estudo. Portanto, o estudo
indicou que os pais podem identificar os sintomas da apraxia de fala e
sugere que o questiondrio utilizado pode servir como uma ferramenta
de triagem para um possivel diagnéstico de AFI (TOGRAM,, 2015).

Em outra pesquisa, os padroes fonotdticos foram investigados em
sete criangas de 11-15 anos com SD, criangas com idade mental pa-
readas com déficit cognitivo sem SD e seis criancas de 4-5 anos com
desenvolvimento tipico, todas falantes do dialeto indiano Kannada.
As transcrigoes das andlises de fala conversacional e imitada realizadas
por dois juizes revelaram que as criangas com SD apresentaram maior
porcentagem de ocorréncias de padroes fonotdticos mais simples do
que as formas mais complexas adquiridas posteriormente. A andlise re-
velou semelhangas especificas nos trés grupos, indicando que quando
os individuos com SD tentaram certas formas fonotdticas complexas,
erros como delecoes de consoantes, delecoes de silabas e reducoes de
encontros consonantais levaram ao uso de padrées fonotdticos mais
simples. Portanto, o aumento na severidade de virios tipos de déficits
fonotdticos estd associado & AFI, que ¢ caracterizada pelas dificuldades
na coarticulagdo e nas transi¢oes entre fonemas e silabas. Diante disso,
o estudo explorou presenca de AFI em criancas com SD e destacou a
importancia da avaliagio dos déficits fonotdticos nesses casos (RUPE-
LA; MANJULA, 2007).

Em um estudo posterior, as desordens motoras da fala foram inves-
tigadas em sete criangas de 3;4-8;11 (anos, meses) com SD em compa-
racdo as criangas mais jovens com desenvolvimento tipico, utilizando
uma avaliagdo linguagem-neutra motora da fala para criangas peque-
nas. Além disso, as habilidades motoras orais verbais e nio verbais dos
participantes foram analisadas qualitativamente através de uma lista de
verificagdo das caracteristicas da AFI, disartria infantil (DI) e disttrbio
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motor da fala nio especificado (DMF-NE). O grupo com SD apresen-
tou menor porcentagem de palavras diferentes, menor quantidade de
palavras inteligiveis produzidas, menores pontuagdes na precisao e su-
avidade de movimentos isolados de fala e na produgao de movimentos
em sequéncia, e; maior lentidio, menor precisdo e menor consisténcia
nas tarefas de execugao de movimentos rdpidos, repetidos e alternados
(diadococinesia). Na lista de verificagio das desordens motoras, mais de
50% das criangas com SD exibiram todas as caracteristicas de AFI, ex-
ceto a inversdo de sons em palavras ou frases, sendo que a producio in-
consistente de palavras repetidas, exclusdo de sons e silabas e esfor¢o na
producio oral de palavras foram observados em todas as criangas com
SD. Os resultados indicaram também que as criangas com SD apresen-
taram sintomas de AFI, DI e DMF-NE, com variabilidade dentro do
grupo e sintomas sobrepostos dos tipos de desordem, demonstrando a
complexidade do distdrbio motor da fala que acompanha a SD (RU-
PELA; VELEMAN; ANDRIANOPOULOS, 2016).

Em outro estudo, a extensdo da inconsisténcia na produgio de pa-
lavras em adolescentes com SD e as correlagbes entre inconsisténcia
na producio de palavras, medidas de vocabuldrio receptivo, severidade
de disttrbio da fala e habilidades oromotoras foram pesquisadas em
32 adolescentes com SD e falantes nativos de inglés singapurense. Os
resultados do estudo revelaram que os adolescentes com SD apresenta-
vam distirbios da fala caracterizados por erros atipicos ao lado de erros
do desenvolvimento da fala, assim como um alto nivel de inconsistén-
cia na produgio de palavras e dificuldades nas habilidades de planeja-
mento oromotor. Os autores afirmam que a causa do distirbio da fala
na SD permanece incerta e apresentam um perfil geral da fala que nao
corresponde ao conjunto de sintomas do Desvio Fonoldgico Inconsis-
tente ou da AFI. Foram obtidas correlagoes estatisticas significativas
entre inconsisténcia na produg¢io de palavras, medidas de vocabuldrio
receptivo, severidade do disttrbio da fala e habilidades oromotoras, su-
gerindo uma natureza multifatorial dos distarbios da fala na SD. Ain-
da, os autores sugerem que os principais niveis de desarranjo na cadeia
de processamento da fala dos participantes com SD sdo associados o
planejamento fonolégico e a implementagio do programa motor de

fala (WONG et 4l., 2015).
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Em um estudo realizado com 45 adolescentes com SD para identi-
ficarem-se as associagoes existentes entre os distdrbios motores da fala
e a inteligibilidade da fala, a baixa inteligibilidade foi associada a re-
dugodes gerais na precisio fonémica e fonética, assim como inadequa-
¢oes de prosddia e voz. Cinco participantes apresentaram diagndstico
de AFI, trés participantes apresentaram inteligibilidade baixa, nenhum
participante apresentou inteligibilidade moderada e dois participantes
apresentaram inteligibilidade alta. Os resultados apontaram que a in-
teligibilidade reduzida nao estd associada as varidveis demogréficas, de
inteligéncia ou de linguagem avaliadas no estudo. Ainda, mais parti-
cipantes com disartria ou apraxia apresentaram significativa inteligi-
bilidade reduzida, conforme observado na andlise dos grupos de par-
ticipantes com disartria, apraxia, ou disartria e apraxia em associagio
(WILSON et al., 2019b).

Recentemente, as habilidades de praxia verbal e nao verbal foram
investigadas em 10 participantes brasileiros com SD entre 13 e 32 anos
por meio de uma andlise descritiva realizada por quatro juizes fonoau-
didlogos através da andlise de videos contendo a execugao das tarefas
do Protocolo de Avaliagio da Apraxia de Fala (MARTINS; ORTIZ,
2004). Esse protocolo é constituido pela avaliagio da praxia no verbal,
com solicitagio de 27 movimentos isolados e em sequéncia executa-
dos apés comando verbal. As provas para avaliacio da praxia verbal
apresentam as seguintes tarefas: repeti¢ao de palavras e sentengas, fala
automdtica, fala espontinea e leitura em voz alta de palavras e senten-
cas. Foram identificados sinais clinicos da apraxia de fala nos volun-
tdrios pesquisados, apresentando resultados inferiores nas habilidades
de praxia verbal comparados aos resultados de praxia nio verbal. Nas
tarefas verbais, foi verificada uma dificuldade expressiva na produgio de
palavras de maior extensdo sildbica, sequéncias de palavras e sentengas
(ALVES; COELHO, 2016).

Os mesmos 10 participantes com SD participaram de outro estudo
com andlises comparativas de acordo com os diagnésticos de alteragoes
de fala apresentados. As amostras de fala foram submetidas a trans-
crigoes fonéticas, com a descrigao e andlise das alteragoes fonoldgico
-articulatérias, tipologia das disfluéncias e alteragdes prosddicas. Os
individuos com apraxia de fala foram comparados aos individuos com
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transtorno de fala de origem musculoesquelética e apresentaram consi-
deravelmente maior ocorréncia das alteracoes fonoldgico-articulatdrias,
com diferenga estatisticamente significativa entre os dois grupos nas
alteracoes do tipo omissio e imprecisio articulatéria. Ainda, observa-
ram-se uma maior ocorréncia de disfluéncias (principalmente do tipo
repeticdo de silaba) e maior ocorréncia de alteragdes prosédicas (83,3%),
que por sua vez, nio foram encontradas no grupo sem apraxia (COE-
LHO et al., 2020).

Diante do exposto e considerando o nimero incipiente de publi-
cagdes na drea, destaca-se a relevincia e importancia da realizagao de
pesquisas e estudos sobre a apraxia de fala na SD, permitindo uma
melhor compreensao destes distirbios e uma caracterizagiao mais pre-
cisa das particularidades da alteragio de fala de acordo com o fenétipo
da sindrome, elucidando os déficits subjacentes. Nessa perspectiva, a
investigacdo do processamento temporal da producio da fala através
do uso da técnica de EEG apresenta contribui¢oes importantes para
a compreensio dos processos cognitivos envolvidos no processamento
linguistico desses individuos.

ELETROENCEFALOGRAFIA E LINGUAGEM
A EEG ¢ uma técnica de neurociéncias utilizada na investigagao da
atividade elétrica das sinapses neuronais do cérebro. Assume-se que a
atividade neuronal estd diretamente relacionada aos processos bioldgi-
cos, tais como o processamento de estimulos perceptuais e o controle
motor, entre outros. Nesse sentido, o processamento auditivo e visual
da linguagem, assim como o sistema de planejamento da produgio oral
e motor da fala apresentam comportamentos especificos em relagio aos
potenciais elétricos quanto a resolugao temporal e espacial no cortex.
Portanto, esses sistemas podem ser investigados através de experimen-
tos psicolinguisticos que explorem metodologias que estimulem os po-
tenciais relacionados a eventos (ERD, event-related potentials).
Normalmente, o EEG utilizado em pesquisas psicolinguisticas ¢
um sistema formado por uma série de eletrodos (entre 20 e 64 eletro-
dos), um amplificador/conversor analégico/digital de sinais EEG, um
computador de aquisicio dos dados EEG e um computador de aplica-
¢ao de um experimento psicolinguistico. Os eletrodos sao instalados

188



na cabega do participante, que por sua vez, realiza um experimento
durante a aquisi¢do dos dados de EEG e comportamentais. Assim, a
aquisi¢ao dos dados EEG ¢ perfeitamente sincronizada com a apresen-
tagao de estimulos auditivos e/ou visuais do experimento realizado pelo
participante. Tendo em vista que a atividade neuronal relacionada ao
evento de um estimulo possui uma amplitude pequena e ocorre entre
outras atividades sindpticas simultdneas de outros processos cognitivos,
uma série de estimulos sdo apresentados com o objetivo de evocarem-se
ERPs especificos do fendmeno estudado (LUCK, 2014).

Nesse sentido, observa-se que estudos envolvendo a EEG e a produ-
¢do oral tém sido evitados devido 2 interferéncia de artefatos muscula-
res dos ldbios, do palato, da mandibula, da lingua e da laringe durante
a produgao oral aberta. Nesse sentido, alguns estudos tém explorado o
EEG através de tarefas de produgio oral encoberta, tarefa de produgao
oral atrasada e tarefas metalinguisticas, obtendo resultados experimen-
tais robustos sobre a resolugio temporal do processamento do planeja-
mento da produgio da fala. A produgio encoberta solicita que o par-
ticipante realize a produgio linguistica sem movimentos articulatérios
orofaciais; a produgio atrasada solicita que o participante produza a fala
abertamente somente quando autorizado; a produ¢io metalinguistica
solicita uma reflexao em relacio a prépria produgio oral. Portanto, des-
taca-se que a atividade motora é apenas a ponta do iceberg de uma série
de outros processos subjacentes anteriores importantes a produgao oral
(GANUSHCHAK; CHRISTOFFELS; SCHILLER, 2011).

Ainda nesse sentido, pesquisas utilizando a EEG em criangas e/ou
populacoes clinicas muitas vezes se tornam dificil devido as particula-
ridades de aquisi¢io dos dados de EEG limpos, sem interferéncias e
artefatos, tais como a necessidade de atencio e controle da ansiedade
na realizacio da tarefa, assim como a necessidade de controle motor du-
rante a aquisi¢io dos dados e paciéncia do participante para aplicagio
do protocolo experimental (KAPPENMAN; LUCK, 2016). Portanto,
especialmente para essas populagdes, os protocolos, os equipamentos,
os estimulos, o espaco ¢ a se¢io experimental devem ser adaptados para
assegurar o conforto dos participantes e a aquisicio de dados perti-
nentes ao fendmeno pesquisado. A EEG é uma técnica nio invasiva,
contudo deve-se considerar que o pesquisador necessita tocar a cabega

189



do participante durante a instalagio dos eletrodos e aplicagao do gel
condutor através de seringas sem ponta entre os eletrodos e o escalpo
da cabeca do mesmo. Em geral, a instalagio de um sistema de EEG de
32 eletrodos dura em torno de 20 minutos, a aplicagio do experimento
entre 20 ¢ 30 minutos e a limpeza e finalizagio da se¢io experimental
10 minutos.

A principal metodologia utilizada na investigagio da produgio da
fala através da EEG ¢ o experimento de nomeagio de imagens/objetos
ou leitura de palavras. Nesse experimento, uma série de imagens/objetos
ou palavras ¢é apresentada na tela do computador e o participante deve
produzir a palavra conforme o protocolo estabelecido. Nesse sentido,
salienta-se que o inicio da produgio oral produz grande interferéncia
nos dados de EEG devido 2 atividade motora, portanto, o principal
interesse dos estudos de producio oral ¢ EEG nio estdo na produgio
aberta propriamente dita, mas nos processos cognitivos subjacentes an-
teriores a produgao aberta da fala. Através da sele¢io dos estimulos, po-
dem-se explorar e manipular fendmenos especificos do processamento
da linguagem, tais como da fonética e fonologia, da morfologia e da
semantica (SCHNUR ez al., 2009). A leitura de palavras, por sua vez,
¢ também explorada na investigagdo do processamento sintdtico e dis-
cursivo através da leitura de frases.

De uma forma geral, as seguintes etapas devem ser consideradas na
produgao oral: sele¢io lexical, recuperagio do cddigo fonoldgico e ar-
ticulagao (LEVELT, 1999). Logo, a pesquisa desses processos anteriores
a realizagio motora ¢ extremamente pertinente para uma melhor com-
preensio das alteragoes e distirbios da fala. Neste sentido, a EEG se
torna uma ferramenta poderosa, pois oferece uma excelente resolugao
temporal na ordem de milissegundos e alguma resolugio espacial na or-
dem de centimetros das dreas envolvidas em cada instante da atividade
cognitiva durante o processamento do planejamento da produgio oral.

Nesse sentido, o modelo de produgio oral de Levelt tem sido larga-
mente explorado e utilizado na compreensio da produgio oral de uma
forma geral, assim como para um melhor entendimento das alteragoes
e dos disturbios da fala. O modelo ¢ serial, mas considera a possibili-
dade de etapas subsequentes poderem comegar antes do término das
etapas anteriores. Os processos especificos podem ser definidos nas
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seguintes janelas temporais do EEG: prepara¢io conceitual (o-175 ms),
selecao lexical (150-250 ms), recuperagio do cédigo morfo-fonoldgico
(220-350 ms), decodificacio fonoldgica (275-400 ms), silabagio (330-
450 ms), decodificacio fonética (450-600 ms) e articulacio (600 ms).
A preparagio conceitual possui uma topografia distribuida entre as vias
ventral e dorsal; a selecdo lexical possui uma distribui¢ao lateralizada a
esquerda na regido ventral; a recuperagio do cédigo morfo-fonoldgico
possui uma distribui¢do no lobo temporal a esquerda; a decodificagio
fonoldgica possui um distribui¢io temporal-parietal anterior a esquer-
da; a silabagao e a decodificagao fonética possuem uma distribuicio
bilateral e a articulagio possui um distribuigao frontal  esquerda (LE-
VELT, 1999).

Sendo assim, ¢ possivel identificarem-se os principais componentes
da EEG da linguagem e associd-los aos processos subjacentes da produ-
¢ao oral. A onda P2 parece ser sensivel a frequéncia das palavras durante
a selecio lexical, com palavras menos frequentes elicitando amplitudes
mais positivas, logo, esta etapa estd diretamente associada ao primei-
ro processo propriamente linguistico na sele¢ao do lema da palavra a
ser pronunciada. Em seguida, a N4oo estd associada a recuperagio do
c6digo morfo-fonoldgico das palavras, ou seja, na aplicagio de regras
morfoldgicas como flexdo ou derivagio e geragio da forma fonoldgica
a ser pronunciada. Apds, o intervalo entre 400 ¢ 600 milissegundos
tem sido associado a silabagao e decodificagio fonética para articulagao
oral apés a P6oo (GANUSHCHAK; CHRISTOFFELS; SCHILLER,
20I1).

Logo, podem-se propor relagoes diretas e/ou indiretas entre os dife-
rentes disturbios da fala e as diferentes etapas do processamento da pro-
ducio oral. Déficits de natureza semantica estariam associados as etapas
precoces (P2) de conceituagio e selecio lexical; dificuldades de ordem
formal e segmental seriam relacionadas a recuperacio do cédigo morfo-
fonolégico (N400); problemas de co-articulagao e silabagao estariam
ligados a decodificagio da forma fonética (400-600 ms); e disttrbios
articulatérios estariam associados a implementa¢io motora da produ-
¢ao oral (P600). Sendo assim, as trés tltimas etapas parecem estar mais
diretamente relacionadas a AFI, especialmente no que diz respeito a
decodificagao da estrutura fonética e execugio do planejamento motor
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durante a producio de fala (TURENNOUT et al., 1998).

ELETROENCEFALOGRAFIA E APRAXIA DE FALA

Conforme ja observado acima, sio raros os estudos envolvendo a EEG
e a AFL, logo, esta drea ainda pouco explorada possui um vasto ter-
reno de investigagdo, visto que estudos aprofundados sao necessdrios
para avaliar a eficdcia da classificagio da fala motora (praxia) no nivel
cortical. Essas considera¢oes podem ser realizadas durante a avaliagao
e formulagio de intervengoes clinicas, levando-se em consideracio o
inventdrio e andlise sistemdtica da sintomatologia especifica preconiza-
da pela American Speech-Language-Hearing Association (ASHA), pon-
derando-se os sistemas de programagio e planejamento motor ou de
execugio motora que s3o impactados pela apraxia, assim como o efeito
de cada componente do processamento da produgio da fala na capaci-
dade individual da crianca em se comunicar de forma efetiva.

Salienta-se que o desenvolvimento motor da fala se inicia na infan-
cia com os movimentos de ldbios, lingua e mandibula passando por
etapas de amadurecimento e refinamento que variam de individuo para
individuo. Shriberg ez al. (1997) descreveram seis estdgios envolvendo o
processamento linguistico abarcados em trés dominios: entrada, orga-
nizagao e saida. Cada dominio ¢ responsdvel por processos especificos
e quando hd alguma falha nos mesmos, é possivel verificar-se a locali-
zagao responsdvel por determinadas alteragoes de produgio de fala em
criangas diagnosticadas com apraxia de fala. Dessa forma, uma falha
nos processos de saida pode estar relacionada a um déficit na selegao-re-
cuperagdo dos elementos fonoldgicos jd adquiridos e organizados nos
processos anteriores ou no sequenciamento pré-articulatério da fala do
individuo, afetando diretamente o planejamento cognitivo-linguistico.
Ou seja, pode-se estabelecer uma relagdo direta da programagio motora
dos sons da fala, sequenciamento pré-articulatério e execugio articula-
téria com os processos do estdgio de saida (GONCALVES; SANTOS;
GHIRELLO-PIRES, 2017).

Portanto, a produc¢io oral é um ato complexo que exige contro-
le e coordenacio de diversos musculos para que o individuo realize
uma producio adequada dos sons da fala. Ou seja, é importante que
o planejamento e a execugio destes atos motores tenham maturagao
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do sistema nervoso, assim como assimilem a execucio correta dos da
programacdo motora dos sons. Para que isso ocorra, é necessdria a con-
tracdo de musculos especificos através de impulsos nervosos advindos
das dreas motoras do cortex cerebral. Sendo assim, o controle do ato
muscular para produ¢io da fala requer diversos niveis de atividades
funcionais organizados de forma hierdrquica, conforme descrito acima
(BERTAGNOLLI, 2012).

Em relagio a producio de fala infantil, é necessdrio ainda se ponde-
rar sobre questoes relacionadas a aquisi¢ao de linguagem e se levar em
consideracio aspectos neurofisiolégicos, psiquicos, cognitivos, linguis-
ticos e sociais, tais como processos multifatoriais para a formagao da
fala de um individuo de uma determinada lingua (NAVARRO et 4/,
2018). Sendo assim, em relagdao & AFI, uma tarefa complexa na prética
clinica ¢ estabelecerem-se pardmetros referenciais para um diagndstico
suficientemente sensivel para a diferenciacio entre essa patologia de ou-
tros quadros clinicos de alteragao de fala, como por exemplo, atraso de
linguagem e desvios fonoldgicos, uma vez que hd dificuldade no deli-
neamento da separacio existente entre a natureza simbélica ou motora
da apraxia de fala (CATRINL; LIER-DEVITTO, 2019).

Em relacio a AFI, discute-se atualmente acerca da origem do déficit
encontrado na inconsisténcia e imprecisdo no momento da produgio
da fala, mesmo na auséncia de déficits neuromusculares. Em um estudo
com AFI e grupo controle com idades entre 5 e 8 anos, foi investigada
a associagdo entre modificagdes nas representagoes fonoldgicas através
de um experimento de Mismatch Negativity (MMN). A MMN ¢é um
ERP que reflete a detecgio automdtica de modificacoes do estimulo
na discriminagio auditiva de fonemas. Nesse experimento, os partici-
pantes realizaram a escuta de sequéncias sildbicas em dois paradigmas
oddball: fonémico /ba, pa/ e alofénico /pa, pha/. Na primeira condi¢ao,
houve uma diferenca significativa na MMN no contraste fonémico em
resposta a sons desviantes no grupo controle, mas nio no grupo AFI,
embora um componente semelhante a uma incompatibilidade imatura
foi aparente. Na segunda condi¢io, nao se verificou nenhuma diferenca
no grupo controle, mas sim no grupo AFI, apresentando uma resposta
semelhante e compativel 3 MMN (FROUD; KHAMIS-DAKWAR,
2012).
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Em outro estudo com oito criancas com AFI e 13 criancas com fala
tipica com idades entre 9 e 15 anos, foi aplicado um experimento uti-
lizando-se a EEG durante a tarefa de nomeagao de imagens constitui-
da de palavras simples e complexas da lingua inglesa iniciadas com os
fonemas /b, d/. No paradigma simples, foram apresentadas figuras de
palavras monossilabas com estrutura CV ou CVC; na condigio com-
plexa, as figuras eram de palavras dissilabas ou trissilabas, com a pre-
senca de encontros consonantais; todas iniciadas com silaba ténica. A
andlise dos dados indicou uma amplitude reduzida antes da produgao
das palavras complexas em relagdo as palavras simples para o grupo
AFI no hemisfério direito, durante a janela de tempo de 300-460 ms,
que por sua vez, reflete a codificagio fonoldgica de formas de palavras.
Foi observado ainda um contraste entre os grupos durante uma janela
de tempo de 485-600 ms, refletindo o planejamento motor prévio ao
inicio da producio da fala (PRESTON ez 4l., 2014).

Os resultados dos estudos publicados até o presente momento in-
dicam a existéncia de um processamento temporal atipico de informa-
¢oes fonéticas e fonoldgicas em criangas com AFI e sugerem diferengas
neurolinguisticas dos processos de planejamento e pré-produgio de
fala. Dessa forma, fica evidente a importincia do uso da EEG para um
maior aprofundamento do tema e investigagio dos processos de deco-
dificacio fonética e planejamento motor que antecedem a produgio
oral aberta, buscando chegar-se a uma melhor compreensao sobre a
origem, as manifestages e os fendmenos especificos da AFI.

ELETROENCEFALOGRAFIA, SINDROME DE DOWN E
APRAXIA DE FALA

Atualmente, existem numerosos estudos com o uso da EEG na SD,
no entanto, de uma forma geral, estes estudos procuram avaliar as-
pectos cognitivos especificos e diagnosticar patologias neuroldgicas e
psiquidtricas, como a epilepsia (KOLADICZ ez al., 2012) e a doenga de
Alzheimer (MUSAEUS et 4l., 2019), assim como para o estudo das os-
cilagbes ritmicas cerebrais durante o sono (RUIZ-MEJIAS, 2019). No
que diz respeito aos ERPs conhecidos, muitas pesquisas em individuos
com SD envolvem a investigagao especifica de processos envolvidos na
memoria.
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ERPs foram registrados em criangas de seis meses com e sem SD,
utilizando uma tarefa de memoria de reconhecimento visual. Como
resultados, a morfologia dos ERPs foi a mesma para os dois grupos.
A cronometria do processamento de informagéoes por bebés com SD
foi semelhante ou mais rdpida que a dos bebés do grupo controle,
dependendo do componente ERP. Segundo os autores, as diferengas
de amplitude entre os grupos podem implicar processos atencionais
frontais na SD, em oposicdo a processos posteriores. Os lactentes com
SD apresentaram um decréscimo de amplitude nos eletrodos do cértex
central, mas nio frontal. Os bebés com SD também tiveram fixagio
visual semelhante ao grupo controle. Portanto, esses resultados indicam
que bebés apresentam diferencas menos severas do que as diferengas
encontradas em individuos mais velhos com SD em relagio ao grupo
controle (KARRER; WOJTASCEK; DAVIS, 1995).

Em outro estudo, foram examinados ERPs da meméria visual em
adultos mais jovens (19-25 anos) e mais velhos (35-40 anos) com SD,
usando-se um paradigma de visualizagio passiva que nio exigia memo-
rizagdo ou respostas comportamentais. Os ERPs foram registrados em
resposta a cenas urbanas e naturais desconhecidas, com algumas ima-
gens sendo apresentadas apenas uma vez e outras sendo repetidas vdrias
vezes. Embora nio houvesse diferencas de condicoes para a resposta
a N4o00, efeitos de repeticio de estimulos foram evidentes na P6oo,
mas apenas nos participantes mais jovens com SD. Entre 600-900 ms
ap6s o inicio dos estimulos repetidos, os resultados suscitaram ampli-
tudes mais positivas apenas nos participantes mais jovens, indicando
o reconhecimento do estimulo. J4 os ERPs dos adultos mais velhos
nao mostraram tais aumentos, sugerindo um funcionamento reduzido
da memdria. Os resultados apontam que medidas passivas de ERPs
dos processos de memdria sdo sensiveis aos estdgios iniciais de declinio
cognitivo na SD e sdo marcadores promissores de risco cognitivo para

estudos de envelhecimento (KEY; DYKENS, 2014).

CONSIDERACOES FINAIS

Diante do exposto, observa-se que a EEG tem contribuido de forma
significativa e efetiva para uma melhor compreensao do funcionamen-
to da linguagem no cérebro e sistema cognitivo. A EEG oferece uma
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excelente resolugio temporal e relativa resolugio espacial, permitindo
o acompanhamento da evolugao temporal dos potenciais elétricos rela-
cionados a eventos linguisticos em 4reas especificas do cérebro. Ela per-
mite a observagio de pardmetros de amplitude, laténcia e distribuicao
topografica de forma objetiva durante os processos de planejamento da
produgao oral. Dessa forma, é possivel compreenderem-se modulagoes
da atividade elétrica do cérebro nos diferentes niveis de representacio e
processamento linguisticos em populagées com desenvolvimento tipico
e atipico da linguagem ao longo da trajetéria maturacional.

De forma interessante, nio existem estudos atuais que tenham utili-
zado a EEG na investigacdo do processamento linguistico na apraxia de
fala secunddria & SD. Nesse sentido, considerando essa lacuna existente
no conhecimento e nos dados empiricos, estamos preparando nosso la-
boratério de EEG para a realizagio de estudos especificos relacionados
a linguagem, produgio oral, AFI e SD, assim como desenvolvendo pro-
tocolos experimentais que investiguem de forma objetiva os processos
anteriores a articulagio aberta da linguagem no planejamento da fala.
Sendo assim, considerando-se que a SD caracteriza-se pela manifesta-
¢ao de déficits cognitivos e a AFI ¢ um distirbio de origem neurolé-
gica caracterizada por alteragdes nos pardmetros de planejamento e/ou
programagao espago-temporal das sequéncias de movimentos, o estudo
dos registros de EEG apresenta relevincia por sua excelente resolugio
temporal e relativa resolu¢io espacial na pesquisa dos ERPs relaciona-
dos a linguagem.
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CAPITULO 10

SINDROME DE DOWN: CONCEPCOES DE
TRABALHADORES DA EDUCACAO ESPECIAL
E DA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Rosane Seeger da SILVA (UFSM)
Elenir FEDOSSE (UFSM)

INTRODUCAO
A Sindrome de Down (SD) ¢ uma condigao genética cujo diagndstico
clinico pode ser realizado nas primeiras horas de vida da crianca, pe-
las suas caracteristicas fenotipicas, e, posteriormente, confirmado por
andlises citogenéticas do caridtipo de células em metifase (CAPONE,
2004; SOUZA et al., 2015). E comum a presenca de hipotonia muscu-
lar, desenvolvimento mais lento - com atraso na aquisigao da linguagem
e dificuldades de aprendizagem, bem como problemas cardiacos, doen-
cas infecciosas do aparelho respiratério, leucemia, distdrbios da tireoide
e outras condi¢des que variam de acordo com a pessoa e 0 meio em que
estd inserida (MATTOS et al., 2007; MENDES et al., 2010; RANGEL;
RIBAS, 2011; BRASIL, 2013).

Apesar da alta incidéncia de problemas de satide que acompanham
a SD, verifica-se que com o desenvolvimento de novas prdticas, princi-
palmente daquelas relacionadas & prevencio e ao diagndstico precoce,
a expectativa de vida dessa populagio aumentou de 12 anos em 1940
(PENROSE, 1949) para 60 anos no inicio do século XXI, em paises de-
senvolvidos (BITTLES; GLASSON, 2004; SOMMER; SILVA, 2008;
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WISEMAN et al., 2015). Os tratamentos e as terapias vém contribuin-
do para o melhor desenvolvimento e desempenho social das pessoas
com SD (MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, 2000; BRASIL, 2013),
permitindo-lhes experienciar novas situagoes de vida.

As tltimas décadas foram marcadas por avangos nas dreas da Saide
e da Educagao brasileira. Na Satde, destaca-se a Lei Organica de Satide
8080 (BRASIL, 1990) que prevé a saide como direito de todos e dever
do Estado. Na Educacio, tem-se a Lei de Diretrizes e Bases da Educa-
¢ao Nacional (BRASIL, 1996) que também prevé o direito a educagio
formal de todos os brasileiros, sustentado pelo Estado. No que tange
as pessoas com deficiéncia, incluindo-se uma parcela das com SD cuja
estimativa populacional é de 270 mil brasileiros (LEITE; LORENTZ,
2011; BRASIL, 2013), conta-se com uma série de documentos legais,
publicados e gradualmente implementados, que objetivam assegurar a
qualidade de vida dessas pessoas (MARQUES; NAHAS, 2003; BRA-
SIL, 2013; NASCIMENTO; CARVALHO; BLASCOVI-ASSIS, 2014)
e a inclusio social (WUOQO, 2007; GIACOMINI; MOREIRA; LON-
DERO, 2015), que, como ¢ sabido, pode ser favorecida pela atuagao de
trabalhadores da Educacio e da Sadde.

Poucos estudos junto a educadores tém sido produzidos a respeito
de suas concepgoes acerca da sindrome e das pessoas com SD; encon-
tram-se referéncias sobre a complexidade do processo de educabilida-
de de parte dessas pessoas, consideradas como estudantes “especiais”
(FRAUNHOFER; TURK; SEDGWICK, 1999; YORK, 1999; GOL-
DBERG, 2002). Quanto 2 4rea da Sadde, nio foram encontrados, na
literatura consultada, estudos a esse respeito. Assim, perguntou-se: hd
diferencas entre as concepgoes de trabalhadores da Educacio Especial
(EE), condigio ainda presente no municipio onde este estudo foi re-
alizado, e da Atengao Primdria a Satide (APS), nivel que prevé acesso
universal a saide sobre essas pessoas?

Entdo, considerando a alta incidéncia de pessoas com SD e o fato de
elas estarem vivendo mais e necessitando de aprimorados cuidados em
Satde e Educagio (para além dos tradicionais cuidados prestados na in-
fAncia), o presente estudo investigou as concepg¢oes de trabalhadores de
diferentes nicleos profissionais acerca da sindrome e das pessoas com
SD, tanto daqueles com grande experiéncia no atendimento quanto
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daqueles com menor experiéncia junto a referida populagio.

METODOLOGIA

Este estudo ¢ descritivo; configura-se como um dos resultados da pes-
quisa de doutorado, de natureza quali-quantitativa, intitulada — “O
cuidado integral 4 satide de pessoas com Sindrome de Down: uma and-
lise no contexto da Educagao Especial e da Atengio Primdria a Saude”
— e desenvolvida junto a trabalhadores de escolas de EE e trabalhadores
atuantes na APS (Unidades Bésicas de Satide com e sem Estratégias de
Satde da Familia) de Santa Maria, um municipio de médio porte do
interior do Rio Grande do Sul/RS. Conforme exigéncias da Resolu¢io
466/2012, esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), sob o parecer
n° 2.810.565, de 9 de agosto de 2018.

Como critérios de inclusio, o trabalhador deveria ser efetivo no ser-
vico hd mais de seis meses e, como critério de exclusao estar em férias
ou afastado no momento da coleta de dados. Os trabalhadores das es-
colas de EE eram: assistentes sociais, educadores especiais, educadores
fisicos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, pedagogos, psicélogos e tera-
peutas ocupacionais e os das unidades de APS - Agentes Comunitdrios
de Satide (ACS), Auxiliares de Consultério dentdrio (ACD), cirurgioes
dentistas, enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, médicos, nutri-
cionistas e técnicos em enfermagem. Ressalta-se que, além das equipes
minimas das unidades com Estratégia de Satide da Familia (ESF), con-
tou-se com a participacdo de residentes da Fisioterapia, Fonoaudiologia
e Nutri¢ao de um Programa de Residéncia Multiprofissional em Saide
na Atengio Bésica da UFSM/Secretaria de Satide do municipio de San-
ta Maria-RS.

Foi aplicado um questiondrio para a caracterizagio sociodemografi-
ca dos trabalhadores (sexo, idade, escolaridade, formagio profissional,
tempo de formagio e local de trabalho) e realizada uma entrevista que
abordou questoes referentes i) caracterizagao da SD; ii) ao desenvolvi-
mento dessas pessoas; iii) as intervengdes possiveis de serem realizadas;
iv) a inclusao das pessoas com SD e v) aos principais desafios relacio-
nados ao trabalho com essas pessoas e com suas familias. Para registrar
os dados dos questiondrios e das entrevistas, foi utilizado um mini-
gravador, sendo os resultados transcritos ortograficamente, tratados e
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analisados, conforme dito anteriormente.

A coleta de dados teve inicio a partir do contato com os respon-
sdveis pelos servigos j& mencionados, quando foi entregue a carta de
apresentagdo da pesquisa. No caso das escolas de EE apresentou-se a
autorizagio assinada pelo diretor/responsédvel e em seguida, foi possivel
iniciar o agendamento da aplicagao dos questiondrios e a realizagio das
entrevistas. Nas APS foram realizadas visitas as Unidades de Satde, du-
rante as reunioes das equipes, apresentando-se a autorizagio institucio-
nal do 6rgao municipal responsdvel pela organizagio dos processos de
ensino-pesquisa-servicos, visando-se obter autorizagio para agendar a
aplicacao dos questiondrios e as entrevistas com os trabalhadores. Deste
modo, a coleta foi realizada no ambiente de trabalho conforme dispo-
nibilidade dos participantes. O periodo de coleta foi de setembro de
2018 a julho de 2019. Por ocasido dos encontros com os trabalhadores

foi-lhes solicitado que assinassem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS/DISCUSSAO

CONHECENDO OS PARTICIPANTES DO ESTUDO
Participaram deste estudo 88 trabalhadores, a saber, 31 trabalhadores
das escolas de EE que atendem pessoas com deficiéncia intelectual
(35,2%) e 57 (64,7%) da APS (Unidades Bdsicas de Satide com e sem
ESF). Houve predominio do sexo feminino (90,3%). Pode-se dizer que
o perfil dos profissionais atuantes nas escolas de EE nao foge a regra dos
perfis de profissionais encontrados em outras pesquisas (SILVA, 2001;
CERISARA, 2002). H4 autores que justificam tais resultados alegando
que a funcio de professor se destaca no contexto das profissoes, his-
toricamente, destinadas ao género feminino; ressaltam que a drea da
docéncia foi uma das primeiras a contar, em uma maior escala, com a
participagio feminina (RABELO, 2007; SILVEIRA ez al., 2017). No
que tange 2 APS, também, houve predominincia do sexo feminino
entre os trabalhadores, independentemente, da categoria profissional.
Tal situacdo revela o chamado processo de feminizacio das profissoes
da satde e, sobretudo, dos profissionais das equipes de sadde da familia
(CAMELO; ANGERAMI, 2007; PINTO; MENEZES; VILLA, 2010).
Os profissionais das escolas de EE encontram-se na faixa etdria entre
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24 ¢ 68 anos, dado que corrobora o encontrado em outros estudos (CA-
NESQUI, SPINELLI, 2006; GIORDANI et al., 2015). Na APS, cons-
tatou-se idades variando entre 23 e 64 anos. Estes valores diferem dos
encontrados no estudo de Santos (2012) que identificou maior preva-
léncia de trabalhadores na faixa etdria de 30 a 39 anos.

Os trabalhadores pertenciam a diferentes nicleos profissionais, con-
forme apresentado na Tabela 1

‘tTabela I - Distribuigio dos trabalhadores das escolas de EE (n=31) e da APS (n=37).

Varidveis N %
Escolas de Educacio Especial

Educador Especial 7 26
Pedagogo 3 16,1
Terapeuta Ocupacional 4 129
Fisioterapeuta 4 125
Fonoaudiclogo 3 97
Psicologo 3 97
Assistente Social 3 97
Educador Fisico 2 64
TOTAL k)|

Atencdo Primaria a Sande
Agente Comunitario de Saude 26 456
Enfermeiro 16 281
Médico 6 10,5
Odontologo 3 53
Tecnico em Enfermagem 2 35
Fisioterapeuta 1 1,7
Fonoaudislogo 1 1,7
Auxiliar Consultorio Dentirio 1 1,7
Nutricionista 1 17
TOTAL 87

Legenda: EE - Educagio Especial; APS - Atenpdo Primina a Saude. a

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.
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Os participantes apresentaram variado tempo de profissao e de expe-
riéncia profissional junto a pessoas com SD. O tempo médio de atuagio
dos trabalhadores nos servigos de EE foi de 13,41 anos (maior tempo 33
anos e menor tempo um ano) ¢ a média de tempo de atuacio nestas
instituicoes escolares foi de 6,64 (DP + 7,37 anos). Encontrou-se, ainda,
51,6% dos profissionais com mais de 10 anos de experiéncia na 4rea. Esse
dado revela que pouco mais da metade possui experiéncia significativa
na drea, ou seja, jd ultrapassaram a fase de entrada na carreira (primeiros
trés anos), considerada como fase de “sobrevivéncia” ou de “descoberta”
(quando o professor vivencia o que se chama de ‘choque do real”), isto ¢,
quando ocorre o confronto inicial com a complexidade da situagio pro-
fissional (HUBERMAN, 2000).

Nos servicos de Satide a média do tempo de profissio foi de 14,12 anos
(maior tempo 40 anos e menor tempo um ano) ¢ a média de tempo de
atuacio foi de 8,22 anos (DP + 5,97 anos). Pode-se dizer que o tempo de
atuagio encontrado caracteriza equipes experientes, com capacidade para
contribuir de forma produtiva no processo laboral (CAMELO; ANGE-
RAMI, 2007; 2008).
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CONHECENDO AS CONCEP(;OES DOS TRABALHADORES
ACERCA DA SD E DAS PESSOAS POR ELA ACOMETIDAS
Caracterizacio da SD

Na Tabela 2 encontram-se os resultados que destacam as caracteristicas

da SD atribuidas pelos trabalhadores das escolas de EE e da APS.

Tabela 2 - Distribuiglio das caracseristicas da Sindrome de Down segundo os taballadoces das esoolas de
EE (n=31)e da APS (n=37)

T SERVICUT TRABALHADORES CARACTERISTICAS N @

Fisscoerapeuta.

. Condigho pendtica par 3 16,1
o ihogo: peiciiogo: trissonda do cramossomo 21
wraEpeuta ocupacional
Assstenie socual. Caracteristicas fics 7 226
flssoterapeaa: paicidogo e
Fducador especial; ) 5 6.7
fisiotera Problemas cardiacos
Edacador especial; 3
fissotcrapeuta. pedagogo: Obesidade & 9
prictlopo
Edacador especial;
Escolis de fiwolcrapeuta Déficit paxcomotor ? 213
?’. fonoaudidlono
Especial Edacador espocial;
fisoterapeuta: e . o 19,3
o iSlogo pedagoges Iéficst comunicacional
erapeuta ocupacional
Edacador espocaal
fissoteraposta . 9 291
fo iSloge: terapeuta Déficit cognitiva
ocupaciooal
Assistemic socual; Ca fetuoso 9 29,1
pedagogo; pricdlogo ampoctamenio aleiuos
Fodugogo Componanento agressiva 8 7
Eafermeno. médco Coadigho genctica par 9 [ER ]
trissomis do cromossomo 21
ACS. cirurgido dentinta. " o 10,3
enfermeiro Caracteristicas fikicas
ACS. entermeiro; modico Problemas cardiacos L] 6.3
Midico Problenuas respiratbnion . ol
Medico Problemas gastrointestimais . >
Primaria A0 S. cinurgiso dentela. 18 36
2 Sadde enfermeiro; médico Obesidade
Fisscoerapeuta. N o 2 23
fou Jidkomo Déficit pascomoton
ACS! fissotcrapet “ ?
‘: ";:;:;\ - Déficat comunicacional 4 i
ACS: médico Déficit cognitivae L] Ll
ACS, cinurgilo dentista; G fe 12 21,1
enfermeiro; médico cmpocamea aleuoso
aleraso. O Aoy ‘8\\ - 3,9

Legenda: ACS - Agente Comwanithno de Saade: EE - Educagio Especial: APS - Atenglo Prinudnia & Sadde.
Foate: dadas da pesquisa. 2019,

208



Note-se que, muitos trabalhadores referiram a etiologia da SD, so-
bretudo aqueles que tinham experiéncia no trabalho com pessoas com
a sindrome. Outras caracteristicas bioldgicas (problemas cardiacos,
respiratérios e gastrointestinais) também foram mencionadas pelos
profissionais da satide - enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
médicos, psicologos e terapeutas ocupacionais. O que pode ser inter-
pretado como contetidos destacados/privilegiados durante a formagao
profissional. A SD apresenta-se com fen6tipo bem definido, reconheci-
do e descrito pela literatura cientifica (CUNNINGHAM, 2008; RAN-
GEL; RIBAS, 2011; BRASIL, 2013), sendo o gendtipo comprovado por
andlise genética - cariétipo ou Cariograma (HASSOLD; SHERMAN,
2000; BRASIL, 2013).

As caracteristicas fisicas (cabega achatada — em especial, com osso
occipital achatado, pavilhdo auditivo pequeno e dismérfico, face arre-
dondada e achatada, fendas palpebrais obliquas, inclinadas para cima
e estreitas e prega epicantica - semelhante ao dos orientais) foram refe-
ridas por parte dos trabalhadores, de ambas as dreas e de todas as espe-
cialidades (tanto dos com experiéncia quanto dos sem experiéncia no
atendimento a pessoas com SD), sendo mais frequente entre os psicélo-
gos, assistentes sociais, fisioterapeutas, cirurgioes dentistas, enfermeiros
e agentes comunitdrios de satide. A obesidade ou tendéncia aos pro-
blemas cardiacos, respiratdrios, gastrointestinais foram referidos pelos
participantes, os quais, em sua maior parte, tinham experiéncia junto
a pessoas com SD. A este respeito, a literatura aponta que 40% das
pessoas com a sindrome apresentam cardiopatia congénita; 100% - hi-
potonia; de 50 a 70% - problemas de audi¢do; de 15 a 20% -, alteragoes
visuais; de 1 a 10% - alteracoes na coluna cervical; 15% - disttirbios da
tireoide; de 5 a 10% - problemas neuroldgicos e, em um percentual nao
estabelecido, aparecem os casos de obesidade e envelhecimento precoce
(MOREIRA; HANI; GUSMAOQ, 2000; BRASIL, 2013).

O déficit de comunicagio/linguagem foi referido pelos trabalhado-
res com ou sem experiéncia no cuidado a pessoas com SD. Também foi
mencionada, principalmente por trabalhadores experientes no trabalho
com pessoas com SD, a possibilidade de elas apresentarem déficits psi-
comotores. A maioria dos trabalhadores, de ambas as dreas, mencionou
déficit cognitivo, sendo que os educadores o mencionaram com menor
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frequéncia; um fisioterapeuta e uma psicéloga afirmaram que as pessoas
com SD possuem boa condi¢io intelectual, afirmando que tais pessoas
sdo capazes de compreender o que lhes ¢ solicitado ¢ de se expressar
adequadamente.

Literatura relativamente recente (REILLY, 2009; DUMAS, 2011;
NUNES; DUPAS, 2011) afirma que a deficiéncia intelectual estd pre-
sente na SD em grau variado, mas, geralmente em nivel moderado.
Sabe-se, pela adogao da perspectiva histdrico-cultural (VYGOTSKY,
1994), que o processo de desenvolvimento cognitivo, ou seja, o desen-
volvimento dos processos atencionais, linguisticos, praxicos, gndsicos,
mnemonicos e 16gicos decorre da interagio do sujeito com o ambiente
— fisico e social -, o que equivale a dizer que o grau de investimento dos
adultos e/ou outros sujeitos mais experientes sobre a crianca favorece
a sua cognicdo. Nas palavras de Silva e Kleinhans (2006), uma esti-
mulagio bem estruturada promove o desenvolvimento da pessoa com
SD, minimizando suas dificuldades e evidenciando a possibilidade de
plasticidade cerebral.

Ainda, quanto a caracterizagdo da SD, pequena parte dos trabalha-
dores mencionou a presenga de agressividade, outra parte a presenga
isolada de excessiva amorosidade e, ainda, outra parte mencionou alter-
nancia de comportamentos afetuosos e agressivos em pessoas com SD.
Trabalhadores que tém mais experiéncia, em geral, citaram a agressivi-
dade como algo que nio necessariamente caracteriza a sindrome, mas
que pode ocorrer por circunstincias ambientais e sociais desfavordveis.
Tais trabalhadores também referiram a presenca de amorosidade como
caracteristica marcante das pessoas com SD.

Sobre as caracteristicas acima referidas, ou seja, relativas ao humor
(comportamento agressivo e/ou amoroso), Rodrigues ez al. (2010) afir-
mam que tais concep¢des nao passam de um esteredtipo; nio ¢ o fato
de que as pessoas com SD tenham “bom temperamento” — sdo afetuo-
sas e calmas -, visto que, como qualquer outra pessoa sem a sindrome,
as pessoas com SD sao tinicas e que, por isso, apresentam suas particu-
laridades no que se refere a personalidade e ao temperamento.

Outro aspecto mencionado, por um médico e uma enfermeira, foi
a sexualidade “agucada” das pessoas com SD. A esse respeito, Moreira
e Gusmio (2002) ressaltam que comportamentos que denotam uma
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impulsividade sexual sio decorrentes muito mais da histéria de vida
dessas pessoas, marcada por falta de orientagdes e/ou estimulos sociais
adequados, do que pelo fato de terem a SD.

CARACTERIZA(;AO DO DESENVOLVIMENTO DAS
PESSOAS COM SD

Quanto ao desenvolvimento das pessoas com SD foram destacados as-
pectos como ritmo e potencial de desenvolvimento, bem como a ne-
cessidade de apoio terapéutico e de participagio da familia (Tabela 3).

Tabela 3 - Distribuigdo dos aspectos do desenvolvimento segundo os trabalhadores das escolas de EE
+{n=31) e da APS (n=37)

SERVICO  TRABALHADORES ASPECTOS DO N %
DESENVOLVIMENTO
Assistente social;
educadores  especiais; Atipico 13 419
fisioterapeuta; '
fonoaudidlogo;
Escolas de Educadores  especiais; Condigdes de se .
Educacido fisioterapeuta; desenvolverem com apoio ; 26
Especial fonoaudidlogo; pedagogo terapéutico e familiar
Assistente soclal;
educadores  especiais; Dependem de 13 419
fonoaudidlogo; pedagogo;  acompanhamento terapéutico '
terapeuta ocupacional
ACS; enfermeiro; medico Atipico 10 175
Atencio ACS; enfermeiro Condigdes de se
Primaria a desenvolverem com apoio 6 105
Saide terapéutico e familiar
ACS; Enfermeiro Dependem de 10 175
acompanhamento terapéutico ]

Legenda: ACS - Agente Comunitario de Saude; EE - Educacdo Especial; APS - Atengdo Primana a Saude )
Fonte: dados da pesquisa, 2019.

O desenvolvimento de pessoas com SD foi considerado atipico sob
alegacio de ser lento/comprometido ou diferenciado. Tais trabalha-
dores eram, sobretudo, das dreas da Educagio Especial Fisioterapia e
Fonoaudiologia, ou seja, aqueles que acompanham longitudinalmente
tais pessoas. Destaca-se que o termo desenvolvimento atipico vem sen-
do utilizado para referir pessoas com necessidades educativas especiais —
sejam as que apresentam deficiéncias — fisicas, sensoriais ou intelectuais
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— repercutindo em prejuizos no acompanhamento do processo de en-
sino e de aprendizagem. As dificuldades e/ou deficiéncias que podem
estar (ou ndo) vinculadas a uma causa orginica (CALLONERE; FER-
REIRA ROLIM; HUBNER, 2011).

De acordo com Minetto (2010), a pessoa com SD apresenta atraso
desde o nascimento; ou seja, desde o inicio de seu desenvolvimento hd
interagio deficitdria com o meio em que vive, principalmente, pelas
limitagdes sensério-motoras, que prejudicam a organizagio dos com-
portamentos adaptativos, acarretando prejuizos nas relagoes espaciais,
temporais e causais (MINETTO, 2010). Ainda, segundo o referido au-
tor, por conta do baixo tonus muscular e lentidao dos movimentos, a
pessoa com SD apresenta dificuldades de fixagdo ocular, sendo neces-
sdrio auxilio para o desenvolvimento da aten¢do, por exemplo. Des-
te modo, a “estimulagio precoce” (aqui, preferencialmente, chamada
de estimulagio oportuna) é fundamental para o desenvolvimento da
crianca com SD (MATTOS; BELLANE, 2010; GIACCINI; TONIAL;
MOTA, 2013; FREIRE, 2014).

Alguns trabalhadores, sobretudo os pedagogos com maior experi-
éncia no atendimento a essas pessoas, consideraram que o desenvol-
vimento das pessoas com SD depende do grau de comprometimento
cognitivo. Conforme dito anteriormente, dispde-se, na atualidade, de
estudos (REILLY, 2009; DUMAS, 2011; NUNES; DUPAS, 2011) que
afirmam a presenga de deficiéncia intelectual na SD em grau variado,
sendo mais comum comprometimentos moderados. Pode-se dizer que,
quanto mais severo o comprometimento, maior a dependéncia da esti-
mulagdo. Minetto (2010) afirma que ¢ possivel que as pessoas com SD
realizem atividades cotidianas de forma satisfatéria, como, também,
podem permanecer as dificuldades cognitivas, em geral, exigindo maior
investimento para a organizagio de novas condutas.

A maioria dos participantes considerou que o desenvolvimento das
pessoas com SD depende, portanto, dos acompanhamentos terapéu-
ticos/educativos e longitudinais - estes realizados tanto pelos profis-
sionais da Satde quanto pelos da Educacio. Participantes de todas as
especialidades, com e sem experiéncia no atendimento de pessoas com
SD, afirmaram ainda que a escola ¢ a participagio da familia sao funda-
mentais para o desenvolvimento dessas pessoas. Este dado corrobora os
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encontrados por Pereira-Silva e Dessen (2007) e por Antunes (2004).
Os primeiros autores afirmam que a escola e a familia apresentam pa-
péis complementares aos processos terapéuticos/educativos e, nesse
sentido, o apoio e o envolvimento da familia na escola podem pro-
piciar avangos importantes no desenvolvimento das pessoas com SD.
Antunes (2004) destaca que além das terapias realizadas por equipes
multidisciplinares, a estimulagdo em casa pelos pais (ou cuidadores)
¢ um grande potencializador para obter um bom desempenho em seu
desenvolvimento, alcancando-se os marcos motores e desempenho sa-
tisfatério nas ocupagoes didrias.

Os trabalhadores deste estudo consideraram a necessidade de es-
tarem preparados para compartilhar os cuidados dos usudrios/pessoas
com SD com eles préprios e seus familiares e/ou cuidadores. Desse
modo, reconheceram, tal como asseveram Maranhio e Sarti (2007) que
essa populacio demanda preparo e disposi¢io do profissional para es-
cuta e reflexdo sobre o melhor cuidado, bem como a consideracio dos
contextos — histérico, social e cultural — a que pertence.

APROFUNDANDO AS CONCEPCOES DOS
TRABALHADORES DAS ESCOLAS EE E DA APS SOBRE AS
POSSIBILIDADES DE INTERVENCAO JUNTO A PESSOAS
COM SD

Com relagdo a intervencio, os trabalhadores indicaram, como funda-
mentais para o favorecimento do desenvolvimento de pessoas com SD,
a intervengdo precoce/oportuna realizada por equipes especializadas,
a participagao familiar e a considera¢io das particularidades de cada
sujeito (Tabela 4).
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Tabela 4 - Distribuigdo das concepgdes sobre as possibilidades de intervengdo junto a pessoas com SD
[+ do os trabalhad das escolas de EE (n=31) e da APS (n=37)

SERVICO TRABALHADORES CONCEPCAO SOBRE A N %
INTERVENCAO
Assistente social;
educador especial; Intervengdo .
fisioterapeuta; terapéutica/educativa 2 0.9
fonoaudidlogo; terapeuta mdispensavel
ocupacional
Fisioterapeuta; Intervengdo precoce/oportuna 7 226
Escolas de fonoaudiélogo; psicélogo
Ed = Assistente social;
ucagdo P
Especial educador ) especial; Envolvi . ~
fisioterapeuta; wolvimento da familia 15 484
fonoaudiologo; terapeuta
ocupacional
Educador especial;
fisioterapeuta; Consideragdo das 17 548
fonoaudidlogo; psicologo; particularidades do sujeito
i onal
- o
ACS; enfermeiro; Intervengao .
fisioterapeuta; terapéutica’educativa 20 3.1
5 fonoaudidlogo mdispensavel
Atencio ACS Totervench TomoTia = 3
Primiria i ! ervengao precoce/opol 3 53
Saude ACS; enfermeiro Envolvimento da familia 8 14,1
ACS; enfermeiro Consideragdo das 4 71
particularidades do sujeito

Legenda: ACS — Agente Comunitario de Saude; EE — Educagdo Especial; APS — Atengdo Primania 2 Saude.
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

Destaca-se que a maioria dos participantes apontou a necessidade
de uma equipe especializada no acompanhamento longitudinal das
pessoas com SD. A importincia dessa equipe foi citada principalmente
pelos fisioterapeutas, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais, bem
como médicos — profissionais comumente envolvidos nos processos
de estimulagio oportuna e de crescimento, respectivamente. Grande
parte dos participantes mencionou que a equipe deve ser multidisci-
plinar. A respeito da multidisciplinaridade, Luz (2009) afirma que esse
¢ 0 modelo dominante nas grandes organizagoes de Satde. Discute-se,
aqui, que mais que a multidisciplinaridade, convém que a atuacio das
equipes privilegie a interdisciplinaridade (condi¢io fundamental para o
cuidado integral a satde), ou seja, que o trabalho com pessoas com SD
seja integrado e coordenado, que haja intensa troca entre os especialis-
tas e as prdticas profissionais e nio apenas por justaposi¢io de saberes
(JAPIASSU, 1976).

Também foi apontado que a intervengao deve considerar as parti-
cularidades da pessoa com SD, ou seja, que ¢ preciso planejar interven-
¢oes a partir dos seus interesses individuais, bem como foi destacada a
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intervengio precoce, principalmente pelos trabalhadores que tinham
experiéncia no acompanhamento terapéutico (fisioterapeutas e fono-
audiblogas). Entende-se que a intervencio precoce (conforme indicado
anteriormente como oportuna) sendo um procedimento terapéutico
que aborda, de forma elaborada, o desenvolvimento infantil por meio
de diversos estimulos que visam favorecer & maturagio cérebro-cogniti-
va em quaisquer condi¢oes de deficiéncia (GIACCINI, 2013).

Destaca-se que aproximadamente 25% dos participantes afirmaram
que a intervengio deve envolver a familia, uma vez que sao os familiares
que passam a maior parte do tempo com a pessoa com SD e, por isso,
devem ser orientados acerca de como lidar para favorecer o seu desen-
volvimento. Assim, o envolvimento da familia no processo terapéutico/
educativo possibilita a troca de informacoes e a continuidade do traba-
lho realizado pelos profissionais. Almeida, Moreira e Tempski (2010) e
Barbosa ez al. (2011) encontraram em seus estudos referéncias a respeito
de que pessoas com SD requerem da familia maior tempo e dedicagio,
principalmente na fase de crescimento, periodo em que os estimulos,
cuidados e atengio sio fundamentais para seu desenvolvimento. Po-
de-se dizer, portanto, que a SD ¢é uma condi¢io cronica que impde
multiplos desafios a pessoa acometida e a sua familia (NASCIMENTO
et al., 2008).

Também houve a mengio, por 22% dos participantes (principal-
mente fisioterapeutas, enfermeiros, médicos, psicologos e terapeutas
ocupacionais) sobre cuidado relacionado as cardiopatias, tanto na con-
di¢ao de crescimento/desenvolvimento quanto na de adultos e idosos
com SD. Sabe-se que, dentre os diversos saberes cldssicos relacionados
as pessoas com SD, tem-se alta prevaléncia de problemas cardiacos con-
génitos — entre 40-60% (FREEMAN ez al., 2008), sendo frequentes
defeitos do septo atrioventricular (30-60%) e do septo ventricular (cerca
de 30%) (FARIA et 4l., 2014).

CONHECENDO OS DESAFIOS DE ATENCAO AS PESSOAS
COM SD INDICADOS PELOS TRABALHADORES DAS
ESCOLAS DE EE E DA APS

No que diz respeito aos desafios no trabalho com pessoas com SD, 48%
dos participantes apontaram a necessidade de qualificagio — formagio
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continuada e/ou educagio permanente a respeito da sindrome e dos
cuidados relacionados as pessoas com SD. Destaca-se os profissionais
com experiéncia de acompanhamento a tais pessoas - agentes comu-
nitdrios de sadde (7, 5%), educadores especiais (5,7%), enfermeiros
(7,4%), fonoaudiblogos (6,4%), médicos (8,5%), psicdlogos (2,3%) e
terapeutas ocupacionais (10,2%). Note-se que os profissionais da 4rea
médica e os terapeutas ocupacionais foram os que mais se queixaram
sobre a falta de conhecimento dos profissionais.

Ressalta-se que, cada vez mais, as novas demandas de Satude e de
Educaciao necessitam ser foco das discussoes nos cendrios da formagao
e da produgio de satide. Atualmente, tem-se o desafio da inclusao social
das pessoas com deficiéncia, incluindo-se as com deficiéncia intelectual
e no caso especifico deste estudo - das pessoas com SD, durante a for-
magio profissional e nos servigos de Satde. A cada dia emergem legis-
lagoes, politicas, conceitos, pesquisas e adaptagdes que tentam abarcar
as necessidades destes sujeitos/usudrios. Imersos nesta temdtica e com a
certeza de que as discussoes durante a formagio inicial (graduagio) dos
profissionais nio sio suficientes para abordar distintas especificidades
do campo da Sadde ¢ que se concebe a educacio continuada como uma
ferramenta de apoio para o trabalhador da Educacio e da Satde na
atengio as pessoas com deficiéncia (CAMPOS, 2000).

Também foi mencionado como um desafio, por 33% dos participan-
tes, o relacionamento do profissional com a pessoa com SD. Salienta-se
que, apesar de a literatura afirmar que hd uma deficiéncia intelectu-
al varidvel na SD (DUMAS, 2011; NUNES; DUPAS, 2011; REILLY,
2009), os trabalhadores se referiram as dificuldades em lidar com essas
pessoas devido as limitagdes cognitivas e comunicagio que tendem a
apresentar.

Também foram apontados desafios relacionados especificamente ao
trabalho com a familia. A dificuldade relatada com maior frequéncia
foi a falta de continuidade em casa do trabalho realizado pelos profis-
sionais, citada por 9% dos participantes, sendo citada com maior fre-
quéncia pelos profissionais de Fisioterapia, Psicologia ¢ Enfermagem.
Outro desafio foi a superprote¢io que os pais tendem a oferecer aos
filhos com SD. A superprotegao pode ser entendida como o cuidado
em excesso que pode resultar em bloqueio no desenvolvimento e no
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aprendizado, pois a inibi¢do em explorar o mundo produz frustragao
na crianga que, com o passar do tempo, pode gerar problemas sociais
e/ou afetivos. De acordo com Golfeto e Mian (1999), a superprotegao
¢ um fenémeno gerado por motivos variados - nio estdo relacionados
direta ou exclusivamente com deficiéncia, mas também com medo e
violéncia do mundo.

Os médicos (4,5%), com experiéncia no trabalho junto a pessoas
com SD, falaram sobre as dificuldades de acesso destas pessoas aos ser-
vigos especializados em érgios publicos. A propésito, tem-se prevista a
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPCD), por meio da
Portaria n°® 793, de 24 de abril de 2012, do Ministério da Satde, que tem
como objetivo ampliar o acesso, qualificar o atendimento em sadde,
promover a vinculagio das pessoas com deficiéncias e suas familias aos
pontos de atengio a sadde e garantir a articulagio e a integragao desses
pontos nos territorios (BRASIL, 2012). Ainda, prevé que os cuidados
a essas pessoas devam ser organizados a partir de trés componentes:
Atencio Biésica, Aten¢ao Especializada (em Reabilitagio Auditiva, Fisi-
ca, Intelectual, Visual, Ostomia e em Multiplas Deficiéncias), a Aten-
¢ao Hospitalar e de Urgéncia ¢ Emergéncia, que, articulados entre si,
garantem a integralidade do cuidado e o acesso regulado aos pontos de
aten¢do (BRASIL, 2012), mas no municipio onde a pesquisa foi realiza-
da tal rede nao estd instituida, visto que o municipio conta com gestao
plena apenas de APS.

No sentido acima, ¢ mister que trabalhadores e gestores do SUS, no
nivel dos municipios, dos estados e da unido, empenhem-se para efeti-
var a prestagdo de um servigo de qualidade e efetivo para toda a popu-
lagdo, incluindo, os mais vulnerdveis (por exemplo, pessoas com SD),
prezando pelos principios da universalidade, integralidade e equidade.
Por outro lado, também ¢ fundamental que pesquisadores se envolvam
com questoes cotidianas dos trabalhadores da satde para produzirem
evidencias que auxiliem a concretizacio das politicas e dos avangos so-
ciais. Por isso, o desenvolvimento desta pesquisa.

CONCLUSAO
Diante dos resultados obtidos, pode-se afirmar que os trabalhado-
res — da Educagio e da Satide — com maior ou menor experiéncia no
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acompanhamento de pessoas com SD, demonstraram conhecer os
principais aspectos que envolvem as condigoes de vida/satde, a im-
portancia dos processos terapéuticos e educativos, bem como a falta de
uma rede de cuidado bem organizada e funcional. Também reconhece-
ram a conveniéncia de formagio continuada ¢/ou educagio permanen-
te a respeito da SD e das pessoas por ela acometidas.

Ficou evidente a prética fragmentada no cuidado as pessoas com
SD — atencio nas escolas especiais ¢ multiprofissional com abordagem
interdisciplinar, mas estas nio interagem a APS; na APS a atengio se
volta aos aspectos bioldgicos. Ainda é necessdria a aproximagao de tra-
balhadores da Educacio e da Satide quanto a efetivagio das politicas de
promocio a satde e 2 educagio para maior qualidade de atengio a essa
populacio.

Reconhece-se que os achados do presente estudo se limitam a uma
realidade especifica — restrita as escolas de EE e APS, de um municipio
de médio porte gatcho, j& que no municipio eram esses os espagos
onde, de fato, poder-se-ia encontrar a populagio com SD. Assim, su-
gere-se a realizagio de outras investigagoes desta natureza, em novos
cendrios, incluindo-se, por exemplo, escolas regulares e ambulatérios
de especialidades nio filantrépicos como os Centros Especializados de
Reabilitacio (CER).
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CAPITULO 11

NUEVAS ALTERNATIVAS PARA UNA
HISTORIA CONOCIDA. MEMORIA
AUTOBIOGRAFICA, REMINISCENCIA'Y
PENSAMIENTO EPISODICO FUTURO EN
ADULTOS CON SINDROME DE DOWN

Pedro GARCIA MONTENEGRO (Universidad de Talca, Chile)
Gabriel URRUTIA URRUTIA (Universidad de Talca, Chile)
Maximiliano GAETE ESPINA (Universidad de Salamanca

¢ Instituto de Neurociencia de Castilla y Ledn, Espana)

CONSIDERACIONES INICIALES Y POSICION DE LOS

AUTORES: LA PERSONA CON SINDROME DE DOWN

Histéricamente, el sindrome de Down (SD) ha sido vinculado con un
amplio y lapidario repertorio de aspectos clinicos relacionados con de-
terminantes bioldgicos negativos del estado de salud de la persona, to-
dos ellos asociados con portar una trisomia del cromosoma 21. Dentro
de este fenotipo se describen diferentes caracteristicas particulares del
sistema cardiovascular, musculoesquelético, entre otros; no obstante, es
a nivel neurobioldgico donde la presencia de algin grado de discapaci-
dad intelectual es indicada como uno de sus rasgos mds caracteristicos,
siendo actualmente la identificacién de patrones de procesos neurode-
generativos tempranos tales como la Enfermedad de Alzheimer uno de

los principales focos del renovado interés en esta poblacién (HITHER-
SAY et al., 2017; STARTIN et al., 2019; ANTONARAKIS et al., 2020).
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Las perspectivas de andlisis inicialmente centradas en los déficits y
en las especificidades orgdnicas, funcionales, cognitivas, han propor-
cionado diversos aportes al conocimiento y a la actualizacién perma-
nente de las intervenciones para la poblacién con SD. El ejemplo mds
significativo de esto lo constituye el impacto que las mejoras en las
condiciones sociosanitarias han generado en la esperanza de vida, la
que en el afio 1940 alcanzaba apenas a los 12 afios y que actualmente
se estima superando las seis décadas, sobretodo en paises con mayores
indices de desarrollo social (Bittles et al., 2007); Sin embargo, esto ha
significado que la mirada centrada en el déficit represente hasta ahora
la arista parcial y hegeménica que ha sostenido la construccién de
conocimientos en torno a la fenomenologia propia de un condicién a
todas luces mucho mds compleja.

Aun reconociendo ciertos avances, es innegable que las oportu-
nidades de desarrollo e inclusién social de esta poblacién han estado
por mucho tiempo limitadas a las concepciones normativas imperan-
tes: el asistencialismo frente al déficit, la minusvalia y el impedimento,
constituyen cosmovisiones totalmente opuestas al actual paradigma de
apoyos desde el Enfoque de Derechos, la Inclusién Social y la Autode-
terminacién de la persona (AAIDD - American Association of Intellec-
tual and Developmental Disabilities, 2016)

De manera reflexiva y precisa, Florez, Garvia y Ferndndez-Olaria
(2015) senalan que, si bien la trisomia 21 es un elemento constitutivo a
nivel cromosémico que implica cierta inestabilidad o limitaciones de la
poblacién con SD, esto no cambia el sustrato esencial de su naturaleza
humana” (p.16). Asi, los autores invitan a desestimar la idea de un de-
terminismo bioldgico y reconocer tanto la variabilidad interindividual
como las posibilidades de desarrollo integral de la persona en la interac-
cién con el entorno. Desde este prisma cobra radical importancia para
el dmbito académico vy, particularmente para este trabajo, el utilizar el
concepto de “persona”, anteponiéndolo (de manera intencionada) a la
condicién clinica subyacente, en este caso: Persona con Sindrome de
Down (persona con SD, en adelante). De este modo, como autores
reafirmamos una posicién que dista del enfoque centrado exclusiva-
mente en el déficit o en la discapacidad intelectual, puesto que su visién
formativa e investigativa ha relegado a la persona con SD a un plano
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secundario, permeando de modo transversal y por mucho tiempo la
literatura en este campo.

Lo declarado anteriormente no representa un simple eufemismo.
Hasta ahora, existe escasa evidencia que recoja una mirada epistemo-
légica como la que se propone, pues la mayorfa de los estudios que
incluyen a personas con SD han sido hegeménicos en sus abordajes
neurobiolégicos y centrados en los déficits. Consecuentemente, si ana-
lizamos el foco de este trabajo, se pretende establecer un punto de in-
flexién que invite a los interesados a discutir respecto a como algunas
dimensiones especificas de la cognicién, a saber, la memoria autobio-
gréfica-reminiscencia y el pensamiento episédico futuro, contribuyen
a perfilar una concepcién mds holistica de la situacién. Debido a que
algunos componentes de la memoria y la prospeccién de futuro son
especialmente sensibles a la experiencia del individuo durante el cur-
so de vida, su funcionamiento facilita comportamientos de orden mds
cotidianos, como la toma de decisiones, que directamente incidirdn
en su autodeterminacion, y en el bienestar y la calidad de vida (AAI-
DD - American Association of Intellectual and Developmental Disabi-
lities, 2016). Por lo tanto, si bien las caracteristicas mnésicas tienen un
componente dado por las especificidades neurobioldgicas del SD, ellas
también estdn determinadas de manera significativa por la riqueza de
las experiencias biograficas de la persona.

Asi, dentro de los objetivos de este trabajo estd describir y analizar
las caracteristicas neurocognitivas de los dominios mnésicos en perso-
nas, quienes tienen una trayectoria de vida; poseen un bagaje de expe-
riencias biograficas y recuerdos asociados; con diversos aprendizajes y
habilidades en constante desarrollo; situadas en contextos sociales cada
vez mds inclusivos; desempenando diferentes roles; cada una con metas
y planes de vida individuales y; cuya caracteristica comin es el SD.
Conjuntamente, y en funcién de la evidencia disponible, se discutird
y reflexionard sobre la necesidad de inquirir sobre investigaciones que
desarrollen experiencias de intervencién basadas en constructos como
la memoria autobiogréfica — reminiscencia y el pensamiento episédico
futuro de cara a un mejor acompanamiento sistémico de la persona
adulta con SD.
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MEMORIA EN LA ETAPA ADULTA DE LA PERSONA CON
SD

Al referirnos a las etapas del curso de vida de una persona necesaria-
mente se debe indicar un criterio que encuadre cada una de ellas. En
este caso dicho criterio serd la “edad”. Tomando como referencia el
trabajo de Bittles y colaboradores (2007)with life expectancy estimates
increasing from 12 to nearly 60 years of age. Subjects and Methods:
Detailed information on 1332 people in Western Australia with DS was
abstracted from a specialist statewide database for the period 1953-2000
and electronically linked with three other state or national health and
mortality data sources and the state Birth Defects Registry. Results:
Over the last 25 years the percentage of women over 35 years giving
birth increased from 4.8 to 18.6%, accompanied by an increase in the
overall prevalence of DS from 1.1 to 2.9 per 1000 births. Four life sta-
ges of DS were identified: prenatal, childhood and early adulthood,
adulthood, and senescence. Although pneumonia, or other types of
respiratory infections, was the most common cause of death across the
entire lifespan, ranging from 23% of deaths in adulthood to 40% in
senescence, each life stage exhibited a particular profile of comorbidi-
ties. Congenital heart defects were common causes in childhood (13%,
la etapa adulta del curso de vida de las personas con SD es un periodo
entre los 19 y 40 afios. Posterior a los 40 afios, estos autores refieren un
trénsito hacia la etapa de envejecimiento.

En una reciente revisién sistemdtica (GODFREY; LEE, 2018) ha
quedado en evidencia la escasez de datos disponibles sobre el perfil
mnésico de personas adultas con SD. Si bien es cierto, comparados con
grupos con desarrollo tipico (misma edad mental) u otras condiciones
asociadas a discapacidad intelectual, se ha determinado que la poblaci-
6n con SD muestra desempefios mds bajos a nivel de memoria a largo
plazo, memoria a corto plazo y memoria de trabajo, perfiles que se
observan desde etapas tempranas del desarrollo hasta edades avanzadas.

Las evidencias disponibles orientan una urgente necesidad de ge-
nerar mayor investigacion en la etapa adulta y envejecimiento de las
personas con SD a razén de un perfil de declive de las capacidades
mnésicas asociado con la edad. En esta linea, los hallazgos con base
en el estudio longitudinal de Startin y colaboradores (2019) vienen
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a tensionar el escenario actual: a partir de los 40 afios se observa un
descenso significativo en el desempefio en dominios neurocognitivos
como la memoria y la atencién de cara a un prédromo de un trastorno
neurocognitivo mayor.

Lo anterior representa una dimensién critica de la investigacién y
de los posibles abordajes de intervencién para las personas con SD. La
presentacion temprana y la alta prevalencia de rasgos asociados a un
deterioro cognitivo y el fenotipo neuropsiquidtrico de la Enfermedad
de Alzheimer (BALLARD et al., 2016) suponen un desafio importante
en la planificacion de apoyos para la etapa adulta y envejecimiento. Sin
embargo, una lectura superficial de este fenémeno podria tener un efec-
to no deseado, es decir, mantenerse nuevamente supeditada al déficit.
De este modo, cabe reiterar la pregunta: ;Los sistemas de apoyo en la
etapa adulta de la persona con SD deben ser exclusivamente planteados
de cara a un posible deterioro cognitivo?

El lector habrd reparado que hemos anticipado nuestra posicién en
este punto. Las cosmovisiones centradas en el déficit perpetian visiones
sesgadas que limitan las posibilidades de desarrollo de nuevos mode-
los desde una perspectiva comprehensiva y sistémica. En los siguientes
apartados, se presentardn aquellos constructos asociados al dominio
mnésico que han sido escasamente abordados en investigaciones con
poblacién adulta con SD, pero cuyo eje transversal es comun: el reco-
nocimiento de la experiencia biogréfica personal.

MEMORIA AUTOBIOGRAFICA, REMINISCENCIA Y
PENSAMIENTO EPISODICO FUTURO EN EL CONTEXTO
DE LA MEMORIA EPISODICA

A. MEMORIA AUTOBIOGRAFICA (MA)

Aunque la memoria sea a todas luces un constructo altamente com-
plejo, es probable que la definicién de su componente autobiografico
sea una de los mds fdciles de comprender para la mayorfa. En términos
simples, la MA compilaria todo el acervo de informacién experiencial
que hemos codificado como relevante para la construcciéon de nuestra
identidad personal a lo largo de nuestra vida (BADDELEY, 1992; BLU-
CK, 2009; CONWAY et al., 2004; RUBIN, 2012).
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En la medida que nuestro conocimiento sobre la cognicién y su
relacién con el sustrato neuroldgico ha aumentado, entendemos actual-
mente que la definicién, funciones y alcances de la MA van mucho mds
alld de la capacidad de servir de centro de acopio pasivo de los eventos
personales. Segtin las concepciones clésicas de los sistemas de memoria
(basados en temporalidad contenido y disponibilidad) y en la eviden-
cia proporcionada por los modelos lesionales (BOCCIA ez al., 2019;
EUSTACHE et al., 2016), la MA se relaciona fundamentalmente con
la dimensién episédica del contenido, es decir, con los eventos de vida.
Sin embargo, esta distincién no se considera suficiente, pese a su valor
heuristico (GREENBERG; VERFAELLIE, 2010; POPOV ez 4l., 2019).
La investigacién también ha demostrado consistentemente la intrinca-
da relacién entre la memoria autobiogréfica y el Yo (PREBBLE ez 4/,
2013) y las diferencias interindividuales (PALOMBO ez 4., 2018). Estas
observaciones permiten extrapolar las contribuciones que la MA tiene
directamente sobre dimensiones altamente complejas de consensuar,
como es el caso del bienestar subjetivo (WATERS, 2014), las conductas
prosociales (FIVUSH et al., 2011; NELSON, 2003) y la planificacién
del futuro (EUSTACHE; VIARD; DESGRANGES, 2016, SQUIRE;
DEDE, 2015), ademds de sustentar, la coherencia y continuidad tempo-
ral de la percepcién que tenemos de nosotros mismos (MARKOWITS-
CH, 2013; MELENDEZ ez al., 2018).

Aunque se ha discutido ampliamente respecto a la funcionalidad
adaptativa que implica la existencia de una MA, es innegable que esto
ha sido ampliamente discutido, existiendo diferentes propuestas taxo-
némicas para dicho fin, sin embargo, la mayoria de los autores concuer-
dan en la existencia de tres dominios funcionales de amplio alcance:
autoconocimiento, orientacion social y orientacién directiva de la con-
ducta (HARRIS ¢t al., 2014; VRANIC ez al., 2018).

Como se ha descrito previamente, la funcién de autoconocimien-
to enfatiza en la importancia de otorgarle continuidad al Yo en el tiem-
po (RATHBONE ez al., 2011) es decir, corresponderian a una suerte de
mecanismos a favor de la coherencia de si mismo en el transcurso de la
vida o, bajo la perspectiva cldsica de Tulving (1985), formaria parte de
la consciencia autonoética de un individuo. Esta autorrepresentacién
emerge tempranamente, favoreciendo la generacién de una identidad
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biogrifica que nos permite organizar la informacién proporcionada por
las experiencias en periodos o etapas de orden general, reconocibles
universalmente, pero Unicas debido a los profundos matices, alcances e
interpretaciones con los que cada sujeto construye y reconstruye cada
una de estas (FIVUSH; HABERMAS; WATERS; ZAMAN, 2011). Asf,
dos 0 més personas que experimentan un mismo evento que podrfamos
considerar altamente relevante y en la misma etapa de su existencia,
pueden codificar dicha informacién y posteriormente significarla de
modo totalmente diferente dentro de su propia historia de vida.

La funcién social es defendida como una de las mds relevantes,
puesto que la narrativa que deviene de compartir los recuerdos autobio-
gréficos con otros posibilita la generacién de diferentes espacios y for-
mas de interaccién, cumpliendo asi con varias de las funciones atribui-
das cldsicamente al lenguaje. Esto es altamente importante, puesto que
su papel redunda en la generacién y en el fortalecimiento de diferentes
tipos de lazos y relaciones entre las personas, lo que es particularmente
sensible durante ciertos periodos del desarrollo o bajo ciertas condicio-
nes de interaccién (ADLER ez al., 2015). Asi, por ejemplo, las formas
de transmision de sabiduria por parte de las historias que contamos o
los relatos de las aventuras que se vivieron con amistades en la juventud
conforman buena parte de los repertorios y espacios de interaccién y
son, muchas veces, definitorios de quienes somos (estableciendo asi una
superposicién con las otras dimensiones funcionales descritas).

Finalmente, la funcién directiva se relaciona con la aplicacién de
estrategias para la resolucién de problemas en el presente, para orientar
la conducta y, algo que es trascendental para configurar una adecuada
planificacién de la accién: la prospeccién de futuros escenarios posi-
bles. Se especula también sobre su utilidad para comprendernos a no-
sotros mismos y a los demds en el contexto de nuestra propia historia
y actos, pero es bdsicamente la capacidad que utilizamos al momento
de recrear situaciones en nuestro espacio mental, permitiéndonos tanto
modelar alternativas como evaluar escenarios hipotéticos (DEDE ez /.,
2016; SHELDON ez al., 2019; WILLIAMS ez al., 2020)patients with
damage to the medial temporal lobe (MTL.

Anticiparse es una capacidad adaptativa basica. Dado que tradicio-
nalmente la memoria es vista como un simple reservorio de informacién
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sobre hechos o eventos pasados, se resta importancia a su componente
prospectivo o de “cognicién orientada al futuro” (AZZOPARDI et al.,
2015). Esta dimensién de la memoria es, en términos bdsicos, una agen-
da de pendientes, es decir, una fraccién cognitiva encargada de propor-
cionar andamiaje para la toma decisiones seglin nuestras experiencias
anteriores. Es indudable que nuestros juicios se ven modificados por
diversos factores, tanto intrinsecos como extrinsecos, sin embargo, el
papel de la propia vivencia constituye un material de primera mano al
momento de decidir (PASUPATHI, 2013). Estas delimitaciones y las
estructuras de conciencia implicadas se discutirdn en el apartado sobre
Pensamiento Episédico Futuro.

Rememorar es un acto orientado mucho mds alld de las connota-
ciones semdnticas o episddicas conferidas al contenido del recuerdo,
también son actualizados y ajustados elementos emocionales que ha-
cen de dicha actividad una experiencia vivida y algo pragmdtico, si se
analiza desde la perspectiva de Autodeterminacién. Rememorar es, en
sintesis, hacer de un recuerdo una experiencia, por tanto, este acto de
reminiscencia merece ser analizado por si mismo.

B. REMINISCENCIA

Ya se ha explicado que rememorar constituye una actividad tan coti-
diana que raramente nos detenemos a reflexionar sobre ella. El acto de
recordar, intrinsecamente vinculado con las funciones de la MA, posee
significancias y alcances tinicos cuando se trata de traer al presente las
propias vivencias experimentadas.

Butler inicia el trabajo sobre reminiscencia al indicar la relevancia
que tiene esta en términos adaptativos para las personas envejecidas,
ya que el andlisis de dichas experiencias permitiria establecer juicios y
valoraciones que pueden ser altamente constructivas, sobretodo al ela-
borar significados personales y transcendentes que les den coherencia y
continuidad a dichos eventos en el contexto de una etapa de nuestras
vidas (WESTERHOF; BOHLMEIJER, 2014), tal como vimos en el
apartado anterior. No obstante, es de vital importancia destacar que si
bien Butler coloca el énfasis del andlisis de las historias de vida en la ve-
jez (probablemente muy influido por las ideas de Erikson y Baltes), en
la actualidad, muchos investigadores en diversas disciplinas consideran
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que los enfoques basados en narrativas son muy utiles al momento de
estudiar diferentes dimensiones de reconocida subjetividad en cual-
quier etapa del ciclo vital, como es el caso de los cambios que se experi-
mentan en la vida, la relacién de la salud con el bienestar, la vivencia de
pertenecer a una minoria de cualquier indole, entre otras.

La reminiscencia o revisién de vida constituye un ejercicio de me-
moria activo en el cual se recrean episodios pasados vividos; si bien esta
definicién es correcta, existen interesantes controversias sobre sus di-
mensiones. La primera alude al control del proceso, dado que no siem-
pre ocurre de modo voluntario. Es mds, la literatura es prolifica en con-
diciones clinicas donde recordar se transforma en una experiencia que
perpettia una situacién lesiva, con impactos sumamente negativos en la
salud y el bienestar de las personas, todas ellas asociadas a experiencias
limite, como es el caso extremo del trastorno por estrés post traumdtico
(BRADY ez al., 2019) y en cuadros depresivos (Ricarte et al., 2020)
or thinking and talking about our past experiences, can have mood
enhancing effects. Rumination is implicated in reminiscence and yet
has been shown to have negative effects on mood, with important dif-
ferences between age groups. However, age differences in the effects of
reminiscing on mood, and particularly the effects of rumination within
reminiscence, are less explored. Two different age groups completed
self-report measures of the positive directive (planning for present and
future behaviors. Por otra parte, y al igual que la MA, la reminiscencia
ha sido estudiada en exposicion a sus posibles funciones, atribuyéndose
diferentes categorias especificas (CAPPELIEZ; O’'ROURKE, 2006).
Esto ha generado controversias respecto a los procedimientos recolecti-
vos de las reminiscencias en si, estableciéndose importantes discrepan-
cias entre metodologias e instrumentos, todos ellos mds o menos con-
sistentes debido a las dimensiones provenientes de las taxonomias de
MA desde donde surgen (O’ROURKE et al., 2011). Asi, no es extrano
identificar protocolos y entrevistas que se basan en describir cuantitati-
va o cualitativamente diferentes categorizaciones tales como identidad,
trascendencia, significado de vida, resolucién de problemas, entre otros
(ROS et al., 2016)on one hand, to analyze the factorial structure and
the psychometric properties of the RES and, on the other, to exami-
ne the relationship between the functions of reminiscence and mental
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health. Methods: RES scale and measures of depressive symptomology,
despair, and life satisfaction were administered to a sample of persons
over the age of sixty (n = 364, orientadas ademds principalmente hacia
personas envejecidas (KING et al., 2019)however. Does physical health
affect how and why older adults think of themselves in the past? Or
conversely, do various functions of reminiscence affect both mental and
physical health now, and in future? Methods: Online responses were
collected from a primarily Canadian sample of 411 older adults at three
time points, separated by eight months on average. Participants res-
ponded to the Reminiscence Functions Scale at baseline and reported
their health conditions, perceived state of health, life satisfaction, and
psychological distress at subsequent points of measurement. A structu-
ral equation model was computed to identify direct and indirect asso-
ciations between reminiscence functions and health over time. Results:
Self-negative reminiscence functions at baseline (TT1.

Aunque el centro de la reminiscencia es el recordar, es innegable que
el relato que se desenvuelve en la interaccién de un Yo y otro(s) juega
un papel fundamental en su génesis, objetivo y desarrollo. La narracién
es una capacidad comunicativa extraordinaria porque su variabilidad y
flexibilidad, aparte de ser tnicas (GRANEIST; HABERMAS, 2019),
permiten conferir a través de su marco, un sentido, un cuerpo y un
significado para la infinita diversidad de nuestros constructos cogni-
tivos, sean estos verosimiles o no (SMORTI; SMORTI, 2020). Los
relatos provocan una fascinacién en nuestra especie y constituyen un
patrimonio cultural de linaje casi tan antiguo y coloquial como nuestra
propia existencia.

Es evidente que existe un paralelismo entre la determinacién de
funcionalidad de la MA con la atribucién de sentido y uso de la remi-
niscencia, del mismo modo que la consideracién de su “valor terapéuti-
co” la suele circunscribir a “un ejercicio de memoria para ancianos”. En
este sentido, es imposible no referirse al cuerpo de evidencia que se ha
desarrollado en torno a su utilidad prictica en personas con trastornos
neurodegenerativos (WOODS ez 4l., 2018). No obstante, también es
necesario aclarar que no siempre las personas estdn dispuestas a aden-
trarse en la profundidad de sus recuerdos (HESSE ez al., 2019; WES-
TERHOF; BOHLMEIJER, 2014) y que en la actualidad es cada vez

235



mis frecuente relevar el valor de rememorar en cualquier etapa del ciclo
vital (REESE; ROBERTSON, 2019; WESTBY; CULATTA, 2016).

Ya se ha dicho que, al igual que lo que ocurre con la MA, en la re-
miniscencia existen diferentes aproximaciones teéricas que encuadran
su funcionamiento; destacaremos en este aspecto el trabajo de Webs-
ter y colaboradores (WEBSTER ez 4/, 2010), al proponer un modelo
heuristico que organiza la reminiscencia segin diferentes categorias de
variables; a saber:

* Modos: aluden a la factibilidad de compartir (interpersonal) o
reservarse (intrapersonal) la vivencia;

* Contextos: conjunto de determinantes que se pueden establecer
como factores que influencian los recuerdos; por ejemplo: in-
fluencias culturales, institucionales e interpersonales;

* Moderadores: variables propias del individuo - interindividuales
que operan como el contexto: edad, etnia, género y personalidad,
entre otras;

* Funciones propias de reminiscencia: conjunto de motivaciones
que movilizan a la persona a involucrarse en la actividad de remi-
niscencia, probablemente determinadas por las variables anterior-
mente citadas.

En sintesis, la reminiscencia favorece una permanente reconstruc-
cién y actualizacién de nuestros recuerdos en razén, entre otros, de los
propésitos, la audiencia y los intereses que la motivan; en este sentido
es interesante proyectar como determinantes sociales profundos como
la interculturalidad, el desarrollo tecnoldgico, las redes sociales y la di-
versidad van a impactar sobre el desarrollo de la identidad y la forma en
que la comunicamos para otros y para nosotros mismos.

C. PENSAMIENTO EPISODICO FUTURO

El Pensamiento Episédico Futuro (en adelante PEF) corresponde espe-
cificamente a la capacidad de una persona para proyectar una imagen
mental de si misma en un escenario futuro donde es posible simular o,
mds bien, obtener una pre-experiencia detallada de un evento (ATAN-
CE; O’NEILL, 2005); Schacter et al., 2017a; Suddendorf, Corballis
(2007); Szpunar (2010). Asi, el PEF es descrito como una propiedad
adaprtativa fundamental ya que participa en la toma de decisiones con
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visién en el futuro (O’DONNELL et al., 2017) y permite realizar di-
ferentes estimaciones sobre las consecuencias de un acto, para luego
planificarlo y llevarlo a cabo (YANG et al, 2020). Para ejemplificar
tomemos el caso de “Magdalena” (Cuadro 1)

Cuadro 1:“Magdalena y la cena con Ricardo en el Florencia”

Magdalena es una mujer de 32 afos con Sindrome de Down. Vive junto a su hermana
mayor, y es una persona auténoma en sus actividades diarias dentro del hogar. Tiene una
pareja estable hace 10 anos, Ricardo de 35 afios. Hace dos meses comenzé a trabajar en
una tienda de ropa como reponedora, en formato de media jornada laboral, recibiendo
una remuneracion acorde al mercado. Es un desafio que le ha significado tener que
capacitarse en nuevas habilidades, sin embargo, refiere estar satisfecha con su actual

trabajo.

Luego de una extenuante jornada, Magdalena estd en casa tomando una taza de su té
favorito. En ese momento de tranquilidad, ella piensa en lo que hard al recibir su proxima
remuneracion (en su calendario tiene marcado el pago para el dia 30 de ese mes mientras
confirma que recién es el dia 15). Inmediatamente, comienza a proyectarse a si misma -
inicio del PEF- junto a Ricardo, en “Florencia’; un restaurante de comida italiana que queda
cerca de su trabajo y que ha visitado anteriormente. En esta imagen mental proyectada en
el futuro, Magdalena se ve a si misma comiendo una deliciosa lasana (su plato favorito)
mientras Ricardo disfruta de una pizza. Ella se emociona con la idea ya que pudo verse

— autoproyectarse - el momento exacto donde saca de la cartera su billetera azul y le

dice a Ricardo: “yo pago la cuenta’ Luego de tener esa pre-experiencia del evento futuro,
Magdalena tomé una decision: ha marcado el dia 30 de su calendario: “Cena con Ricardo

en el restaurante Florencia”.

El PEF se basa en la interaccién entre dos grandes constructos: la
conciencia autonoética y la memoria episddica. Por un lado, la con-
ciencia autonoética (TULVING, 1985) remite, bdsicamente, a la no-
cién de identidad de un individuo con base en los conocimientos y
experiencias personales que pueden ser trazadas y situadas en una linea
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temporal subjetiva, y que se extiende en el continuo pasado — presen-
te — futuro de un individuo. La conciencia autonoética se basa en la
secuencia de experiencias registradas en la memoria episédica. En las
tltimas dos décadas se ha planteado que la combinacién entre la con-
ciencia autonoética y la memoria episddica permite al individuo aco-
plarse a una navegacién mental en el tiempo, con el objetivo de revivir
experiencias previas o proyectar el futuro personal (ADDIS ez al., 2007;
ATANCE, 2008).

Por otra parte, la memoria episddica es un sistema neurocognitivo
que permite recordar eventos personales ocurridos en un tiempo pasado
del curso de vida y re-experimentar aquellas experiencias especificas y
emociones asociadas a ese evento (ATANCE; O’NEILL, 2005; OLER;
KOVNER, 2017). No obstante, al alero de la Hipétesis Constructiva
de Simulacién Episédica (SCHACTER; ADDIS, 2007), la memoria
episédica también es reconocida como un componente basal de la cog-
nicién orientada hacia futuro y particularmente para el PEE ya que
permite a la persona recuperar informacién de sus experiencias pasadas
y recombinarla de manera flexible para proyectar imdgenes mentales
sobre eventos que podrian ocurrir en un futuro personal. Actualmente,
se ha precisado que dentro de la autoproyeccién de futuro se integran
diversos detalles con informacién y conocimientos sobre el mundo re-
clutados también desde la memoria semdntica (IRISH; PIGUET, 2013;
SCHACTER et al., 2017).

Con todo esto presente, es claro que el PEF se vincula estrechamen-
te con diversas funciones adaptativas. Dentro de las mds relevantes estd
la planificacién y toma de decisiones con vision de futuro, facilitando la
capacidad de decidir entre varias posibilidades consideradas previamen-
te, pero que el individuo ha proyectado en diversos escenarios futuros,
simulando ademis resultados distintos (O’DONNELL ez 4/, 2017). Lo
anterior tiene implicaciones importantes en lo que refiere a la defini-
cién de metas u objetivos relevantes en los adultos (LAPP; SPANIOL,
2017). Tomando como referencia el ejemplo previo senalado (cuadro 1),
el PEF no solo tiene un rol en la conducta cotidiana, sino, que ademds
participa en la simulacién (pre-experiencia) de un evento para la toma
de decisiones personales significativas y trascendentes como puede ser
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un cambio laboral, una nueva vivienda o la decisién de participar en
actividades en la comunidad.

La autodeterminacién, como una dimensién de la calidad de vida y
bienestar subjetivo de la persona, tiene dentro de sus elementos nucle-
ares la capacidad de tomar decisiones con visién de futuro. De hecho,
(WEHMEYER; ABERY, 2013) senalan que una persona autodetermi-
nada por sobre todo, es agente y actor de su propia vida. Asi, la toma de
decisiones es un acto respetuoso, coherente y dependiente de la expe-
riencia de vida de la persona, en definitiva, con su identidad, recuerdos
y proyecciones a futuro.

DISCUSION

Después de revisar los conceptos de MA - Reminiscencia y PEFE nos
parece necesario emplazar una discusion en torno al sentido y la rele-
vancia que tendria la incorporacién de una cosmovisién alejada de la
hegemonia del asistencialismo y del impedimento, como se ha dado
hasta ahora.

El punto de inflexién propuesto al lector subraya en la necesidad de
replantearse no solo el pensar sino también el cémo actuar junto con
las personas y no para las personas con SD. Tales precisiones retdricas
pretenden hacerse cargo responsablemente de este problema, insistien-
do en la oportunidad proporcionada por aproximaciones que enrique-
zcan las experiencias vitales de los individuos, lo que se fundamenta
tedricamente en el cuerpo de investigacién desarrollado en torno a los
aportes que la memoria autobiogréfica-reminiscencia y el pensamiento
episédico futuro pueden favorecer. De este modo, estos tres constructos
(que son historias conocidas en dmbitos afines a las ciencias cognitivas
y neurociencias) representan precisamente una de las posibles nuevas
alternativas de desarrollo de investigacién de cara a la determinacién de
apoyos y acompafiamiento sistémico de las personas con SD.

Es indudable que esta aproximacién es extremadamente breve para
la complejidad que posee cada una de estas dimensiones, por lo que la
discusion estard centrada sobre una gran linea de andlisis: la construcci-
on de experiencias significativas.
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LA CONSTRUCCION DE EXPERIENCIAS SIGNIFICATIVAS:
IMPLICANCIAS DE LA MEMORIA AUTOBIOGRAFICA EN
EL CONTEXTO DE DESARROLLO HUMANO

Es indudable el aporte de los estudios neuropatolégicos de la condi-
cién del sindrome Down, en lo que respecta a la determinacién de la
asociatividad entre dicha caracteristica y la presencia de déficits de me-
moria episédica y de trastornos neuropsiquidtricos, particularmente, la
enfermedad de Alzheimer (BASTEN et al, 2018; LAUTARESCU ez
al., 2017; SOUCHAY ez al., 2013). Hasta ahora, solo existen algunos
estudios que analizan las habilidades de memoria de forma longitudinal
y evolutiva, sin destacar el aporte que los componentes episddicos y
autobiogréficos proporcionan a las capacidades de pensamiento futuro
y prospeccién en si (GODFREY; LEE, 2018). En otras palabras, se re-
quiere avanzar en el desarrollo de estudios sobre intervenciones funcio-
nales que tomen en cuenta el impacto que la exposicién a experiencias
significativas produce en el bienestar y calidad de vida de las personas
con SD (SPANO; EDGIN, 2017). Por desgracia, poco se ha indagado
aun en cémo estas personas construyen su identidad, ni en cémo uti-
lizan sus recursos cognitivos- comunicativos distanciados de los condi-
cionamientos propios que el conglomerado sociocultural define como
adecuado o razonable para su condicion.

En esta misma linea de pensamiento, el acceso a experiencias va-
riadas y significativas, asi como a contextos y comunidades inclusivas,
ofrecerfa la oportunidad de construir una identidad biogréfica que pro-
porcione una mayor autovalidacién y, consecuentemente, una mayor
autodeterminacién de la persona con SD. En este punto, la MA y el
PEF adquieren un particular protagonismo, tanto en la construccién
del Yo como en la toma de decisiones.

Contar con un repertorio de experiencias variadas permitirfa que la
persona desarrollara un mayor autoconocimiento, puesto que existirian
alternativas viables de rememorar, favoreciendo con ello una continui-
dad temporal del Yo que integra elementos directivos y de orientacién
de conducta: estos alcances son altamente significativos para un fun-
cionamiento social integrado, auténomo y con autodeterminacion. Por
tanto, el acto de rememorar y proyectarse en el tiempo, con base en las
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experiencias, proporcionaria ganancias a las personas con SD en una
serie de aspectos tales como la construccién de sus propias historias e
identidad; una mayor comprensién de si mismos y los demds; y una
regulacion de la conducta y configuracién de alternativas orientadas
a la toma de decisiones, la planificacién y la resoluciéon de problemas.

Lo interesante de esta perspectiva es que no tan solo es posible con-
tribuir a la autovalidacién y autodeterminacién, sino también condi-
cionar una propuesta que se basa intimamente en el establecer relacio-
nes con otros, pues al materializar en una narrativa el contenido de los
recuerdos, genera un espacio que propicia el intercambio de experien-
cias y la generacién de lazos. Sin el acceso a las experiencias, tanto el
recuerdo como el pensamiento episédico futuro serfan limitados.

Un aspecto importante para considerar es que el acceso a experien-
cias subjetivas no sea discreto, sino mds bien durante todo el curso
de vida, para que las ganancias esperadas se traduzcan en un mejor
bienestar y calidad de vida en la adultez y vejez de la persona con SD.
En esta linea de pensamiento, consideramos que las oportunidades de
formacién para las personas con SD deben fomentar estrategias y ha-
bitos beneficiosos para una transicion a la vida adulta mds inclusiva,
proyectdndose mds alld de las capacidades determinantes para el funcio-
namiento laboral, es decir, que sean parte de un repertorio de aptitudes
que faciliten la inclusién en entornos sociales diversos.

Para finalizar, nos preguntamos ; qué marca la diferencia entre un
adulto con SD que se realiza dentro de las expectativas socialmente
tradicionales versus la mayoria de la poblacién?; ;como es que se estab-
lecié un proceso de acompafiamiento para aquellos que se transforman
en referentes dentro de este grupo, solamente por abandonar el szatus
quo de su condicién y vivir una vida normalizada ante los ojos de la
poblacién neurotipica? ;Es realmente un potencial de trabajo ilimitado
o se trata de alguien excepcional?

En consecuencia, se torna absolutamente necesaria una convergen-
cia de miradas, un empoderamiento y un activismo inclusivo que encu-
adre este nuevo trato. En tal sentido creemos que considerar las citadas
dimensiones de la cognicién permitirfan que estas personas hagan fren-
te a su vida adulta con una mayor autonomia y sin segregacion.
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CAPITULO 12

ACOES PEDAGOGICAS VOLTADAS AO
ENSINO DE LINGUA MATERNA ESCRITA
PARA ALUNOS COM SINDROME DE DOWN

Nathdlia Luiz de FREITAS
(IFSULDEMINAS campus Pocos de Caldas)

INTRODUCAO
O ensino de lingua materna em sua modalidade escrita reiine uma série
de fatores de ordem tedrica e pritica que os tornam nio apenas comple-
xo0s, mas, dependentes da articulacio de instancias de dimensées distin-
tas de nivel macro — politicas, governamentais, legais, socioecondémicas
— que nio sao passiveis de controle pela escola, tampouco pelo profes-
sor. Soma-se a esse contexto a heterogeneidade dos alunos que, além
de desenvolverem habilidades linguisticas em ritmos e com aprofunda-
mento distintos, apresentam os mais diversos estilos de aprendizagem.
Tal cendrio é perpassado ainda pelas vdrias e considerdveis especifi-
cidades da lingua escrita, particularmente, o portugués, que exige do
aprendiz a aquisigao e o dominio de processos que vao muito além da
realizagio de correspondéncias que levam 2 decodificagio entre grafe-
mas ¢ fonemas, bem como da apreensao de regras ortograficas. Trata-se
de considerar que entrada da crianca e do adulto analfabeto no mundo
da escrita se d4 pela entrelagamento entre a alfabetizacio, ou seja, a
aquisi¢ao do sistema de escrita, ¢ letramento, isto é, o desenvolvimento
de habilidades que possibilitam o uso desse aparato linguistico nas mais
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diversas situagoes que envolvem a leitura e a escrita (SOARES, 2003).

Logo, o ensino da leitura e da escrita da lingua materna deman-
da o trabalho sistemdtico ¢ metodologicamente orientado com vistas
a estimular o desenvolvimento de capacidades sociocognitivas, que,
atuando em concerto, possibilitam ao individuo se apropriar e utilizar
o sistema de representagio simbélica convencionalizado que adquiriu
para protagonizar praticas sociais que envolvem a manifestagio gréfica
da lingua. Tendo em vista que o acesso a educagio bdsica, e, consequen-
temente 2 tecnologia da escrita, ¢ um direito constitucional garantido
por lei e atribuido como responsabilidade do Estado, cabem as diferen-
tes esferas governamentais oferecer as condigoes necessérias e suficientes
para que o processo de ensino-aprendizagem da lingua escrita possa ser
desenvolvido.

O fato ¢ que os altos indices de analfabetismo funcional no Brasil
indicam a existéncia de problemas significativos na estruturagio e exe-
cugdo das politicas pablicas voltadas a educagio linguistica. Isso porque
quase um ter¢o da populagio brasileira mal 1¢ e nao consegue entender
o que estd lendo, perfazendo um total de 29% de analfabetos funcionais
(INAE 2018). Portanto, se o acesso a leitura e 3 escrita constitui um
dos mais importantes meios de inclusdo social (MORTATTI, 2004), a
realidade atual do pais sugere que boa parte dos seus cidadaos estd, pelo
menos parcialmente, & margem da sociedade brasileira.

Essa situagdo torna-se mais delicada quando se trata de pessoas cujo
desenvolvimento bioldgico, cognitivo e social é atipico, ou seja, que
exibem prejuizos de tais ordens em relagao a individuos da mesma ida-
de (LEPRE, 2008). Nessas condi¢oes, o ensino da lingua escrita en-
frenta desafios que vao desde o despreparo profissional do professor
para oportunizar situagoes de aprendizagem apropriadas aos alunos até
a auséncia de infraestrutura escolar adequada para recebé-los de forma
a possibilitar a sua inclusio.

Uma das condigoes em que essas dificuldades sao especialmente sig-
nificativas ¢ a Sindrome de Down, que constitui o quadro genético
mais prevalente de deficiéncia intelectual ao incidir sobre 1 a cada 800
bebés nascidos vivos (CONTESTABILE; BENEFENATI; GASPA-
RINI, 2010). A modificagio na dosagem génica que caracteriza essa
sindrome (RONDAL, 1993) causa diversos comprometimentos no
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desenvolvimento neurolégico dos individuos, de modo a atrasar a sua
ontogénese neuropsicomotora e prejudicar diferentes fungoes cogniti-
vas, entre as quais estd a linguagem (SCHAWARTZMAN, 2003).

Na Sindrome de Down, a linguagem tem sido referida como um
dos processos cognitivos que mais sio prejudicados. Contudo, a gravi-
dade dos déficits varia consideravelmente de acordo com os individu-
os, de maneira que os componentes do sistema linguistico (fonoldgico,
morfoldgico, sintdtico, semantico, pragmdtico) sio afetados em graus
distintos. Tanto a linguagem oral quanto a linguagem escrita estao
comprometidas, sendo a produgio linguistica mais deficitdria que a
compreensio (SILVERMAN, 2007).

Tendo em vista que a aquisi¢io da lingua escrita em sociedades le-
tradas contribui consideravelmente para a inclusao social dos individu-
os e que diversos documentos respaldam a urgéncia de se democratizar
o acesso A educagio — Declaragio Universal dos Direitos Humanos
(1948), Declaracao de Cuenca (1981), Declaragio Mundial de Educacio
para Todos (1990), Declaragio de Salamanca (1994), Lei de Diretrizes
e Bases da Educacio Nacional (1996) e Lei Brasileira de Inclusio da
Pessoa com Deficiéncia (2015), torna-se fundamental buscar os meios
apropriados de ensinar o sistema escrito do portugués a pessoas com
Sindrome de Down.

Ademais, o sistema educacional brasileiro coloca-se como inclusivo,
encorajando e assegurando legalmente o ingresso de estudantes com
condic¢oes atipicas de desenvolvimento e aprendizagem nos diferentes
niveis de ensino. E o que dispoe a Lei n° 13.146 — Lei Brasileira de In-
clusao da Pessoa com Deficiéncia —, de 6 de julho de 2015, cujo texto
garante que individuos com impedimentos fisicos, mentais, intelectu-
ais ou sensoriais de longo prazo tenham acesso a educacio inclusiva
de forma a atingirem o mdximo de desenvolvimento possivel de suas
habilidades e talentos, considerando as necessidades de aprendizagem,
os interesses e as caracteristicas que possuem (BRASIL, 2015).

Diante desse breve arrazoado, o presente trabalho tem como objeti-
vo apresentar as principais caracteristicas linguistico-cognitivas associa-
das a Sindrome de Down e propor agdes pedagdgicas direcionadas ao
ensino de lingua materna escrita para alunos nessas condigées. Longe de
intentar esgotar o assunto ou sugerir solugoes categéricas e definitivas,
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o propdsito deste estudo ¢ contribuir para o desenvolvimento de pri-
ticas educacionais que oportunizem a aquisi¢do e o uso socialmente
investido do sistema escrito nessa condi¢o, tanto quanto possivel.

LINGUAGEM E SINDROME DE DOWN

A linguagem articulada de natureza intencional é uma capacidade ti-
picamente humana que, longe de ser instintiva e inata, consiste em
uma invencio cultural (EVERETT, 2019) resultante da evolugio so-
cio-bioldgica pela qual passou a espécie, tendo sua origem motivada
pela necessidade de cooperagio entre os homens para atingir os mais
diversos fins (TOMASELLO, 2003a). A intencionalidade compartilha-
da ¢ a base da comunicagio cooperativa, conduzindo a execugio de
atividades colaborativas que envolvem a interagio social na busca pelo
alcance de objetivos comuns para o qual ¢ fundamental a cooperagio
(TOMASELLO, 2010).

A intencionalidade ¢ manifestada por meio de uma série de habi-
lidades sociocognitivas humanas que abrange a compreensao da agio
intencional, herdada biologicamente dos primatas, e a compreensao da
inten¢do comunicativa, estabelecida socialmente a partir da interagio
com individuos simbdlica e linguisticamente competentes (TOMA-
SELLO, 2003a). Trata-se das propriedades necessdrias para a denomi-
nada leitura de inten¢do, cuja natureza é, a um s tempo, cultural e
bioldgica.

Por meio da compreensao da agao intencional, hd tanto o estabele-
cimento quanto a ampliag¢io do repertério comportamental dos seres
humanos na medida em que eles vao, paulatinamente, compreendendo
que os individuos percebem e agem de formas particulares, obtendo
resultados condizentes com tais percep¢oes e acoes (TOMASELLO,
2003a). Nesses termos, temos que:

As habilidades de compreensao da agao intencional
consistem: (1) na atribui¢do, por um individuo huma-
no (ou por outro primata ndo-humano), de objetivos
as suas préprias acoes e as acoes de coespecificos (indi-
viduos humanos ou outros primatas nio- -humanos,

respectivamente) em relagio a referenciais externos;
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(2) na orientagio de suas agoes, a partir desses objeti-

vos (ALLAN; SOUZA, 2015, p.185).

A partir dessa compreensio, ao longo da sua evolugao ontogenética,
a crianca vai aprendendo a imitar a percepgio e as agdes dos seus coes-
pecificos, com a finalidade de chegar aos mesmos resultados observados
(TOMASELLO, 2003a). A leitura intencional tem inicio por volta dos
nove meses de vida do bebé, permitindo, em conjunto ao desenvol-
vimento de outras capacidades, tal qual a aten¢io compartilhada, o
estabelecimento bem como a generalizacio de conexdes entre as agoes
e seus respectivos resultados, tendo por base habilidades cognitivas de
busca de padroes, como a formagao de categorias conceituais e percep-
tuais, a constru¢do de esquemas sensério-motores e a criagao de analo-
gias (TOMASELLO, 2003b).

Quando tem inicio o seu segundo ano de vida, a crianca passa a ter
condigoes de identificar que ela e os outros seres humanos podem: i) in-
teragir de forma espontinea e intencional em situagoes intersubjetivas
nas quais hd a mediagio de referenciais externos; e ii) ocupar fungées
especificas e intercambidveis nesses contextos interacionais. Alicercada
nessas identificagdes, ocorre a aprendizagem de que as pessoas tém a
possibilidade de usar simbolos linguisticos de modos particulares a fim
de manipular a percep¢io e os estados mentais de si préprio e dos ou-
tros (TOMASELLQ, 2003b).

Apés esse periodo, as habilidades de compreensao da agao inten-
cional sofrem alteragoes significativas, configurando-se em um novo
conjunto de habilidades sociocognitivas, chamadas de compreensao da
intengao comunicativa (TOMASELLO et. 4l., 2005). Essa modalidade
relaciona-se exclusivamente aos efeitos que as manipulagdes e os usos
dos simbolos linguisticos geram sobre a percepgio e os estados mentais
(ALLAN; SOUZA, 2015), permitindo 2 crianga:

adquirir e desenvolver repertérios linguistico-simbé-
licos, na medida em que, ao compreender que indi-
viduos humanos (1) utilizam simbolos linguisticos,
(2) conseguem manipular a percepgio e os estados

mentais de outros individuos humanos (inclusive, da
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prépria crianga) pelo uso desses simbolos, a crianca
aprende a funcdo desses simbolos (ALLAN; SOUZA,
2015, p.190).

Temos, entdo, que a compreensdo da agdo intencional estd na base
do desenvolvimento da linguagem oral, cuja estrutura e modos de
funcionamento demandam a interrelagio de dominios fonoldgicos,
morfoldgicos, sintdticos, semanticos e pragmdtico-discursivos. Ainda
que pessoas com Sindrome de Down desenvolvam a intencionalidade
comunicativa (RODRIGUES; ALMEIDA, 2016), essa habilidade nio
basta para garantir o desenvolvimento linguistico apropriado para que
se engajem plenamente nas atividades comunicacionais.

Considerando que a linguagem ¢ uma das formas de ser da cogni-
¢ao (TOMASELLO, 2003a), estando necessariamente articulada a ou-
tras fungoes cognitivas, condigoes orgnicas e praticas sociais, torna-se
fundamental que as caracteristicas linguisticas tipicas da Sindrome de
Down sejam compreendidas em conjunto ao desenvolvimento global
dos individuos. Ademais, mesmo que haja um fendtipo neuropsicold-
gico da Sindrome de Down, isso nio significa que exista um padrio
tinico para todos as pessoas, ji que as potencialidades de cada um nao
dependem somente das alteragdes cromossdmicas, estando fortemente
relacionadas ao restante da configuracio genética e, sobretudo, as influ-
éncias do ambiente em que o individuo estd inserido (SCHAWARTZ-
MAN, 2003).

Nessa dtica, tanto as propriedades linguisticas alteradas como o fun-
cionamento linguistico preservado na Sindrome de Down variam con-
sideravelmente, o que leva a formagio de diversos perfis comunicativos
entre as pessoas. Sem desconsiderar tal heterogeneidade, é possivel des-
tacar algumas caracteristicas de linguagem que, associadas a deficiéncia
intelectual, em geral, predominam nesse quadro clinico, em graus de
severidade e niveis de potencialidade distintos.

Normalmente, criancas com Sindrome de Down exibem desempe-
nhos mais satisfatérios com relagao as habilidades visuo-espaciais do
que linguisticas (CHAPMAN; HESKETH, 2000). A produgio das
primeiras palavras, geralmente, se dd em torno de um ano e meio de
idade, ou seja, com cerca de quatro meses de diferenca em relagio ao
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desenvolvimento tipico (FREIRE et al., 2012). Dessa maneira, por mais
que o desenvolvimento inicial da linguagem nesse quadro sindrémico,
principalmente ao longo do primeiro ano de vida, possa nio estar sig-
nificativamente atrasado comparado aos individuos sem comprome-
timento neurocognitivo, os prejuizos comunicacionais emergem com
maior evidéncia na medida em que o ambiente interacional exige enga-
jamentos linguisticos mais complexos (GRIECO et al., 2015).

Além disso, no inicio do processo de aquisi¢ao da linguagem, nao
sao verificadas diferencas significativas no que diz respeito ao dominio
semantico, especialmente o vocabuldrio, e pragmdticas, concernentes
a0 uso social da lingua, tendo em vista as criangas com desenvolvimen-
to tipico (FOWLER, 1990). Sobre isso vale ressaltar que a ontogénese
linguistica na Sindrome de Down segue o mesmo percurso ¢ ordem
apresentados pelas criangas sem esse comprometimento intelectual, po-
rém em um ritmo consideravelmente mais lento (RONDAL, 1993) e
caracterizado por lacunas estruturais e funcionais.

No que se refere aos niveis linguisticos, o sistema fonoldgico tende
a estar prejudicado em razio de déficits respiratdrios, maior cavida-
de bucal e problemas de estruturagao facial relativos a hipotonia, que
se traduz em reducio do tdnus muscular e da forca (CHAPMAN;
HESKETH, 2000), caracteristicas que costumam influenciar na ar-
ticulagio dos sons, comprometendo a inteligibilidade do que ¢ dito.
As perdas auditivas, prevalentes em aproximadamente dois tergos das
criangas com Sindrome de Down, afetam a percep¢io dos fonemas, de
forma a limitar a construgao de representacoes fonoldgicas apropriadas
(ROBERTS; PRICE; MALKIN, 2007).

Os déficits de audigao que caracterizam a Sindrome de Down tém
implicacoes sobre a meméria auditiva, que pode se tornar insuficiente
para o processamento de informagio verbal e repercutir ainda sobre o
processamento sintdtico. Dessa maneira, se nao houver algum formato
de compensagio, hd a possibilidade de, gradativamente, os individuos
substituirem construgbes gramaticais por palavras-chave, passando a
exibir um discurso telegrifico SCHWARTZMAN, 1999).

Também sio observados déficits de ordem gramatical que difi-
cultam o processamento morfossintitico e sintdtico de palavras, sin-
tagmas e oragdes, o que leva a problemas para usar verbos auxiliares,
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fazer flexoes verbais e efetuar concordincia de nimero e género (SIL-
VERMAN, 2007). Em geral, hd a omissao de conjungées, preposicoes,
artigos, adjetivos e pronomes (RONDAL, 1993). Essas propriedades
interferem tanto na produ¢io quanto na compreensio de frases, espe-
cialmente aquelas cuja estruturagio ¢ de natureza complexa, como as
oracoes subordinadas ou com a inversio da ordem sujeito-objeto.

Em termos de suas potencialidades, as pessoas com Sindrome de
Down apresentam significativa motivagao para a interagio social, sendo
comumente descritas como carismdticas e animadas (RODRIGUES;
ALMEIDA, 2016). O vocabuldrio receptivo, fundamental ao processa-
mento da informagao verbal, é uma das capacidades com relativa pre-
servacdo nesse quadro clinico (SILVERMAN, 2007), o que se deve ao
fato de a compreensao da linguagem, em detrimento da produgio lin-
guistica, estar menos comprometida (RONDAL; COMBLAIN, 1996).

Criancas com Sindrome de Down parecem preferir e usar com
maior predominincia a comunicagio gestual em vez de interagirem
verbalmente, estratégia que tende a compensar as suas dificuldades com
a linguagem oral, especialmente de ordem fonolégica e morfossintdtica
(VICARLI, 2006). Os gestos tém uma fun¢io extremamente relevante
a0 servirem, a um s6 tempo, como estruturas de passagem de agoes
motoras para a produgio da fala e facilitadores desta, de forma a possi-
bilitarem a emergéncia de mecanismos cognitivos extras que levam os
individuos a representarem e comunicarem ideias de maior complexi-
dade (ALMEIDA; LIMONGI, 2010).

Logo, a comunicagio gestual pode ser o canal interativo fundamen-
tal na Sindrome de Down, sobretudo, nos casos em que hd maior seve-
ridade dos comprometimentos de natureza verbal, funcionando como
uma forma de atenuar a presenga de outros déficits, como o de psico-
motricidade e 0 mnémico. Tendo em vista esses aspectos:

Nas criancas com SD, os gestos teriam uma funcio
social importante, j& que ofereceriam a estas maiores
possibilidades de interagio. Nessas criangas, o uso dos
gestos como principal meio de comunicagio ocorre
durante longos periodos, visto que a expressio verbal

dos seus significados ¢ dificultada por uma série de
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fatores (déficits na meméria verbal, da motricidade
fina, etc.) (FREIRE et al., 2012, p.360).

Ademais, os gestos tém valor preditivo do desenvolvimento lexical
na Sindrome de Down (ZAMPINIL; D’ODORICO, 2009), assumindo
a relevante fungao de favorecer a aprendizagem de novas significacoes.
Ao longo das etapas de expansio do vocabuldrio, as criancas utilizam
as palavras como base para a comunicagio gestual ou mesmo ambos de
maneira simultinea, nio havendo, como ocorre no desenvolvimento
tipico, a substituigio progressiva dos gestos pelos vocdbulos correspon-
dentes (ALMEIDA; LIMONGI, 2010).

O DESENVOLVIMENTO E A APRENDIZAGEM NA
SINDROME DE DOWN

O desenvolvimento e a aprendizagem sdo processos multifacetados nos
quais o individuo atua de forma ativa e interativa, construindo e sendo
construido pelo meio sociocultural de que faz parte, ambiente este que
fornece caminhos de percep¢io e organizacio das informagoes recebi-
das, as quais, por sua vez, constituem-se em estruturas psicoldgicas que
operam na media¢do entre 0 homem e 0 mundo (VYGOTSKY, 1996).
Nao hd, pois, como tratar do percurso formativo do sujeito no contexto
educacional sem considerar sua dupla e necessariamente indissocidvel
constituicao: natural e social.

Portanto, se desenvolver e aprender sio a¢oes que envolvem, mas,
nao se limitam a fatores orginicos, de modo que uma condi¢io cuja
causa ¢é de cardter bioldgico, como a Sindrome de Down, nio impede a
constru¢io do conhecimento, levando, contudo, a necessidade de uma
reorganizagio dessa apropria¢io. Cabe ao meio sociocultural possibili-
tar caminhos para que o desenvolvimento e a aprendizagem acontegam
(VYGOTSKY, 1997).

A relagdo entre o dominio orginico e a dimensio cultural estd asso-
ciada 2 diferenciagao das funcoes psicoldgicas elementares, como me-
moria e aten¢do involuntdrias, de natureza bioldgica, para as fungoes
psicoldgicas superiores, como fala, consciéncia e pensamento abstra-
to, de ordem social (VYGOTSKY, 1995). A constituicao das funcoes
psicoldgicas superiores, entre as quais estd a linguagem, demanda a
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mediagio, ou seja, “o processo de intervengio de um elemento inter-
medidrio numa relagao; a relagao deixa, entao, de ser direta e passa a ser
mediada por esse elemento” (OLIVEIRA, 2002, p.26).

A interagio dos individuos com o mundo e os outros ¢ sempre
mediada por elementos de ordens diversas e signos. No processo de
aprendizagem, essa mediagio abrange tanto palavras orais e escritas
como imagens, além de seu agrupamento, podendo ainda envolver o
movimento, como em videos, 0 que a torna necessariamente semidti-
ca. Assim, o desenvolvimento resulta das relages sociais, por meio das
quais aprendemos a regular nossos processos cognitivos (VYGOTSKY,
1996). Esse intercAmbio social consiste na principal fun¢io da lingua-
gem, uma vez que, ¢ justamente para se comunicar, que criamos e usa-
mos os sistemas de linguagem (OLIVEIRA, 2002).

Nesse prisma, ainda que distintos, desenvolvimento e aprendiza-
gem sdo processos interdependentes. O aprendizado impulsiona o de-
senvolvimento, o qual, por seu turno, potencializa a a¢do de aprender
(VYGOTSKY, 1996). Disso advém que o ensino nao deve ter como
alicerce a expectativa de maturagio espontinea das funcoes psicold-
gicas, tampouco considerd-la como condi¢io pré-estabelecida para a
aprendizagem, sendo, na verdade, um importante meio para promover
a emergéncia desse amadurecimento.

Pode-se observar, entio, a dependéncia do desenvolvimento cogni-
tivo da crianga, que se d4 nos planos psicoldgico e social quanto as in-
tervengoes dos processos educativos (VYGOTSKY, 1995). Consideran-
do que, em cada etapa do desenvolvimento psicoldgico da crianga, hd
uma nova estrutura da idade — um conjunto de relagoes integrais entre
fungoes psicoldgicas — e uma nova formagao central — um tipo de guia
conduz o processo de reorganizagio da personalidade (VYGOTSKY,
1993), as prdticas educacionais contribuirdo para o desenvolvimento de
funcoes psicoldgicas que demandam amadurecimento.

Trata-se de situar a educagio como o locus privilegiado para a es-
timulagio da zona de desenvolvimento proximal da crianga, isto é, o
caminho a ser percorrido entre o que ela j4 domina e o que estd em fase
de consolidagio (VYGOTSKY, 1984). Tendo em vista que cada indivi-
duo possui um nivel de desenvolvimento real, que contempla aquilo
que ele jd sabe e consegue realizar sozinho, bem como um nivel de
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desenvolvimento potencial, que se caracteriza pelo que o sujeito ain-
da nio ¢ capaz de realizar de forma auténoma (VYGOTSKY, 1996), a
aprendizagem tem papel central no desenvolvimento das fun¢des supe-
riores, especificamente na linguagem.

No que se refere a Sindrome de Down, a deficiéncia intelectual ¢
uma de suas caracteristicas mais marcantes, o que contribui para difi-
cultar o desenvolvimento de todos os processos cognitivos das criangas.
As limitagoes envolvem tanto as fungoes psicoldgicas inferiores (como
atengio, percepgao, sensacdo e memoria de trabalho, controle inibitd-
rio), quanto as fungoes psicoldgicas superiores (como linguagem, ra-
ciocinio, memdria declarativa, planejamento e formacio de conceitos)
(CHAPMAN; HESKETH, 2000).

Ao levar em consideragio que a aprendizagem exige necessariamen-
te a articulagio entre processos atencionais e mnémicos, as dificuldades
de focalizagio e manutencio da atencio, bem de como meméria verbal
e memoria explicita comuns na Sindrome de Down tendem a interferir
nos processos de constru¢io de conhecimentos de diversas naturezas
(LOTT; DIERSSEN, 2010). Assim, o acesso ¢ a integracdo das infor-
magdes veiculadas verbalmente sio mais dificeis para os individuos.

Esse funcionamento atipico leva essas criancas a reagirem de forma
mais lenta aos estimulos ambientais, incluindo as interagées com os
seus pares (SCHWARTZMAN, 2003), o que gera baixa diretividade no
contato com o outro ¢ com o mundo, bem como dificulta a exploragao
dos elementos e situagoes necessdrias para fomentar o desenvolvimento
dazona de desenvolvimento proximal. Ao se considerar as propriedades
desse quadro sindrémico no que tange aos mecanismos sociocognitivos
envolvidos no desenvolvimento e na aprendizagem, verifica-se a neces-
sidade de encontrar rotas alternativas que viabilizem a maximizagao das
potencialidades.

Em razdo dos déficits cognitivos de diferentes ordens e do prejuizo
significativo referente a aquisi¢do de competéncias linguisticas, a apren-
dizagem de habilidades bdsicas de escrita, leitura e matematica é pre-
judicada. Tal comprometimento pode ser amenizado com a utilizagio
pedagdgica de ferramentas concretas, elementos visuais, oferecimento
de recompensas e estratégias de ensino alicercadas na socializa¢io, uma
vez que, nessa condicio clinica, hd grande interesse dos individuos por
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interacoes sociais (GRIECO et al., 20r15).

Outro aspecto a ser considerado ¢ a relativa preservacio das ha-
bilidades visuo-espaciais nesse quadro sindrémico, as quais se apri-
moram na medida em que o individuo amadurece, tornando-se bem
mais acuradas do que as competéncias verbais. Mesmo que o nivel de
desenvolvimento dessas capacidades nao esteja no mesmo patamar do
observado para as criangas tipicas, tais habilidades podem ser usadas
como suporte para promover diferentes tipos de aprendizagem. Logo,
¢ possivel utilizar esse tipo de recurso para aprimorar a memoria visual,
que tem condigoes de atuar de forma compensatéria a fim de reduzir
os efeitos dos déficits da meméria verbal (SCHWARTZMAN, 2003).

A intervengio precoce tem grande importincia para a oportuniza-
¢ao de condi¢oes de aprendizagem em consonincia com as particulari-
dades sociocognitivas da Sindrome de Down. Nessa perspectiva, ¢ fun-
damental que, desde a tenra idade, a crianca participe de forma efetiva
das situagdes interativas e seja pedagogicamente estimulada a partir de
atividades focadas no desenvolvimento de fungées cognitivas diversas,
como atengio, percepgao, memoria e linguagem (SCHWARTZMAN,
2003).

SUGESTOES PEDAGOGICAS

A Sindrome de Down, por si 6, ndo pode ser encarada como um im-
peditivo para a aquisi¢dao da lingua materna escrita. Ainda que crian-
cas com tal condi¢do apresentem deficiéncias linguistico-cognitivas
variadas e em complexidades distintas, muitas delas sio alfabetizadas
(CLELAND et al., 2010), tonando-se capazes de utilizar o cédigo es-
crito para participar de diferentes prdticas sociais, entre as quais estd o
processo de escolariza¢io formal.

Para que possa se tornar letrada, a crianga precisa ser exposta ao
mundo da escrita a partir de procedimentos diddticos que levem em
conta as especificidades sociocognitivas que caracterizam a Sindrome
de Down. Dessa forma, além de compreender a estrutura e o funcio-
namento do sistema escrito do portugués, o professor precisa conhecer
o fenétipo neuropsicolégico da Sindrome de Down, com énfase nos
processos envolvidos na aquisi¢io da linguagem.

Considerando a heterogeneidade desse quadro sindromico e as
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caracteristicas subjetivas particulares, para cada individuo, serd necessa-
ria a elaboragao de atividades que estejam em consonincia com as suas
propriedades sociocognitivas e interacionais. Na sequéncia, listamos
algumas a¢des pedagdgicas que tém potencial para contribuir com o
desenvolvimento de diferentes capacidades necessdrias para a aprendi-
zagem da lingua escrita.

* Estimulacio dos diferentes componentes da consciéncia fonolé-
gica — consciéncia de rimas e aliteragoes, consciéncia fonémica,
consciéncia sildbica e consciéncia de palavras —, ji que essa habili-
dade de segmentar e manipular os sons da lingua é essencial para
a aprendizagem da escrita (MORALIS, 2019), assumindo impor-
tAncia maior ainda em situa¢oes de comprometimento auditivo e
de memoria verbal;

* Trabalho a partir de material verbal concreto, de preferéncia colo-
rido e constituido por variados tipos de texturas, capaz de chamar
a atengao dos alunos e ajudar na reten¢do das informagées gréficas
veiculadas. Essa estratégia ¢ interessante tanto para o desenvol-
vimento de habilidades linguisticas mais bdsicas, como a iden-
tificagdo do alfabeto e a associagio de letras para formar silabas,
quanto para a abordagem de competéncias mais complexas, como
a fixacdo de regras de concordéncia verbal e nominal;

* Proposicao de atividades de produgio textual colaborativa, nas
quais o aluno com Sindrome de Down interage com os colegas
da turma para escrever textos. O gosto pela sociabilizacio tende
a ser um facilitador para que tarefas como essas sejam concluidas
com éxito;

* Uso de figuras, imagens e desenhos associados as construgdes lin-
guisticas escritas para fomentar a leitura — decodificagao grafo-
fonémica — e compreensio, tendo como suporte as operagoes da
memoria visual, bem menos comprometidas do que as verbais;

* Abordagem gramatical simplificada enfatizando a produgao de
oragoes simples, na ordem direta, com a configuragio can6nica
da lingua portuguesa — Sujeito/Verbo/Objeto. Isso vale tanto
para os processos de leitura quanto de escrita que o aluno deve
desenvolver;

* Emprego de géneros textuais multimodais constituidos por
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diferentes tipologias — narrativa, descritiva, expositiva, injuntiva
e dissertativa —, veiculados de forma impressa ou digitalmente,
como charges, histérias em quadrinho, tirinhas, cartuns, posta-
gens em redes sociais que contenham imagens, andncios publi-
citdrios. Como as habilidades visuo-espaciais estao relativamente
preservadas, os recursos imagéticos facilitam a atribuigao de sen-
tidos pelos alunos;

* Estimulo 2 criacdo de textos de estruturacio linguistica simples,
como receitas culindrias, carddpios, listas de compras, bilhetes,
antncios de venda, mensagens instantineas etc.;

* Utilizagio de videos curtos e potencialmente significativos como
suporte para a elaboracao de pequenos textos, como comentdrios
e relatdrios breves;

* Leitura periédica de textos breves e de estruturagio gramatical
relativamente simples, como verbetes de diciondrios e hordscopo;

* Realizacio de atividades de checagem da aprendizagem, como
exercicios de decodificagio de palavras e de compreensao textual,
a partir de questoes objetivas, cujas alternativas sio constituidas
por frases curtas, objetivas e sem as chamadas pegadinhas.

Na medida em que o professor vai conhecendo o perfil sociocogni-
tivo do seu aluno com desenvolvimento atipico, ¢ capaz de formular
as estratégias mais apropriadas para conduzir o processo de ensino de
lingua escrita. O mais importante é que o docente nao sé reconhe-
ca as dificuldades do discente, mas, principalmente, que seja capaz de
identificar as suas potencialidades, para que possa adequar o trabalho
pedagégico de forma a promover a inclusio social e escolar da pessoa
com Sindrome de Down.

E justamente esse trabalho pedagégico individualizado e sistema-
ticamente planejado, cuja meta consiste na maximizagao do potencial
sociocognitivo e interacional do aluno, que possibilita ao professor fo-
mentar o desenvolvimento da zona de desenvolvimento proximal da
crianga com Sindrome de Down.

CONSIDERACOES FINAIS
A linguagem ¢, a um sé tempo, 0 processo sociocognitivo que permite
aos seres humanos simbolizarem e interagirem, assim como o principal
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instrumento mediador das fungées psicoldgicas superiores, que possi-
bilitam a0 homem construir conhecimentos sobre 0 mundo e sobre os
outros. Essas caracteristicas tornam a aquisi¢ao linguistica de funda-
mental importincia para que o individuo se desenvolva biopsicossocial-
mente e seja protagonista em sua trajetéria de vida.

Ao consistir na tecnologia por meio da qual somos capazes de regis-
trar as informagoes para a posteridade, a modalidade escrita da lingua
oferece aos individuos que a dominam a oportunidade de utilizar o
sistema linguistico gréfico para as mais diversas praticas sociais. Trata-se
de uma das mais poderosas formas de exercicio da cidadania e do tnico
meio possivel de inser¢ao social plena nas sociedades letradas, tal qual a
nossa. Dessa maneira, todas as pessoas, incluindo as que tém Sindrome
de Down, devem ter a chance de adquirir a lingua escrita a partir de
processos de ensino que considerem as suas especificidades.

Ademais, vale lembrar que a presenca desse quadro sindrémico nao
¢ sindbnimo de privagio interativa e comunicacional ou mesmo de im-
pedimento para aprender a ler e a escrever. O que a Sindrome de Down
faz ¢ exigir do professor que ele desenvolva as estratégias pedagdgicas
que melhor atendam as necessidades de aprendizagem dos alunos em
condi¢bes neurocognitivos atipicas a fim de que adquiram a lingua es-
crita. E essa funcio estd na base da atuagdo profissional do professor e
de seu papel na sociedade.
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CAPITULO 13

ENTRECRUZAMENTO FALA — ESCRITA E
OS DESAFIOS PARA A ALFABETIZACAO DO
ESTUDANTE COM SINDROME DE DOWN

Marian OLIVEIRA (UESB)

Vera PACHECO (UESB)

Luana PEREIRA-SOUZA (UESB)
Alaine Leite GAMA (UESB)

Gilsara Madeira de SOUZA (UESB)
Lucrécia de Aquino SANTOS (UESB)

CONSIDERACOES INICIAIS

O acesso a educagio por parte de criangas e adultos com necessida-
des especiais - seja por condigées fisicas ou intelectuais - é um direito
previsto na Constitui¢io Brasileira (BRASIL, 1988) que determina o
atendimento especializado a individuos com deficiéncia na rede regular
do ensino. Conforme a Lei de Diretrizes e Bases da Educa¢io Nacio-
nal — LBD 9.394, é assegurado aos alunos com necessidades especiais
“curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizago espe-
cificas, para atender as suas necessidades” (BRASIL, 1996). No entanto,
esses recursos nio sio oferecidos, pelo menos nio adequadamente, o
que torna a educagio inclusiva ainda muito limitada, isso se deve, espe-
cialmente, a falta de conhecimento e reconhecimento das peculiarida-
des desses individuos, das quais destacamos, nesse trabalho, os aspectos
linguisticos, especificamente, de individuos com sindrome de Down
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(sD) ou Tar.

Ainda que o aprendiz com deficiéncia seja incluido no ensino regu-
lar por forga da lei, infelizmente, na maioria dos casos, esta “inclusao”
nao passa de mero acesso as instalacoes fisicas da escola. Defendemos
que a inclusdo, no sentido mais amplo que essa palavra possa ter, niao
é, efetivamente, garantida aos aprendizes com deficiéncia, que, em ge-
ral, nio adquirem as competéncias bdsicas que devem ser ensinadas
na escola. Nio existe, pois, em nosso entender, o que chamamos de “
inclusao pedagégica’.

A falta de inclusao pedagdgica se d4, entre outros fatores, pela au-
séncia de reconhecimento das potencialidades desses individuos, bem
como pela falta de uma formagao linguistica mais sélida, por parte dos
educadores, que veem como indices de déficits questoes que podem
encontrar explicagdes na lingua/linguagem e em teorias linguisticas®.

O professor que pretende ensinar a pessoas com deficiéncia inte-
lectual, em especial aquelas com T21, precisa saber que, inicialmente,
qualquer crianga quando do desenvolvimento do processo de aquisi¢ao
da escrita, interpreta a pauta escrita via pauta sonora da fala, elaborando
hipéteses para a escrita, calcadas em aspectos do conhecimento fonold-
gico que tem da sua lingua e isso se manifesta nos seus escritos iniciais
que, por vezes, sio uma espécie de “transcrigoes fonético/fonolégicas”.

Em outro momento da fase de alfabetizacio, contudo, essa mesma
crianga, a partir do entendimento que construiu sobre a escrita, passa
a monitorar a sua fala, a partir de pistas dadas pela escrita. Mais tarde,
j& completamente alfabetizada, ja consegue entender que a fala dela ¢
regida por principios que nio se regulam pela escrita e que esta, embora

31 Defendemos que a inclusio pedagégica inclui nao apenas o direito ao acesso as
dependéncias da escola, mas, acima de tudo, o direito de acesso ao conhecimento,
que passa pela inser¢io do aluno com deficiéncia em todas as esferas da escola, pelo
reconhecimento das suas dificuldades e necessidades, mas também pela percepcao
das suas potencialidades, por parte de todos os membros da escola, em especial, por
parte do professor, que, por sua vez, precisa ter formagio adequada para lidar, entre
outros aspectos, com questoes tedricas ligadas a problemdticas que envolvem, por
exemplo, o processo de aquisi¢ao da leitura e da escrita. Entendemos que assim seja
possivel garantir a esses individuos com deficiéncia o dominio das competéncias

bésicas que a escola visa ensinar.
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apresente muita similaridade, ndo é um espelho daquela. Esse processo
¢ altamente complexo, principalmente para uma pessoa com deficién-
cia intelectual, como ocorre na sD.

A T21 se caracteriza por ser uma alteragdo cromossdmica e os sujei-
tos com esta sindrome apresentam alteracoes fisicas, motoras e cogniti-
vas. Um dos impactos causados pela sindrome é um comprometimento
na aquisi¢do e no desenvolvimento da linguagem, que pode ter origem
em alteragdes fisicas como a hipotonia muscular, alteragoes auditivas,
macroglossia e altera¢des de motricidade orofacial e no déficit cogniti-
vo e de memdria, além de alteracoes linguisticas como atraso na fala,
dificuldades gramaticais, alteracoes fonoldgicas, entre outras (CRYS-
TAL, 1993, OLIVEIRA; PACHECO; PEREIRA, 2017, OLIVEIRA;
PACHECO; BRITO, 2019).

Estudos realizados por Oliveira (2011) e Pereira e al. (2014) mos-
tram que caracteristicas do trato vocal desses sujeitos comprometem a
qualidade das vogais por eles produzidas. Segundo as autoras, a hipoto-
nia e a protrusdo da lingua dificultam a articulagio das vogais. A vogal
/al, por exemplo, é produzida com menor abertura do que é esperado,
enquanto as vogais fechadas /i,u/ sio produzidas de forma menos fe-
chada (OLIVEIRA, 2011; OLIVEIRA; PACHECO, 2012, PEREIRA
et al., 2014).

Entendemos que alteragdes de fala como as apontadas pelos autores
podem impactar no desenvolvimento da escrita. Em crianca com sD,
os processos fonoldgicos (PFs) tipicos da aquisi¢ao da linguagem po-
dem permanecer por mais tempo ou ser mais recorrentes. Isso pode ser
um indicio de desvio fonolégico. Conforme Crystal (1993 apud SILVA,
2010) e Pereira (2017), isso ocorre como uma estratégia compensatdria
para a falta de controle articulatério decorrente dessas caracteristicas do
trato vocal da pessoa com essa sindrome.

De acordo com Porto, Pereira ¢ Magal (2000) e Feitosa e Tristdo
(1998) o desenvolvimento fonoldgico de uma crianga com sindrome
de Down apresenta as mesmas etapas de desenvolvimento da aquisi¢ao
tipica, porém os individuos com Down utilizam padroes fonolégicos
imaturos por mais tempo que criangas sem a sindrome, o que pode ser
caracterizado por um atraso ou desvio no desenvolvimento fonolégico.

Por tudo isso, nio seria incorreto afirmar que seja possivel que a
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pessoa com T2r1 apresente tanto dificuldades de aquisi¢io e produgio
da fala, quanto dificuldade de aquisigao e produgao da escrita. Também
nao seria incorreto pensar que no processo de aquisi¢o e de desenvolvi-
mento da escrita, ela acaba por se basear numa pista (a sua fala compro-
metida pelas dificuldades motoras e cognitivas) que cria entraves para
uma aprendizagem eficiente da escrita. Isto ¢, as trocas e omissoes que
ocorrem em sua fala e que permanecem mesmo na idade adulta confi-
guram-se como entraves ao processo de aquisi¢io e desenvolvimento da
escrita, o que, consequentemente, impde a esses sujeitos, bem como aos
professores, desafios muito maiores do que aqueles naturais ao processo
de alfabetizacao.

Assim, considerando a importincia dos aspectos fonoldgicos espe-
cialmente para a alfabetizagdo, e partindo da hipdtese de que a aqui-
si¢io da linguagem oral e escrita de criancas com sindrome de Down
apresenta um atraso devido as alteracoes fisicas e cognitivas, caracte-
risticas da sindrome, neste trabalho vamos investigar a ocorréncia de
processos fonoldgicos na fala e na escrita de uma adolescente com sD
e, dessa forma, contribuir para a compreensio da produgio oral e o
processo de aprendizagem da escrita em pessoas com essa mesma con-
di¢do genética e, talvez, contribuir para os estudos em alfabetizacio,
bem como, em inclusdo escolar.

Para cumprir o objetivo proposto, o trabalho foi organizado em s
segoes: além das consideragoes iniciais, primeiro apresentam-se as ques-
toes tedricas que embasaram as andlises que empreendemos e que estao
relacionadas a processos fonoldgicos e estrutura sildbica; em seguida,
explica-se como se deu a coleta dos dados e de que forma procedemos
a andlise dos mesmos; depois, apresentam-se e discutem-se dados da
fala e da escrita de um sujeito com SD; em seguida, seguem as reflexoes
finais sobre os achados; e por fim, sdo expostas as referéncias que em-
basaram a discussio.

CONSIDERAGCOES SOBRE PROCESSOS FONOLOGICOS
DE ESTRUTURA SILABICA

Nesta se¢do, considerando o objetivo desse trabalho — analisar a ocor-
réncia de processos fonoldgicos de estrutura sildbica na fala e na es-
crita de um sujeito com sindrome de Down - enfocaremos aspectos
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relacionados aos processos fonoldgicos na aquisi¢io de segmentos e de
estruturas sildbicas.

PROCESSOS FONOLOGICOS
Os processos fonoldgicos ocorrem de maneira numerosa durante a fase
da aquisi¢io da lingua materna. Neste periodo, a crianca adquire gra-
dativamente o sistema fonoldgico da lingua. Por esse motivo, ocorrem
trocas de tracos distintivos e estruturas sildbicas sdo frequentemente
produzidas de forma distinta da fala do adulto. Isso é recorrente até o
momento em que a crianga adquire e sistematiza toda a fonologia da
lingua, tracos distintivos e estruturas sildbicas. Quando da aquisi¢ao da
escrita, a crianca, geralmente, retoma informagoes do seu conhecimen-
to linguistico relacionado a fonologia de sua lingua. Este conhecimen-
to, por sua vez, ao ser acessado, vai se tornando consciente 2 medida
que prossegue o desenvolvimento da escrita, nesse periodo os processos
fonoldgicos também sdo muito recorrentes.

Os processos fonoldgicos sio definidos por Stampe (1973, p.1)
como:

operagio mental aplicada 4 fala para substituir, por
uma classe de sons ou sequéncia de sons que apresen-
tam uma dificuldade especifica, comum 2 capacidade
de fala do individuo, uma classe alternativa idéntica,
mas sem a propriedade dificil (destaque nosso) (Tra-

dugio nossa)®.

O autor considera que os processos fonoldgicos tém como propé-
sito maximizar as caracteristicas perceptuais da fala e minimizar as di-
ficuldades articulatérias, ou seja, os PFs levardo sempre a simplificacdo
da fala, mas sem eliminar aspectos esséncias & percep¢io e compreensio
da mesma (STAMPE, 1973).

As substituicoes feitas na fala dependem de quanta atengao é dada

32 A phonological process is a mental operation that applies in speech to substitute,
for a class of sounds or sound sequences presenting a specific common difficulty to
the speech capacity of the individual, an alternative class identical but lacking the

difficult property (STAMPE, 1973, p.1).
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a articulagdo do segmento, isto ¢, em situagdes em que hd maior mo-
nitoramento, ocorrem menos PFs que em situagdes informais, em que
a fala é mais relaxada. Essas substitui¢des relacionam-se com o grau de
dificuldade motora envolvida na articulagio dos sons.

Schane (1975) explica que os processos fonoldgicos sio fendmenos
articulatérios ou de percepgio, entendidos como modificagées nos seg-
mentos quando da combinag¢io dos morfemas na formagao de palavras.
Ele ainda acrescenta que sdo alteragoes sonoras que ocorrem nas formas
basicas dos morfemas ao se realizarem foneticamente.

E muito comum, no perfodo aquisi¢io da fala e, mais tarde, durante
a aquisi¢do da escrita, ocorrerem os mais diversos processos fonolégi-
cos, tais como substitui¢oes de um som com certo grau de complexida-
de por outro semelhante, mas menos complexo, ou seja, que se adéqua
a capacidade de fala da crianga e isso ¢ naturalmente transferido para
a escrita inicial do aprendiz. Se perdurarem por muito tempo na fala,
isso trard prejuizos para a aquisicio da escrita e, consequentemente,
para o sucesso da alfabetiza¢io do educando que, em principio, espelha
a escrita pela sua fala.

Os processos fonoldgicos sao categorizados em quatro tipos: I. assi-
milagdo, quando um segmento tornar-se semelhante ao outro; 2. estru-
tura sildbica, quando hd mudanga no posicionamento das consoantes e
vogais; 3. enfraquecimento e refor¢o, quando um fonema ¢ modificado
de acordo com sua posi¢io; e 4. neutralizagio, quando dois fonemas
perdem a oposigao em determinados contextos (SCHANE, 1975). En-
tre esses tipos de processos, serd apresentada, nesse trabalho, apenas a
andlise de processos de estrutura sildbica.

Conforme Yavas et al. (1991), os processos de estrutura sildbica mais
recorrentes na aquisi¢ao do portugués sao:

Simplificagao de cluster consonantal: Como o c/uster” consonan-
tal torna uma silaba mais complexa, sua aquisi¢ao tende a ser posterior
a da silaba que ndo tem cluster. Assim, no processo de aquisi¢io, ao
realizar uma silaba com cluster de forma mais simples, duas operagoes
podem ser utilizadas para simplificar o c/uster consonantal: eliminagio

33 O termo cluster consonantal, refere-se a0 comumente conhecido e usado nos livros
diddticos e gramdticas como encontro consonantal. Assim, na palavra prato, temos

um encontro ou cluster consonantal em — pr.
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da segunda consoante do cluster, a0 qual chamamos de redugao do c/us-
ter consonantal, ou inser¢io de uma vogal entre as duas consoantes do
cluster, chamado de epéntese. Ex:

[ pimu] ao invés de /'primu/; [te rejs] ao invés de / treS/;

Apagamento de silaba dtona: Neste processo ocorre o apagamento
de uma ou mais silabas dtonas de uma palavra. Ex:

[ vi'@w] ao invés de /avi'Aw/;

Apagamento de consoante final: apagamento de uma consoante
final, de modo que a forma final da silaba termine em uma vogal. Ex:

[ flo] ao invés de /'floR/ ;

Epéntese: a adigio de um fonema a uma silaba travada, ou seja,
aquela terminada por uma consoante. Ex:
[na rizi] ao invés de /na rS/;

Metitese: ocorre quando hd inversdo, permuta de segmentos ou de
silaba inteira dentro da palavra:

a) Metitese intersildbica: ocorre quando o segmento troca silaba.
Ex:

['keafi] ao invés de /'kafri/;

b) Metidtese intrassildbica: o segmento passa de inicio de silaba
para a posicdo da trava sildbica ou vice-versa de uma mesma silaba. Ex:

[ baxsu] ao invés de /' brasu/;

¢) Metdtese reciproca: quando duas consoantes trocam de posi¢ao
entre si. Ex:
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[ama'lers | ao invés de fama 'relu/.

Monotongagao: ocorre quando hd a simplificacio do ditongo de
uma silaba, transformando-a em uma vogal simples. Ex:

['kafa] ao invés de /'Kkaifa/.

Apagamento de liquida em inicio simples de silaba: quando hd
um apagamento da consoante liquida (/I/ ou /ff em posigio de onset
simples na palavra. Ex:

[pasa‘ipu] ao invés de /pasa ripw/.

Acréscimo: Considera-se acréscimo a adi¢ao de um segamento ale-
atério na palavra. Ex: ["'mleza] ao invés de /"mezal.

Além dos processos citados por Yavas et al. (1991), apresentados aci-
ma, acrescentamos o metaplasmo por sincope em que ocorre o apaga-
mento da vogal de silaba dtona préxima da silaba tonica, observado em
palavras proparoxitonas. Ex.:

/a'bobora/ =2 [a'bo bre].

Estudos como os de Ribas (2003), Andrade et al. (2000) e Ferrante
et al. (2009) mostram que os processos fonoldgicos sio comumente
usados como estratégias de reparo e, que criangas, entre um e trés anos
de idade, apresentam uma quantidade e variabilidade maior de estraté-
gias do que entre trés e cinco anos, ou seja, os processos fonoldgicos vao
se modificando e diminuindo com o avancar da idade.

Alguns processos, como os de apagamento da silaba dtona, apaga-
mento da consoante final, reduplicagio, anteriorizagio e assimilagio,
de acordo com os estudos, normalmente desaparecem antes dos cinco
anos, enquanto outros sé desaparecem apds os cinco anos de idade,
como ¢ o caso da reducio de cluster consonantal, epéntese e metdtese
(FERRANTE et al., 2009; RIBAS, 2003). Contudo, durante o periodo
de aquisicao de escrita, muitos desses processos reaparecem, uma vez
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que a crianga, ao ser inserida no contexto escolar, traz, para a escrita,
processos que s3o da ordem da fala, muitos deles relacionados a ques-
toes de estrutura sildbica, como esbogamos no item a seguir.

ESTRUTURA SILABICA E A SILABA DO PORTUGUES
Conforme Selkirk (1982) a silaba ¢ formada por elementos hierarqui-
camente organizados: um ataque (A) e uma rima (R); a rima, por sua
vez, consiste em um nucleo (N) e uma coda (C). Com exce¢io do N,
as demais categorias podem ser vazias nesse modelo.

Figura 1 - Modelo de silaba proposto por Selkirk (1982)

e
A | 54

Fonte: Selkirk (1982)

No portugués, A pode ser ocupada por uma ou duas consoantes, N
sempre por uma vogal e C por uma ou duas consoantes, ou um glide
(semivogal). Dessa forma, podemos encontrar diferentes tipos sildbicos
no portugués. Embora nio tenha partido de tal representagio, em seus
estudos sobre o PB, Camara Jr. (1970) distinguiu de acordo com as
diferentes combinagoes dos segmentos, quatro tipos sildbicos no portu-
gués: a) silaba simples, em que hd apenas hd uma vogal (V), como /a/;
b) silaba complexa crescente, (vogal e consoante VC), em, por exemplo,
/aR/; silaba complexa decrescente, (consoante e vogal: CV), verificado
em /pa/; e silaba complexa crescente-decrescente (Consoante, vogal,
consoante: CVC), a semelhanga de /paR/ . A partir desses tipos outras
combinagdes vao ser derivadas: VCC /aNS/, CVCC /taNS/, CCVC /
tfaN/ e CCVCC /tFaN§/. Assim, a menor silaba do portugués pode
ser composta por uma vogal (V), enquanto a maior pode ser compos-
ta por cinco segmentos (CCVCC) (MIRANDA, MATZENAUER,
2007). Cimara Jr. Admite uma estrutura composta no maximo seis
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constituintes, como em /gLawNS/.

No processo de aquisi¢io, a crianca adquire gradualmente essas es-
truturas, da mais simples a mais complexa. Lamprecht et al. (2004,
apud MIRANDA; MATZENAUAR, 2007) organizam a aquisi¢ao des-
sas estruturas em quatro estdgios: 1° CV, V ; no 20 CVC, VC; no 3°
CCV, CCVC ¢, por fim, 4° CVCC, VCC, CCVCC. Como se pode
notar, no processo de aquisi¢do, a crianca lida com aspectos altamente
complexos da fonologia da lingua, para entio fortalecer as estruturas da
sua consciéncia fonoldgica. A crianga com Down precisa lidar com essa
complexidade, tendo ainda de lidar com dificuldade demandadas por
questoes motoras ¢ articulatdrias que impactam a sua fala.

CONSIDERACOES SOBRE A METODOLOGIA ADOTADA
Para alcancarmos o objetivo do presente estudo, foram analisados da-
dos de fala e de escrita de uma adolescente com sindrome de Down,
doravante E. P. G. Tais dados foram extraidos do banco de dados do
Nucleo de Pesquisa Saber Down (UESB/MEC/CNPq). A coleta ¢ and-
lise foram empreendidas em duas etapas: a) coleta e andlise de dados de
fala, e b) coleta e andlise de dados de escrita. Esta pesquisa tem autori-
zagio do Conselho de Etica.

COLETA DE DADOS DE FALA

Os dados de fala usados nesse trabalho foram coletados a partir de uma
gravacio feita em 2015, durante a aplicacio de uma atividade, com E.
P. G., no Nucleo Saber Down. Esse sujeito cursava o 3° ano do ensino
fundamental em escola municipal de Vitéria da Conquista/BA e apre-
sentava, no periodo da gravacio, entre 13 e 14 anos de idade.

A atividade aplicada durante o atendimento consistiu em trés eta-
pas: a) primeiro, foi lida para E. P. G., uma histéria que era ilustrada
com o uso de slides; b) num segundo momento, a histéria foi contada
por E. P. G., a partir do que ela conseguia lembrar; ¢) numa terceira
etapa, a adolescente leu a histéria em voz alta e comentou as ilustragoes.
Todas as atividades foram gravadas em 4udio e video.

Apos escuta da gravagio, foram separadas as palavras em que ocorre-
ram processos fonoldgicos. Entre essas, foram separadas as que apresen-
tavam processos fonoldgicos relacionados a estrutura sildbica.
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COLETA DE DADOS DE ESCRITA

As produgoes textuais de E. P. G., foram obtidas através das ativida-
des pedagdgicas realizadas com ela no Nucleo durante o ano de 2014.
Foram utilizadas para a andlise quatro atividades de produgio textual
livre, duas atividades de compreensio de texto e cinco atividades de
ditado de palavras, que no total apresentam uma média de trezentas
palavras analisadas. A selecio das palavras foi feita apés triagem das
atividades escritas encontradas.

A partir dessa andlise, foram escolhidas as palavras em que se obser-
vava a ocorréncia de processos fonoldgicos classificados de acordo com
alteracdo na estrutura sildbica. Foram descartadas da selegao as palavras
cujas estruturas nio foram identificadas com fidedignidade.

Os dados encontrados na fala e na escrita estio expostos em qua-
dros organizados considerando, no caso dos dados de escrita, a forma
preconizada pela ortografia oficial, a forma fonoldgica e a forma foné-
tica que foi baseada no dialeto da cidade em que foi desenvolvida essa
pesquisa e a forma grafada por E. 2. G. No caso dos dados de fala, os
quadros apresentam a forma ortografica oficial, a forma fonoldgica, a
realizagio fonética mais comum em Vitéria da Conquista/Ba, e a reali-
zagdo oral de E. 2. G.

Além dos quadros, propomos a representacio da estrutura sildbica
dos processos realizados por E. P. G., baseando-nos na representagio
proposta por Selkirk, conforme apresentada. A partir disso, foi feita a
andlise e discussao apresentadas.

CONSIDERACOES SOBRE A FALA E AESCRITADEE. P. G

Nos dados de fala e de escrita analisados, foram encontrados cinco pro-
cessos de estrutura sildbica caracteristicos da fase de aquisi¢ao da lingua:
redugdo de encontro consonantal, apagamento de coda sildbica, sincope ¢
monotongagdo, além de um dado atipico em escrita: apagamento de silaba
tonica. Segue a andlise dos processos encontrados na fala e escrita de E.

P G.
PROCESSOS DE ESTRUTURA SILABICA: DADOS DE FALA
DEE.P. G

a) Reducio de encontro consonantal:

280



A redugao do cluster consonantal, na aquisicao da fala, normalmente
¢ um dos ultimos processos a ser superado De acordo com os dados
analisados, E. P. G., nio superou por completo tal fase, mesmo jd es-
tando na adolescéncia, pois ao lado de ocorréncias nas quais se verifica a
realizagio plena do cluster, com as duas consoantes, verificam-se igual-
mente ocorréncias de simplificagdo dessa estrutura a partir da elimina-
¢ao das liquidas /£/ e /1/, que ¢ s segunda consoante do cluster, como
podemos observar no quadro 1, abaixo:

Quadro 1: Simplificagdo de cluster consonantal- formas ortografica oficial,
fonoldgica, fonética e realizacdo oral de E. P. G.

Forma Forma Forma Forma Fonética da
Ortogrifica Fonolégica | Fonética Producao Oral de
oficial E.P.G.
Flores /" floreS/ [ flores] [ fores]
Trem /"teeN/ ["tc&)] [te)]

Fonte: Elaboracéo propria

Na lingua portuguesa, a segunda posicao do cluster, que constitui
um ataque complexo (C'C?V), sé pode ser ocupada pelas liquidas /1,
f/. Apesar de E. P. G, realizar essas consoantes em ataque simples,
como faz em ["forles] (flores), ou em ["lat®B], ela ainda nio sistema-
tizou a produgdo dessas consoantes quando em c/uster como mostra a
realizacio de ["t€J] (trem) ou de ["floFes] (Aores). Conforme Miranda
e Matzenauer (2007), esse fendmeno mostra que a estrutura sildbica
condiciona a aquisi¢ao de certos fonemas na lingua. Contudo, para o
caso de E. P. G., nao se verifica uma restri¢ao de realizacio de fonemas
especificos, mas de fonemas especificos em determinados constituintes
sildbicos. Nesse sentido, o atraso ¢ na aquisi¢do do cluster ¢ nio da
aquisigao das liquidas.

Partindo do modelo de silaba Selkirk (1982), com simplificacio do
cluster consonantal feita E. P. G, a silaba poderia ser representada:

| [flores] > [fores]

281



Figura 2: Representacdo da simplificacdo de cluster consonantal na fala de E. P.
G

4]
/ g
/f\‘\ /.\
A A
T — i
1 A1
£d R £ O o

Fonte: Elaboracéo propria
b) Apagamento da coda sildbica:

Na produgio oral de E. P. G., observamos que ela nao produziu as
consoantes referentes aos arquifonemas /S/ e /R/. Simplificando, assim,
a estrutura sildbica travada, por meio da eliminagio da coda, como
exposto no quadro 2:

Quadro 2: Apagamento da coda sildbica - formas ortograficas oficial, fonolégica,
fonética e realizacdo oral de E.P.G

Forma Forma Forma Forma Fonética da
Ortogrifica | Fonoldgica Fonética Producio Oral de
Oficial E.P.G.
Conversa ’koN veRsa/ [k 'vehse] [ko 'vese]
Vermelha | /VERMeAY | oo pnege] [ve ‘meAe]
Assustado | /2SuS'tadu/ | racctado) [asu tadv]

Fonte: Elaboracéo prépria

Os dados mostram que o sujeito analisado ainda estd adquirindo
a coda sildbica, com excegdo da coda nasal, que é produzida por ela
(como observado na palavra /coN"vERsa/). Isso pode se dever 4 natu-
reza do arquifonema /N/. Segundo Cimara Jr. (1992), esse arquifonema
¢ o elemento fonolégico que compdem a vogal nasal do portugués,
sendo esse um segmento bifonémico que s6 se realiza com presenca do
arquifonema nasal. Conforme os estudos de Matzenauer (1990, apud
MIRANDA; MATZENAUER, 2007) a aquisi¢io da coda nasal ¢ a
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primeira a ocorrer, por volta dos dois anos, o que corrobora a discussao
apresentada para explicar a produgio apenas da coda nasal e nio das
demais. Observe a representacio da estrutura sildbica desse processo
encontra-se em 3:

/veR'meAa/ -2 ['vemeAe]

Figura 3: Representacdo do apagamento de coda silédbica na fala de EPG.

G g
PN A
A R A R
% — /\ AY
|| \ [ |
v g h v e (h)

Fonte: Elaboracéo prépria

¢) Metaplasmos:

Na fala de E. P G., encontramos a eliminacio da vogal da silaba
dronas préxima 2 silaba tdnica, o que caracteriza o processo de sincope
(SCHANE, 1975). Ao eliminar a vogal, observamos que hd uma simpli-
ficacdo em relagdo ao tamanho da palavra, que, tendo trés silabas, passa
a ter somente duas, conforme dados do quadro 3. Isso confirma a prefe-
réncia do portugués por palavras paroxitonas, apresentada na literatura.

Quadro 3 - Metaplasmo por diminuicdo/Sincope - formas ortografica oficial,
fonoldgica, fonética e realizacdo oral de E. P. G.

Forma Forma Forma Forma Fonética da

Ortografica Fonologica Fonética Producio Oral de
Oficial EPG.
Xicara /' [kara/ [ fikre] ['kikre]!
Silaba "'s1laba/ ['silabe] ['sibre]

Fonte: Elaboracéo prépria
Esse processo evidencia que a crian¢a estd adquirindo a silaba
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complexa CCV, como observamos na figura 4, pois faz um processo
inverso a reducio de cluster, em que duas silabas simples sio transfor-
madas em uma silaba complexa, um cluster, o que mostra que E. P. G,
compreende a regra fonoldgica em relagao aos tipos de silabas, mas os
processos caracteristicos de fases iniciais ainda ndo foram superados por
completo:

/fikara/ = ['kikra]

Figura 4 - Representacao de sincope na fala de E.P.G.

"/0\ A/o\a .\/\1 N i
'.= e

Fonte: Elaboracdo propria

a) Monotongagio:
Na monotongacio, ocorre a redugio da silaba CVV para CV, como
ocorreu conforme dados do quadro 4, em palavras realizadas por E. P.

G:

Quadro 4 - Monotongacao- formas ortografica oficial, fonoldgica, fonética e
realizacdo oral de E.P. G

Forma Forma Forma Forma Fonética da
Ortogriafica Fonologica  Fonética Producio Oral de
oficial E.P.G
Queijo ‘keizo [keizu] [‘ke3v]
Feiifo fei zaulN [fei 3aw] [fe'zaw]
Palacio pa’lasiw [pa’lasiw] [pa’lasu]
Delicia de’lisja [de’lisia] [delise]

Fonte: Elaboracdo propria
Esse processo é comum nos ditongos decrescentes como nas palavras
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queijo e feijdo, em que a semivogal [j] é suprimida. Por causa dessa ten-
déncia 2 monotongagio, esse tipo de ditongo é chamado de leve ou fal-
so. Esse ditongo opde-se aos ditongos verdadeiros, os quais sio aqueles
que nio aceitam monotongagio, como, por exemplo, os que compdem
as palavras reitor e pauta. Collischonn (2001) apresenta representagoes
arboreas distintas para ditongos verdadeiros e falsos (leves):

Figura 5 - Representa¢des arboreas de ditongo verdadeiro e falso (leve)
a) ditongo verdadeiro

Fonte: Elaboracédo propria. com base em Collischonn (2001)

Conforme Collischonn (2001), o ditongo leve surge sempre diante
de uma consoante palatal. Ela explica esse processo como resultado de
espraiamento vocilico em que, de acordo com a geometria de tragos, a
consoante palatal que possui tragos consonantais e vocdlicos, espraia o
traco vocdlico quando ocorre apds vogais /e/ ou /a/.

Figura 6 - Representacdo da monotongacao nafalade E.P.G

~
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!
p
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-
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Fonte: Elaboracéo propria
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As palavras paldcio e delicia apresentam ditongos crescentes, ou seja,
glide seguido de vogal. A monotongagio que ocorre nesse ditongo pode
ser considerada prépria da aquisigao, pois nao ocorre na fala adulta de
pessoas tipicas. A maior resisténcia & monotongacio desses ditongos,
considerados pesados ou verdadeiros, em comparagio & monotongagio
dos ditongos leves pode ser compreendida pela natureza da estrutu-
ra sildbica em que se encontram, conforme Collischonn (2001, p.114).
Enquanto o segundo elemento vocdlico do ditongo verdadeiro ocupa a
posi¢ao de coda, no ditongo falso esse elemento é ramificacio da vogal.
Diante disso, verificamos que a monotongacio observada em palicio
e delicia, de acordo com a figura 7, evidencia um atraso na aquisi¢ao
dos segmentos que podem ocupar a posicio de coda do portugués, a

semelhanga do /R/ e /S/.

[pa’lasiv] -2 [pa'lasw]

Figura 7 - Representacdo da monotongacédo nafaladeE.P.G

Fonte: Elaboracéo propria

Como poderd ser notado na préxima secdo, os PFs encontrados na
fala do sujeito pesquisado e até aqui descritos também sao transporta-
dos para a escrita de E. P. G.

PROCESSOS DE ESTRUTURA SILABICA: DADOS DA
ESCRITADEE. P G
Os dados de escrita mostram que os processos de estrutura sildbica en-
contrados na fala também ocorrem nos escritos de E. P. G, como apre-
sentado abaixo:

a) Simplificagao de cluster consonantal:
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Quadro 5 - Simplificagcdo de cluster consonantal: formas ortografica oficial,
fonoldgica, fonética e realizacao escrita de EPG.

Forma Forma Forma Producio
Ortogrifica Fonolégica Fonética Escrita de
Oficial E.P.G.
Surpresa /suR 'preza/ [sux'prezv] Supesa
Principe /"priNsip1/ ['prisipi] Pispe

Fonte: Elaboracéo prépria

Nota-se no quadro 5, a mesma reduc¢do de cluster consonantal en-
contrada na sua fala. Esse fendmeno ocorre de forma assistemdtica, pois
a0 mesmo tempo em que a educanda realiza ‘Supesa’ e ‘Pispe’, com
eliminacio do / £/, que é a segunda consoante de agrupamento conso-
nantal, também encontramos, em outros momentos da sua produgio
escrita, palavras como ‘Princesa’ sem que ocorra o mesmo fendmeno de
redugio do cluster. Podemos observar nos dados gerais da informante
que o segmento / £/, que sofre a eliminag¢io nos dados apresentados no
quadro 1, estd presente de forma categdrica em ataque simples, como
em /pafal/, /kafu/, etc, e de forma assistemdtica em ataque complexo.

A eliminagio do cluster na fala normalmente é uma das dltimas eta-
pas a ser superada, sendo observada até os sete anos (WERTZNER;
OLIVEIRA, 2002). De acordo com estudos feitos por Guimaries
(2005), a redugao do cluster consonantal na escrita é mais frequente-
mente encontrada nas séries iniciais. Segundo esse autor, posteriormen-
te, a redugio do cluster consonantal pode ser substituida por epéntese
de um segmento entre as duas consoantes do cluster para facilitar a
complexidade da estrutura sildbica, pois a crianga apresenta uma cons-
ciéncia de que essa consoante nio pode ser simplesmente apagada. A
epéntese de segmento no cluster consonantal nio foi encontrada nos
dados do sujeito analisado, o que pode sugerir que este ainda nio tenha
alcancado este estdgio ou que ji compreende a regra fonoldgica, mas
ainda ndo a sistematizou na escrita.

a) Apagamento da coda sildbica
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Quadro 6 - Apagamento da coda silabica - formas ortogréfica oficial, fonoldgica,

fonética e realizacdo escritade E.P. G

Forma Forma Forma Producio
Ortogriafica Fonolégica Fonética Escrita de
Oficial E.P.C.
Surpresa /suR’ preza/ [sux’ preze] Supesa
Conquista koN 'kiSta/ [ko ' kiste] Coqita
Manga /' malNga/ [[méage] DMaga
Gosta I'gostﬁ; ['s:\st\g] Gota
Perguntou /peRgulNtou/ [pehgi tow] Peguiou
Ninguem /niN gen/ [ni ‘gé&] Nigem
Esconde /es'koNdi/ [is'kodzr] Coscode

Fonte: Elaboracdo propria

Conquista 2 cogita

Figura 9 - Representacao de apagamento da coda sildbica na escrita de E.P. G

a a o o a [+
N AN 7N /\

A R A RAR A R A RAR
AT A I AT A
NC \ﬁ' N C N C
N 1|
K e N kK i 5§ t a K ofMl k ilIsl t a

Fonte: Elaboracdo propria

Podemos observar que a adolescente nio representa na escrita as
consoantes referentes aos arquifonemas /S/, /R/,/N/, fazendo uma sim-
plificagao de estruturas sildbicas travadas por esses segmentos, geran-
do, assim, uma estrutura CV. Na fala, essas producoes normalmen-
te sdo superadas até os quatro anos de idade, sendo a sequéncia de
aquisi¢ao dos segmentos nessa posi¢do: nasal, fricativa e rético. Porém,
nas produgdes de escrita normalmente se observa o contrdrio, hd uma
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aquisi¢ao primeiro da fricativa e do rético para posteriormente surgir a
nasal (MIRANDA; MATZENAUER, 2010). Esse apagamento da con-
soante final nas produgoes escritas, de acordo com estudo de Guima-
raes (2005), é encontrado tanto em criangas de séries iniciais quanto em
séries mais avancadas.

Metdtese:
Quadro 7 - Metétese - formas ortografica oficial, fonoldgica, fonética e
realizacdo escritade E.P. G

Foruia Forma Forma Producio
Ortogrifica Fonolégica | Fomética Escrita de E.P.G.
Oficial
Padre /' padri/ [ padn] Peder
Armario /aR mariw/ | [ay mariw] Ramario

Fonte: Elaboracéo prépria

Foram observadas metdteses intrassildbicas, tanto de onser para coda
como vice-versa. Observa-se que o sujeito faz metdtese devido ao fato
de a aquisigao ainda estar assistemdtica com relagdo as estruturas CCV
e VC. Porém, ¢ interessante observar que ela faz preferéncia pela es-
trutura VC do que a CCV, o que pode ser explicado pelos estdgios
que Lamprecht et al. (2004) observaram sendo o VC adquirido no 2°
estdgio e a estrutura CCV no 3°. Este processo, de acordo com seus
estudos, ¢ normalmente realizado por criangas mais velhas.

Padre - pader

Figura 10 - Representacdo de metdtese na escritade E.P.G

] ol o
A R A R A R A R
| | ,-“f\ \ ‘ = | ‘ f"f\‘\
p a d r e p a d e r

Fonte: Elaboracéo propria
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Monontogagio:

Quadro 8 - Monotongacao - Formas ortografica oficial, fonoldgica, fonética e

realizacdo escritade E.P.G

Forma Forma Forma Producgio
Ortogrifica Fonolégica Fonética Escrita de
Oficial EP.G.
Pereira /pe reira/ [pe rejre] Perela
Feijao /fei’ 3auN/ [fe'zaw] Fejao
Muito /' muitw/ [muita] Muto
Aniversario /aniveR 'sariv/ | [aniveX sariw] | Aniversaro
Muito - muto

Figura 11: Representacdo de monotongacao na escritade E.P. G
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Fonte: Elaboracdo propria

Este processo ocorre devido a nio sistematizagao da coda sildbica
na escrita e também devido 2 facilidade de o ditongo sofrer redu¢io
tornando-se uma estrutura simples CV, como abordado na anilise da
fala (item 4) De acordo com estudo realizado por Elias (2008), essa
estrutura ocorre nas séries iniciais e vai desaparecendo de acordo com
0 avanco escolar.

Pelo exposto, foi possivel observar um alinhamento muito claro
entre a ocorréncia de processos fonoldgicos na fala e as trocas, apa-
gamentos etc., na escrita de E. P G. Como dito na introdugio des-
te trabalho, a falta de inclusdo pedagdgica se dd, entre outros fatores,
pela auséncia de reconhecimento das potencialidades desses individuos,
bem como pela falta de uma formagio linguistica mais sélida, por parte
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dos educadores, que veem como indices de déficits questdes que podem
encontrar explicagdes na lingua/linguagem e em teorias linguisticas.

Ressaltamos, portanto, a necessidade de que professor que pretende
ensinar a pessoas com deficiéncia intelectual, em especial aquelas com
Ta1, precisa saber que, inicialmente, qualquer crianca quando do de-
senvolvimento do processo de aquisicio da escrita, interpreta a pauta
escrita via pauta sonora da fala, elaborando hipdteses para a escrita,
calcadas em aspectos do conhecimento fonoldgico que tem da sua lin-
gua e isso se manifesta nos seus escritos iniciais que, por vezes, sio uma
espécie de “transcrigoes fonético/fonoldgicas”. Ele precisa, portanto, se
cercar desse conhecimento para poder separar na sua avaliagao sobre a
aprendizagem da escrita do educando com T21, o que ¢ pista de confu-
sdo entre fala e escrita, o que compromete a escrita do aluno e que tem
relagio direta com as suas dificuldades articulatérias. Agindo assim ele
poderd intervir na escrita do aluno de maneira a lhe mostrar pistas para
a melhora da sua competéncia escrita.

CONSIDERACOES FINAIS

Os dados de E. P. G, nos permitem observar que ela ainda estd em fase
de desenvolvimento do processo de aquisi¢ao da fala e da escrita, pois
podemos verificar a ocorréncia de variados processos fonolégicos em
sua fala e que refletem na escrita. Isso nos mostra que E. P. G, ainda nao
sistematizou algumas regras da sua lingua. Com isso, podemos ratificar
o que a literatura afirma quanto ao desenvolvimento mais lento do
individuo com sindrome de Down, se comparado a criangas atipicas,
bem como ao fato de apesar de tal lentidao sdo etapas diferentes. No-
ta-se ainda, pelo exposto, que o sujeito investigado repete na escrita,
processos fonoldgicos observados em sua fala.

Esse trabalho traz discussoes relevantes para se compreender a aqui-
si¢io das estruturas sildbicas no portugués e reforca a importancia do
estimulo precoce para que o individuo com SD consiga adquirir a lin-
guagem oral e escrita com menos atraso do que o habitual. Dessa for-
ma, tem grande relevincia para o 4mbito da Educagio Inclusiva, visto
que, apresenta observagdes importantes que podem auxiliar o processo
de alfabetizagio desses individuos.
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CAPITULO 14

A APROPRIACAO DA ESCRITA POR UMA
CRIANCA COM SINDROME DE DOWN
EM UM CONTEXTO DE LETRAMENTO

Gabriela Regina Gonzaga RABELO (UFPB)

Giorvan Anderson dos Santos ALVES (UFPB)

Ana Cristina de Albuquerque MONTENEGRO (UFPE)
Lsabelle Cahino DELGADO (UFPB)

INTRODUCAO

Sabe-se que diversos fatores interagem no processo de ensino/aprendi-
zagem da lingua escrita, a exemplo dos fatores linguisticos, neuroldgi-
cos, cognitivos, emocionais, culturais e sociais. De acordo com Alves
(2011), na sindrome de Down (SD) a presenca de um cromossomo
extra — que causa uma triplicacio no material genético referente ao
par cromossdmico 21 — traz grande impacto na qualidade de vida do
sujeito, influenciando no seu desenvolvimento enquanto ser biopsicos-
social. Esta sindrome tornard o desenvolvimento do sujeito peculiar,
devido algumas alteragoes, como por exemplo o déficit intelectual, que
afetard o desenvolvimento das habilidades cognitivas e, consequente-
mente, 0 modo de pensar e raciocinar. Tal condi¢do torna as dificul-
dades de aprendizagem e de memoria parte do fendtipo da sindrome.
Todas essas dificuldades apresentadas, certamente, irdo alterar a lingua-
gem do sujeito como um todo (NADEL, 2003). Considerando essa
realidade, a pessoa com Down encontrard dificuldades na elaboragao
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de conceitos, generalizagio e planejamento de situagoes, além de ad-
versidades no aprendizado da escrita, principalmente na gramdtica e
nos aspectos sintdticos, j4 que a crianga s6 retém na memoria parte das
informagoes a que estd exposta.

A populagio de escolares com a sindrome (COOLEY; GRAHAM,
1991; MUSTACCHI, 2000; VICARI; CASELLL; TPNUCCI, 2005;
LIMONGI, 2010) apresenta déficits linguisticos e cognitivos que po-
dem comprometer o processo de escolarizacio e apropriagio da leitura
e da escrita. Mas, em contrapartida, a literatura indica que as alteragoes
encontradas na SD podem ser compensadas pela estimulagao e utiliza-
¢a0 de materiais concretos e de forma precoce ao longo da intervenc¢io
direcionada (WERNECK, 1993; PUECHEL, 2002; BISSOTO, 2005).
Em 1993, Werneck sugeriu que, ao estimular as criangas com SD, fossem
utilizados materiais concretos que representassem as palavras ou frases
faladas, apoiando a meméria auditiva imediata e a meméria visual para
que as dificuldades de funcionamento do cérebro sejam compensadas.
Vygotsky e colaboradores (1998) defendem que o desenvolvimento das
operagoes simbolicas passa pelos gestos, pela brincadeira e pelo desenho
para chegar a escrita e que a utilizagio desse sistema de escrita muda os
modos de funcionamento da percep¢io, da memoria e do pensamento.

Assim, ao apropriar-se da lingua escrita, a crianca se apropria das
técnicas oferecidas por sua cultura em um contexto de letramento. Pos-
to isto, faz-se necessdrio refletir que o processo de aprendizagem da lei-
tura e escrita acontece em fases e etapas que sdo particulares a cada indi-
viduo, sendo este com necessidades educacionais especificas ou nio. E
importante realizar estudos que analisem o processo de apropriagio do
sistema linguistico escrito levando em consideragio o ambiente ao qual
a crianga estd exposta, em que a crianca jd desenvolve - por si mesma
- técnicas capazes de desempenhar fungées semelhantes, ou seja, habili-
dades e destrezas que facilitardo a aprendizagem da escrita formal, até a
fase em que a crianga se torna proficiente na leitura e escrita.

No contexto da sindrome de Down, percebe-se que existe uma ca-
réncia de estudos sobre o desenvolvimento da linguagem escrita. Con-
templando essas discussoes, questionamo-nos: quais s3o as peculiarida-
des linguisticas apresentadas no processo de apropriacio da linguagem
escrita de sujeitos com Down em contexto de letramento? Com base
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nesta pergunta, levantamos a hipdtese de que a crianca com a sindrome
de Down tem, por consequéncia, um ritmo de desenvolvimento singu-
lar, fator este que ird influenciar nas suas aquisi¢oes futuras, inclusive
no que se refere a linguagem escrita. Acreditamos que o meio social
em que a crianga com SD estd inserida influenciard no seu desenvol-
vimento, pois através de uma estimula¢ido/mediacio adequada, as difi-
culdades podem ser minimizadas durante o processo de apropriagao da
escrita. Consideramos que analisar a apropriago do sistema linguistico
escrito de sujeitos com sindrome de Down facilitard a compreensio
quanto as dificuldades enfrentadas por essas pessoas, observando as
peculiaridades encontradas no processo de autoria da escrita em sujei-
tos com SD o que possibilitard aos mediadores da aprendizagem [pais,
professores e terapeutas] informagoes valiosas que facilitario o processo
de ensino/aprendizagem. Ante o exposto, o objetivo deste capitulo é
analisar o processo de apropriagio da linguagem escrita de uma pessoa
com sindrome de Down ¢ o papel dos mediadores neste processo, con-
siderando o contexto de letramento.

METODOLOGIA

Esta pesquisa ¢ vinculada ao Nucleo de Estudos em Linguagem e Fun-
¢oes Estomatogndticas (NELF) e faz parte de uma dissertacdo de Mes-
trado, desenvolvida no Programa de Pés-Graduagio em Linguistica
— PROLING, da Universidade Federal da Paraiba no ano de 2018. A
pesquisa ¢ de cardter qualitativo, exploratdria e retrospectiva. A fonte é
documental, foi analisado o material escrito de uma crianga com SD no
primeiro ano do ensino fundamental I.

Assim, o estudo de caso foi realizado com uma aluna (G), atualmen-
te com 19 anos de idade. Em sua vida académica passou por trés escolas
de ensino regular da rede privada no municipio de Jodo Pessoa-PB e,
apesar das dificuldades, G, ficou retida uma tnica vez, no quarto ano
do ensino fundamental I. Atualmente, é graduanda de Gastronomia.

Foi realizada uma andlise minuciosa do material fornecido pela
genitora e, a partir disso, foram selecionados os trechos utilizados na
pesquisa, aspecto que possibilitou a descri¢ao e andlise do processo de
aquisi¢ao da linguagem escrita do sujeito objeto deste estudo. As etapas
foram categorizadas em trés, a saber: (1) categoriza¢io dos documentos;
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(2) entrevista com a genitora ¢ (3) andlise do material, que foi digitali-
zado/armazenado para o registro dos pesquisadores. Por fim, os dados
obtidos foram analisados e interpretados, relacionando as informa-
¢oes adquiridas no estudo e o referencial tedrico que fundamenta esta
pesquisa.

Obedecendo aos principios éticos o sujeito objeto deste estudo foi
informado verbalmente e por escrito sobre os objetivos da pesquisa ¢ o
procedimento de coleta, ao se sentir a vontade em participar da pesqui-
sa assinou um termo de consentimento livre e esclarecido. Este estudo
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Satide da Universidade Federal da Paraiba, sob parecer do CAAE,
nimero 1.302.829. Os pesquisadores se comprometeram a cumprir re-
solucio 466/12 do Conselho Nacional de Satde.

ANALISE DOS DADOS E DISCUSSAO

Analisou-se o primeiro ano do ensino fundamental, momento em que
a crianga estava com 7 anos de idade. A andlise foi realizada a partir de
dois cadernos de Portugués com atividades desenvolvidas e o didrio de
comunicagio utilizado entre a professora da escola (PE), a professora de
refor¢o (PR) e a mée da crianga. No segundo semestre do ano letivo o
didrio foi compartilhado também com a Fonoaudidloga (Fga) respon-
sdvel pelo seu acompanhamento.

O percurso de letramento iniciou-se com atividades voltadas para a
oralidade (quadro 1, transcrigao 1), através da apresentacido dos nomes
dos colegas em sala de aula, onde o género oral foi bastante valorizado
nas propostas desenvolvidas. Além de maximizar os ambientes de so-
cializagdo/comunicagio, o trabalho com a oralidade é imprescindivel
para que a crianga compreenda que a escrita representa a fala, dando-
lhe subsidios para a compreensio do principio alfabético. Ao introduzir
a escrita na rotina de sala de aula, a professora apresentou o alfabeto
(quadro 1, transcrigio 2), utilizando as iniciais de seus nomes para faci-
litar a aprendizagem. Permitindo que a crianga exercitasse em ativida-
des aquela letra que lhe era familiar, a letra inicial do seu nome (G) jd
conhecida por ela desde a educagao infantil.
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Quadro 1. Registro didrio de comunicacdo da PE sobre a apresentacao da letra
do préprio nome e as vogais.

Transcricio 1
“G estd muito bem, ela tem conversado comigo e com os seus colegas. Estamos

trabalhando o nome de cada crianga” (PE em 01 de fevereiro de 2007).

Transcri¢io 2
“Estou revisando as vogais maitisculas e miniisculas e o alfabeto utilizando cartaz, giz,
caixa de areia, e atividades no caderno. Ela fez muito bem, participou da atividade oral

com muito entusiasmo e acertou tudo " (PR em 08 de fevereiro de 2007).

Fonte: autoria propria, 2020

Na transcri¢do 1, do quadro 1 a professora faz uso de diversos recur-
sos diddticos para apresentar as letras, buscando facilitar e incentivar o
processo de ensino-aprendizagem de maneira ludica e prazerosa para a
crianga. Outro fator importante foi a utilizagao do desenho associado a
escrita, demonstrando que a professora considerava que a crianga ainda
estava em processo de transi¢io entre o desenho e a escrita das letras,
sendo o desenho a primeira forma que se constréi e significa a lingua
escrita. Em suma, considerar todos esses fatores no inicio do primeiro
ano de alfabetizagio da crianca permite que ela tenha ganhos durante o
seu desenvolvimento de linguagem, facilita sua aprendizagem da escrita
j& que respeita suas fases de desenvolvimento.

Os recursos diddticos permitem que o professor crie uma ponte
entre a teoria (palavra) e a prédtica (realidade) nas atividades em sala
de aula (JUSTINO, 2011). De acordo com Souza (2007) os diferentes
materiais, quando bem objetivados, fazem com que o aluno assimile o
contetdo trabalhado desenvolvendo sua criatividade, coordenagio mo-
tora e habilidades para manusear os mais diversos objetos.

Ao realizar uma sintese geral sobre o ensino do portugués no pri-
meiro semestre do ano letivo pode-se dizer que o objetivo geral foi
apresentar a crianca todas as letras do alfabeto e suas combinagoes em
silabas, palavras e frases através da cdpia e, posteriormente, evoluindo
para a producio escrita autdnoma. Para isto, a PE seguiu etapas a fim
de alcancar este objetivo (figura 1).
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Para facilitar o raciocinio, exemplificaremos as atividades que foram
realizadas em cada uma das etapas durante o semestre. O quadro 2, por
exemplo, demonstra a etapa 1 que ¢ a jungio da letra alvo com as vogais,
formando silabas. Em andlise, percebe-se que ao realizar a atividade,
houve uma pequena dificuldade provavelmente devido ao maior nivel
de complexidade no ato motor que deveria ser executado.

Figura 1. Etapas seguidas pela PE para aprendizagem da escrita no primeiro
semestre

ETAPA 1: Jungio da ETAPA 2: Estimulagio PP
letra alvo com as 5 da CF através da s ETAPA S Copiade 5| ETAPA4: Copiade
vogais, formando as aliteragdo do fonema P alv frases
silabas alvo o
[
W

ETAPA 6: Estimulagio

ETAPA 3: Ditado das 5 da CF fonolégica . ETAPA 7: Produgio de
palavras (conhecimento sildbico, frases

juagio e separagio)

Fonte: autoria propria, 2020

Quadro 2. Recorte sobre a dificuldades de coordenagao motora fina

Fonte: autoria propria, 2020

A dificuldade relacionada & coordenagio motora fina apresentada
pela crianga ndo passou despercebida pelas mediadoras de aprendiza-
gem da menor (a mie, P1 e P2), como é demonstrado nas transcri¢oes
(Quadro 3). De acordo com Coppede e colaboradores (2012) criangas
com sindrome de Down, em consequéncia da hipotonia muscular e
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hipermobilidade articular apresentam maior lentidio na execugio de
movimentos, prejudicando as habilidades motoras finas e de destreza
manual mais complexas. Corroborando com esses achados, no estudo
realizado por Priosti e seus coautores (2013), que objetivou analisar a
correlagio entre forca de preensio e destreza manual em criancas com
sindrome de Down e criancas sem a sindrome com idade entre 7 € 9
anos, constatou que o grupo SD apresentou desempenho inferior tanto
na forga de preensio quanto na destreza manual, quando comparado
ao grupo controle.

Quadro 3. Registro em didrio de comunicacgao sobre as dificuldades de
coordenagao motora

Transcricio 1
“Vamos trabalhar coordenagédo motora usando os pontinhos, recortes de vogais e
estou usando fazendo em folhas, quadros de giz, massinha, contorno com cola colorida

e caixa de areia” (PE).

Transcricio 2
“G estd apresentando muitas dificuldades na letra cursiva e no espago (linha e nogdo

espacial)” (PR).

Transcricdo 3

“A letra “T” maitiscula ela pode escrever assim “T"?” (Mae) 04 de abril de 2007).

Fonte: autoria propria, 2020

Observa-se que as mediadoras de aprendizagem perceberam as di-
ficuldades enfrentadas pela crianca (transcrigao 2), estimularam as ha-
bilidades ligadas & coordenagio motora fina (transcri¢ao 1) e ainda rea-
lizaram adaptagdes no que se refere as formas das letras para facilitar a
escrita da crianca (transcricdo 3). Essas observacoes permitiram o avan-
¢o no desenvolvimento, caso este fator fosse desconsiderado poderia se
tornar uma barreira em seu processo de aprendizagem.

Na etapa 2, a PE trabalhou o som do grafema alvo, ou seja, en-
sinando o principio alfabético, por meio da estimula¢io da conscién-
cia fonolégica (CF), habilidade de sensibilidade a rima e através da
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aliteragio (quadro 4). Neste nivel da CF a crianga é capaz de detectar
estruturas sonoras semelhantes em diferentes palavras, podendo ser no
inicio ou no final (ZORZI, 2003). O estudo de Freitas (2003) concluiu
que criangas apresentam consciéncia de rimas e aliteragbes mesmo an-
tes de concluirem a fase de alfabetizacio; essa habilidade estd presen-
te na rotina da crian¢a nas brincadeiras do cotidiano, o que facilita a
conscientizagdo. O estudo demonstrou que aquelas criangas que ainda
estao no nivel pré-silbico necessitam de similaridades fonolégicas mais
globais, j& que possuem a CF em um nivel mais implicito, tornando a
rima mais ficil de lidar.

Quadro 4. Recorte sobre a estimulacdo da habilidade de aliteracao

Fonte: autoria propria, 2020

A etapa 3 se refere & copia de palavras, na qual a professora utilizou a
letra alvo, vogais e palavras com as letras jd anteriormente trabalhadas.
De acordo com os didrios é possivel perceber que o trabalho com a
copia de palavras era voltado, também, para a leitura de palavras (Qua-
dro s, transcrigio 1). Apesar de nio ser foco do nosso estudo, nao se
pode negar a importincia que a leitura tem para o desenvolvimento
da escrita, ambos se auxiliam no desenvolvimento. A leitura permite
que a crianga realize a decodificagdo das palavras o que ird auxiliar no
processo de aprendizagem do principio alfabético (quadro s, transcri-
¢a0 2). Além de que a frequente exposi¢io e repeti¢io de palavras com
escrita regular as tornam familiares para a crianga — o léxico ortogréfico
—, consequentemente, cla se beneficiard ji que esta exposicao assegura
a correspondéncia direta entre a ortografia da palavra a uma forma abs-
trata armazenada na memoria da crianga, aspecto este que ird repercutir
diretamente na escrita.
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Quadro 5. Registro em didrio de comunicacgao sobre a leitura de palavras

Transcriciio 1
“Vamos continuar trabalhando com ela a leitura das palavras com a letra “P”,
pedindo que ela leia as silabas e depois junte para formar palavras. Assim ela ira

desenvolver a leitura com sucesso” (PE).

Transcricio 2

“Ndo esquega de mandar dizer os sons das letras previamente” (PR).

Fonte: autoria propria, 2020

Na quarta etapa foi trabalhada a cdpia de frases utilizando as le-
tras j& conhecidas, permitindo que a crianga reproduzisse também os
conectivos e, por conseguinte, obtivesse acesso ao nivel morfolédgico e
sintdtico da linguagem, mesmo que superficialmente. Em se tratando
da producio de frases retrataremos melhor na etapa 7, ji que a crianga
elaborou suas préprias frases.

Na etapa s foi trabalhado o ditado de palavras iniciando com a le-
tra alvo que estava sendo apresentada e letras jé conhecidas nas etapas
anteriores. Porém, observa-se que foi necessdria uma adaptagio na exe-
cugdo da tarefa, uma vez que a professora necessitou repetir oralmente
as palavras para que ela conseguisse executar a atividade, sendo esta
sugestdo compartilhada pela professora de refor¢o, como se observa no
quadro 6 a seguir.

Quadro 6. Registro em diario de comunicagao sobre o ditado de palavras

Transcricio 1

“G esta de parabéns em relagcdo ao ditado, ela tem mostrado muito capricho nas
atividades até agora até agora ela sé tem estrelinha de ouro, pois quem ndo acerta
tudo ganha de prata. Presta muita aten¢do quando estou ditando, mas estou fazendo o

que vocé me ensinou, repetindo mais de uma vez as palavras para ela” (PE).

Fonte: autoria propria, 2020
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A jungio e separagio de silabas, era objetivo da sexta etapa (quadro
7). No nivel sildbico, a crianca adquire a capacidade de operar com as
estruturas sildbicas das palavras, conseguindo segmentar suas consti-
tuintes em silabas (ZORZI, 2003). As pessoas com SD tendem a ter
maior facilidade na resolugio de tarefas que exigem o nivel de consci-
éncia sildbica e as questoes relacionadas a inteligibilidade de fala podem
interferir no desenvolvimento desta capacidade metalinguistica.

Em um estudo que objetivou investigar habilidades de CF e escri-
ta de individuos com SD por meio de uma abordagem longitudinal,
constatou que os progressos na escrita, de palavras e frases e na CF dos
participantes com SD ocorreram concomitantemente (PINTO, 2009).
Pensando assim, devemos considerar que as hipdteses que a crianga
levanta na escrita se relacionam diretamente com o nivel de consciéncia
fonolégica na qual ela se encontra. Sendo assim, o estimulo dessa habi-
lidade se faz necessdrio para que a crianga avance nas suas hipdteses de
aquisi¢ao da escrita.

Quadro 7. Recorte sobre a estimulacdo da consciéncia fonoldgica, juncao e
separacao de silabas

Fonte: autoria propria, 2020

De acordo com a professora, G nao apresentou dificuldades na exe-
cugdo da ultima fase, de acordo com o relato exposto no quadro 8.
Nela, a crianca deveria realizar a produgao de frases com palavras que
iniciavam com a letra que estava sendo trabalhada, como exemplificado
no quadro 9.

Quadro 8. Registro em diario de comunicac¢ao sobre a construcdo de frases

Transcricio 1

“Hoje G tanto construiu oralmente as frases como escreveu, estou muito feliz!” (PR).

Fonte: autoria propria, 2020
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Quadro 9. Recorte sobre a producédo de frase

Fonte: autoria propria, 2020

Pode-se verificar que nesta fase, G. construiu frases simples usando a
mesma estrutura morfossintdtica, sendo ela: sujeito simples [composto
por artigo “O” e substantivo concreto “rato”] + predicado do sujeito [com-
posto por verbo de ligagio “€ e adjetivo primitivo “feio”]. De acordo
com Fayol (2014), a produgao de frases simples deixa transparecer a
existéncia de principios que s3o universais na sua construgio. Ou seja,
na elaboragio da frase se preservaria a ordem de sucessao dos eventos,
0 que surge no inicio das frases sao os elementos que mais se destacam;
percebe-se isso devido ao emprego da voz ativa nas frases, por exemplo.

Analisando o contexto envolvido, constata-se que G sempre iniciava
a escrita com a palavra que a professora indicava como base para sua
elaboracio (quadro 9). Tal aspecto comprova a influéncia das dimen-
soes lexicais e sintdticas, nas quais algumas formas sao totalmente pre-
paradas e outras parcialmente ativadas (FAYOL, 2014).

Outro fator a ser averiguado ¢ a execu¢do na escrita da palavra feio,
na primeira frase registrada no quadro 9. Como mencionado anterior-
mente, ela apresenta dificuldades na grafia da letra E Essas dificulda-
des se referem ao tragado de letras relativamente parecidas, na qual a
menor executa a grafia da letra cursiva “L” com a forma maitscula, na
intengdo de produzir a letra cursiva “F” minuscula. Porém, ela difere
as duas letras pela posi¢io que exerce no papel e pelo respeito a linha,
deixando parte da letra abaixo da linha. Esta foi uma adaptacio que a
crianga desenvolveu.

Isso demonstra que ji aprendeu a dominar a posi¢io das letras,
mas ainda apresenta algumas dificuldades no tragado de letras cursivas
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parecidas, caracterizando dificuldades visoespaciais. Observa-se, tam-
bém, que a crianga compreendeu a linearidade na escrita, isto é, que
escrevemos de cima para baixo e da esquerda para a direita, mas ainda
apresenta dificuldades no que se refere ao respeito as margens, o que
pode ser facilmente observado na frase “a roupa ¢ bonita”, exposta no
quadro 9. Zorzi (2003) enfatiza que dominar as questdes visoespaciais
na escrita ndo se revela como uma grande dificuldade em seu processo
de apropriagio, quando comparado a questoes linguisticas mais com-
plexas, como as correspondéncias maltiplas (como “s” e “¢”) e as varia-
¢oes entre o modo de falar e escrever.

Inferimos que essas dificuldades apresentadas por G, se referem as
questoes de coordenagio motora fina e nao na discriminagio visual das
letras, j& que em outros momentos apds a realizagio de uma adaptagio
para diferenciar as duas letras nao foi mais realizada confusio quanto a
grafia (quadro 10).

Quadro 10. Recorte sobre a adaptacdes na escrita da letra cursiva f mintscula

Fonte: autoria propria, 2020

Ao final do semestre pode-se dizer que a crianga jd conhecia todas
as formas regulares da lingua escrita do seu idioma e os mediadores
responsdveis pela aprendizagem de G. se reuniram com o intuito de
avaliar o seu desempenho, conforme exposto no quadro 11.

Quadro 11. Registro sobre a reunido para avaliagdo do semestre

Transcricio 1

“PE, venha um dia desta semana para fazermos uma avaliagdo deste semestre” (PR).

Transcricio 2
“PE, se possivel mande também o telefone do professor de natagdo, pois, gostaria e
seria muito interessante que ele participasse também da reunido da avaliagdo de G.

Juntamente com PR” (Mae).
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Fonte: autoria propria, 2020

E possivel observar que a genitora reconhece a importincia da par-
ticipagio de todos os mediadores na aprendizagem de G, valorizando
todas as formas de aprender e ambientes para se desenvolver. De acordo
com informagées coletadas em entrevista, a mae relatou que “O profes-
sor de natagio foi e é um excelente professor, que trabalhou incluindo G, na
turma’. Essas reunibes eram importantes para que se compartilhassem
informagées sobre o desenvolvimento da menor e também para que
cada um, dentro de dreas de conhecimento, realizassem trocas de sabe-
res que pudessem maximizar o desenvolvimento da crianga.

Na perspectiva sociointeracionista o professor é parceiro do traba-
lho interdisciplinar, sempre buscando inter-relacionar os saberes. Os
professores engajados nesta perspectiva trabalham em equipe realizan-
do planejamentos, buscando sempre causar modificagoes significativas
na forma de pensar, aprender e agir de seu aluno, uma vez que o conhe-
cimento ¢ construido de forma conjunta (LIRA, 2010).

Agora, descreveremos o segundo semestre do primeiro ano do en-
sino fundamental de G. Continuaremos utilizando seu caderno de
lingua portuguesa e o didrio de comunicagao entre as professoras e a
genitora da crianca, percebe-se que o objetivo trabalhado neste segun-
do semestre se relacionou com as irregularidades existentes na orto-
grafia do nosso idioma. No quadro 12, descreveremos o contetdo que
foi apresentado para a crianca e, a partir disso, levantaremos algumas
discussoes.
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Quadro 12. Conteudo trabalhado no segundo semestre do ano letivo

* Representacdes multiplas:
* S com som de Z, como em “casa™; e Flexdo de mimero:
* 7 com som de S, como em “rapaz’; e Plural, como em “vacas™;
¢ C com som de S, como em “capacete™:
* L com som de U, como em “mural”; ¢ Digrafos:
¢ (C com som de S, como em “caca”. ¢ RR.como em “carro™;
* 55, como em “0ss0”.

e Estruturas sildbicas:

s CVC, como em “posto™; * Nasalizacdo de palavras:
* (CCV, como em “prato”™; * M e N, como em “bambo™ e
¢ CVV,como em “dgua”. “bando™;

e Til, como em “and™.
e Flexdo de grau:

¢ Diminutivo, como em “gatinho™;

Fonte: autoria propria, 2020

As dificuldades relacionadas a ortografia irdo variar de acordo com
a transparéncia das linguas alfabéticas, quanto mais transparente a lin-
gua, maior ¢ a semelhanca entre a quantidade de grafemas e fonemas, o
que facilitard a aprendizagem, jd que a lingua refletird em uma relagao
direta com a sua superficie fonoldgica (SANTOS; NAVAS, 2002). O
Portugués ¢ um sistema de escrita de base alfabética-ortogrifica, sendo
assim, nio mantém uma relagio tao direta entre o nimero de grafemas
e fonemas, pois em alguns casos um fonema poderd ser representado
por mais de um grafema. Consequentemente, espera-se que a crianga
que estd se apropriando da escrita do portugués apresente dificulda-
des transitérias na aprendizagem cometendo erros ortogréficos na sua
produgao que irdo progressivamente sendo superados de acordo com o
aprendizado da ortografia.

Assim, inferimos que foram muitos os conhecimentos repassa-
dos ao longo do 1° ano do Ensino Fundamental I, porém ela neces-
sitou de tempo e treino para consolidar o conhecimento ministrado e
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entendemos que existiu a necessidade de seguir o cronograma escolar
como referido pela PE no quadro 13.

Quadro 13. Registro em didrio de comunicacédo sobre o cronograma do
conteudo escolar

Transcricio 1
“A partir de agora comegaremos a estudar duas familias por semana, o programa do
1° ano temos que concluir o contelido em novembro. Conto com sua ajuda para que G

consiga compreender as atividades. Amanhd comegarei a familia am” (PE).

Fonte: autoria propria, 2020

Muitas vezes, as propostas educacionais nao se mostram eficientes
perante as necessidades e caracteristicas individuais apresentadas pela
crianga. Entretanto, Zorzi (2003) afirma que os métodos de ensino re-
fletem as concepgdes de aprendizagem e linguagem. No entanto, por
vezes apresentam-se distorcidos ou concebidos a partir de conhecimen-
to insuficiente sobre como se dd o desenvolvimento da escrita. O que
realmente devemos considerar, enquanto mediadores de conhecimento
(clinicos ou educadores), é mediar a relacio da crianca e do conhe-
cimento a ser aprendido. Para isto, é necessdrio que os responsdveis
por ensinar compreendam muito bem o conhecimento que desejam
tornar acessivel para a crianga. Na escrita, que saibam como se revelam
suas principais caracteristicas, considerando o ponto de vista de quem
aprende, suas capacidades cognitivas, linguisticas e os conhecimentos
construidos em seu processo de alfabetizacio.

No que se refere a G, de acordo com as transcri¢des descritas (qua-
dro 14), percebemos que ela apresentou algumas dificuldades relaciona-
das ao contetido programado para o segundo semestre. Porém, nota-se
que as suas mediadoras estavam sempre atentas para minimizar ao ma-
ximo as dificuldades e maximizar os estimulos com foco nos obstdculos
enfrentados para que a crianga os superasse.
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Quadro 14. Registro sobre as dificuldades enfrentadas no segundo semestre

Transcrigio 1
“Ela leu o livrinho, ndo terminou a estorinha. Ela sentiu dificuldade na letra Z e nas

palavras no plural. Exemplo: Fazenda” (Mae).

Transcrigio 2
“Segue o livrinho para concluir a estorinha, diga as dificuldades que estou reforgando.

Segue tarefas que trabalhamos, se puder, reforce com ela” (PR).

Transcrigio 3

“Comecei a estudar com eles palavras com RR. G estd muito bem na leitura, ditado e
formagdo de frases. Ainda ndo conseguiu tirar do quadro para o caderno, estou
trabalhando com ela em outro caderno, para que se sinta segura na hora de fazer no

seu proprio caderno” (PE).

Transcricio 4
“Estou trabalhando no quadro todes os dias, ela cépia do quadro frases que ela mesmo

elabora” (PR).

Fonte: autoria propria, 2020

Esses sao alguns exemplos da parceria entre as educadoras e a geni-
tora, percebe-se que todas as dificuldades da crianga eram trabalhadas
nos diversos ambientes e por todas as pessoas envolvidas na aprendi-
zagem. Na transcrigdo 1 ¢ 2 do quadro 14, constatamos que dentre as
dificuldades apresentadas pela crianca estd a aquisi¢ao do plural e do
som de Z. Vale ressaltar que as mediadoras utilizaram o livro como re-
curso para reforcar a aprendizagem dessas habilidades. De acordo com
Fayoul (2014), a leitura de historinhas ¢ mais um ambiente favordvel de
estimulos e exemplos de utilizagao da lingua escrita, no qual a exposi-
¢A0 a materiais escritos desempenha um importante papel por meio da
leitura exposta pelos adultos. Os efeitos dessas atividades incidem sobre
a compreensio de texto e sobre as estruturas que o compéem. Ou seja,
quanto mais os ambientes socioculturais favorecem o contato frequen-
te com as mais diversas formas e fungoes da escrita mais facilmente a
crianga adquirird saberes sobre a lingua escrita.

Outra dificuldade enfrentada nesta fase foi para transcrever as
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atividades do quadro para o seu caderno (transcricio 3, quadro 14),
esta dificuldade é enfrentada por todas as criancas em fase de aquisi-
a0, porém a dificuldade perdurou por prazo maior do que o esperado
com G. Inferimos que esse atraso advém dos déficits nas habilidades
cognitivas resultantes da prépria SD, como na meméria de curto prazo
e no processamento das informagées. Porém com o treino adequado
e, consequentemente, aprimoramento das habilidades deficitdrias, em
diferentes contextos de estimula¢io (transcri¢do 4, quadro 14), a crianga
conseguiu superar mais uma etapa importante para o seu desenvolvi-
mento, como se observa pelos relatos do quadro 15.

Quadro 15. Registro em didrio de comunicacéo sobre a cépia do quadro

Transcricao 1
“Estou muito feliz com o progresso de G, ela esta a cada dia melhor. Viu que tirou do

quadro lindo? Muito satisfeita em tirar a tarefa do quadro!” (PE).

Transcricao 2

“Vibrei muito quando vi a tarefas, ela é uma superagdo!” (PR).

Fonte: autoria propria, 2020

No segundo semestre o didrio foi compartilhado também com a Fo-
noaudidloga envolvida na estimula¢io de linguagem da crianca, devido
a necessidade de compartilhar informagées sobre o desenvolvimento
de sua fala que ¢ imprescindivel para o desenvolvimento da escrita e
também informagoes sobre o processo de aquisi¢io da linguagem. No
quadro 16, a seguir, analisaremos o didlogo entre professoras e a Fono-
audibloga (Fga), sobre as dificuldades para pronunciar alguns fonemas.
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Quadro 16. Registro em didrio de comunicagao sobre o trabalho com os sons
da fala/escrita

Transcricao 1
“O rendimento da nossa G é excelente, dentro das dificuldades ela vence. Estou
trabalhando a escrita, ela esta apresentando dificuldades devido a promincia. Também

tenho trabalhado bastante a fala e os gestos labiais” (PR).

Transcricao 2
“PR e PE, enfatizem bastante o som das letras separadas e depois juntas com as

vogais” (Fga).

Transcrigao 3

“Fga, estamos trabalhando a promincia de TR, PR, FR e etc...” (PR).

Transcricao 4
“PE e PR, estou trabalhando o LH 56 posso passar quando ela adquirir totalmente”
(Fga).

Fonte: autoria propria, 2020

Examinando as transcri¢oes do quadro 16, percebe-se que G, ainda
enfrenta dificuldades na linguagem oral quanto a pronincia de alguns
fonemas, o que incidiu sobre a sua escrita (transcri¢ao 1). Diante disso,
interdisciplinarmente a fonoaudiéloga se coloca para dar sua contribui-
¢ao0 na intencdo de facilitar a superacio desta dificuldade (transcri¢ao
2). Na transcri¢io 3 a professora de reforco relata que estd treinando a
prontncia do R em encontro consonantal, caracterizando o fonema li-
quido vibrante alveolar. A fonoaudidloga expde mais uma vez sua con-
tribui¢do relatando que nao pode trabalhar o que a professora solicita
devido a necessidade de concluir a aquisi¢ao de outro fonema (liquido
lateral palatal) que estd em processo de aquisicao, que é representado
graficamente pelo encontro consonantal “LH”.

Por muitas vezes, a crianga com SD nio consegue acompanhar o
ritmo do conteddo escolar por dificuldades que provém das caracte-
risticas jd esperadas em decorréncia da sindrome, como as dificulda-
des na pronuncia de alguns fonemas. De acordo com Mourio e seus
colaboradores (1994) até os cinco anos e seis meses as criancas com
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desenvolvimento tipico jé deverdo ter adquirido todos os fonemas da
fala. As palavras com o fonema liquido lateral palatal, em palavras como
“palhaco” e “lhama” sdo adquiridas até os 3 anos e meio. J4 o fonema
liquido vibrante alveolar, exemplificadas por “frade” e “drama” é o ulti-
mo a ser aprendido (aos cinco anos e seis meses). Sendo assim, aos sete
anos espera-se que ja se tenha uma fala sem alteragoes ou dificuldades.
Tal fato justifica a escolha da fonoaudiéloga em estimular concretizar a
aquisi¢ao do “LH” para depois passar para o “R” em encontro conso-
nantal, respeitando a ordem de aquisi¢ao da crianga.

Por este motivo, mais uma vez, reforcamos a participac¢io do Fo-
noaudi6logo na equipe multidisciplinar no processo de alfabetizagao
da crianga com SD, pois este profissional traz para equipe importantes
informagoes relativas ao processo de desenvolvimento de linguagem, na
modalidade oral e/ou escrita. E, por consequéncia, permite que toda a
equipe compreenda que a aquisi¢ao da linguagem se d4 através de um
processo ordenado de aquisicao no qual é necessdrio respeitd-lo para
que as aquisi¢coes sejam consolidadas pela crianca.

CONCLUSAO

Diante dos resultados obtidos e as discussoes realizadas concluiu-se que
todas as criancas, inclusive as com sindrome de Down, apresentam pe-
culiaridades e desenvolvimento heterogéneo. Quando inseridas em sua
cultura, vivenciando as mais diversas experiéncias em contexto de letra-
mento, tendo seu ritmo de aprendizagem respeitado e com a ajuda do
outro, as criangas conseguem superar as adversidades que sao esperadas,
ou nio, durante seu processo de aprendizagem, desenvolvendo o seu
potencial a0 maximo.

As criangas com SD podem ampliar o seu conhecimento sobre o
principio alfabético, conhecendo todas as letras e aprendendo a ma-
nipular cada uma delas na formagao de silabas, palavras e frases. Acre-
ditamos, contudo, que nio houve adaptacio do conteddo, jé que no
segundo semestre do ano as irregularidades da lingua foram apresenta-
das a crianga. Neste perfodo as mediadoras exerceram um papel funda-
mental, dando-lhe as mais diversas oportunidades e incentivos para que
ela conseguisse superar todas as dificuldades que surgiram pelo cami-
nho, buscando considerar o ponto de vista da crianga, suas capacidades
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cognitivas e linguisticas.

Podemos enfatizar que a participagio de todos os mediadores (PE,
PR, Mie e Fga) permitiu que a crianga superasse vérias das dificuldades
enfrentadas em seu processo de aprendizagem da escrita no primeiro
ano, corroborando com a perspectiva da teoria sociointeracionista de-
senvolvida por Vygotsky. Isto é, através da interacdo com os mediadores
e com o conteido ministrado foi possivel gerar situagdes que provo-
caram o avanco de conhecimentos e conceitos, construidos de forma
conjunta. A aprendizagem ¢ construida por um processo social que
acontece através das possibilidades criadas pelas media¢oes do outro e
da interagao com o meio que o rodeia. Assim, para que o aprendizado
ocorra de fato, o contetido ministrado ao aluno precisa ter significado e
para criar novas possibilidades, sendo um processo continuo e dinAmi-
co de ressignificagao (LIRA, 2010).

Vale ressaltar que G, nio foi passiva nesse processo, ao entrar em
contato com os recursos disponiveis em seu ambiente, bem como na
interagio com criancas e adultos, foi desenvolvendo suas capacidades
cognitivas e aperfeicoando a sua linguagem, tomando posse do contet-
do que era a ela fornecido, imersos em contexto de letramento.
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CAPITULO 15

PESSOAS COM SINDROME DE DOWN E
O USO DA TECNOLOGIA DIGITAL EM
TEMPOS DE PANDEMIA: CAMINHOS
PARA EXPRESSAR EMOCOES

Carla Salati Almeida GHIRELLO-PIRES*
Giulia Castellani BOARETTO»

APRESENTACAO

O presente capitulo é o resultado de estudos tedricos-metodoldgicos
fundamentados na Teoria Histérico Cultural (THC), a qual considera
que os processos mentais superiores sio produtos da vida relacional dos
homens em uma determinada sociedade e na Neurolinguistica Discur-
siva (ND), que toma como ponto de partida a interlocuc¢io e a tudo
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aquilo que a ela diz respeito, pressupondo, também, a presenca de uma
varia¢do funcional do cérebro determinada contextualizagio histéri-
ca dos processos linguisticos-cognitivos. Nossa pesquisa foi realizada
com um grupo de jovens com sindrome de Down denominado “Fala-
Down - Jovens” que se retine semanalmente para compartilharem suas
vivéncias e participarem de atividades realizadas pelos pesquisadores
vinculados ao Programa de Pés-Graduagio em Linguistica (PPGLin)
da Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), campi de Vi-
téria da Conquista (BA).

O objetivo proposto foi o de discutir como o manejo e a utilizagio
da tecnologia digital possibilitou ao grupo de pessoas com Sindrome
de Down (SD) expor suas ideias e sentimentos em relagao a reclusio,
causada pelo Covid-19, ou seja, a importincia da motivagio para a re-
alizagio de qualquer tarefa. E preciso pontuar que, esse ptblico alvo,
muitas vezes, mesmo em um cendrio sem pandemia, ainda se encontra
segregado, nao tendo os mesmos acessos as vivéncias socios-culturais
que seus coetaneos sem deficiéncia.

As relagdes que envolvem o funcionamento da linguagem e a di-
versidade humana s3o sempre complexas e nem sempre transparentes.
Entretanto ¢ preciso que todos tenham espagos onde possam se colo-
car e trazer suas vivéncias, angustias e situagoes de alegria e afeto. Foi
pensando nesse propésito que criamos o grupo “Fala Down - Jovens”,
que ¢ parte do trabalho de pesquisa desenvolvido pelo Grupo de Pes-
quisa “Fala Down” junto ao Laboratério de Estudos e Pesquisas em
Neurolinguistica (LAPEN) da Universidade Estadual do Sudoeste da
Bahia (UESB) vinculado ao Programa de Pés-Graduagio em Linguis-
tica (PPGLin).

O grupo “Fala Down - Jovens” foi criado no ano de 2017 no intuito
de estabelecer um espaco de interagio entre jovens com SD oferecendo
uma alternativa real de responder as necessidades de interagdo social
do jovem adolescente com SD jd identificada nos relatos de pesquisas,
considerando, também, as solicitagdes de mies, familiares e a percep¢ao
dos préprios pesquisadores, que notam estarem esses individuos restri-
tos as suas casas sem atividades sociais podendo ser esse um processo
gerador, ao individuo com SD de estados depressivos. Por meio de uma
revisao abrangente e critica da literatura referente a depressio na SD,
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Walker et al. (2011) mostraram que, corroborando com as impressoes
das familias dos jovens do grupo, individuos com SD apresentam mui-
tas vulnerabilidades e estdo expostos a fatores estressantes que aumen-
tam o risco de depressao, sendo o isolamento social um fator presente
descrito em diferentes pesquisas.

O Grupo de Pesquisa “Fala Down” jd exercia suas atividades desde
2011 em atendimentos direcionados a bebés, criancas e suas familias
como o foco nos processos de aquisi¢ao e desenvolvimento da lingua-
gem oral e escrita. E a criagdo do Grupo de Pesquisa “Fala Down - Jo-
vens” teve o intuito de criarmos um grupo que envolvesse nossos jovens
em atividades sociais como comumente vemos em pessoas desta faixa
etdria, ou seja, jovens adolescentes e alguns jd adultos. Neste sentido é
importante destacarmos um problema que se configura quando abor-
damos questdes que envolvem a deficiéncia intelectual que é o descom-
passo entre a maturagao bioldgica e o desenvolvimento do psiquismo
com limites impostos pela Deficiéncia Intelectual (DI). Nao nos refe-
rimos a imposi¢do pela prépria condi¢do orginica, a trissomia do par
21 (T-21), mas sim pelo fato desses jovens nio terem tido a possibili-
dade de vivenciarem atividades mais complexas, que promovessem o
alargamento da zona de desenvolvimento proximal (ZPD) e o préprio
desenvolvimento das fungées psicoldgicas superiores.

Nesta diregao Mustachi (2013), em seu extenso trabalho de pesquisas
na drea da SD, salienta que um dos fatores que pode levar ao surgimen-
to de psicopatologias severas precocemente nessa populagio ¢ a falta de
possibilidades de compartilhamento das emogoes, sobretudo no que se
refere & sexualidade. Para o autor, isso ocorre frequentemente principal-
mente na adolescéncia, por falta de oportunidades, pois, devido a uma
preocupagio excessiva dos pais, os individuos com SD sao impedidos
de frequentar, com um grupo de amigos por exemplo, locais pablicos
como barzinhos, lanchonetes etc., como qualquer adolescente.

Compreendemos, também, que maturidade e autonomia nao sur-
gem de forma espontanea simplesmente porque a idade avanga, mas é
fruto de um trabalho que deve ser realizado com e/ou pela familia de
pessoas com deficiéncia. Ou seja, para que tenhamos jovens prepara-
dos para assumirem os desafios desta nova fase, que ¢ a adolescéncia,

7

¢ preciso trabalharmos a infincia, mas, infelizmente, nao ¢é isso que
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observamos na prética.
Como ¢ observado por Nauiack, Minetto e Medina (2018, p.271),

muitas vezes, a sexualidade da pessoa com sindrome
de Down ¢ negada pela familia. Os pais e a prépria
sociedade atribuem 2 deficiéncia uma incapacidade da
pessoa com deficiéncia de ser “sexuado”. O social nega
ou proibe, mas o biolégico nio entende, nem “escuta’
essas normas. Os impulsos e desejos sio naturalmente
ativados com a chegada da adolescéncia, e, se nio for

orientado, trard atitudes inadequadas socialmente.

Dessa forma, o papel do outro é importante para que o jovem
aprenda a lidar com seus impulsos provenientes do seu desenvolvimen-
to bioldgico. O entendimento de que esse aprendizado é construido
socialmente e nio inato ao desenvolvimento ontogénico ¢ uma reflexao
que o grupo “Fala Down” busca oferecer as familias das pessoas com
SD. E o que observamos, na maioria das vezes, sao jovens e adultos
totalmente dependentes dos pais e profissionais, tanto em aspectos pra-
ticos da vida didria quanto em emocionais. A incapacidade de controlar
suas préprias vidas ndo ¢ uma consequéncia da deficiéncia, mas sim de
intervengoes capazes de oportunizar que eles possam desenvolver auto-
nomia e aprender a lidar com as adversidades encontradas.

Ressaltamos que para Vigotski (2018) o desenvolvimento ndo é um
processo organizado temporalmente de modo simples, mas de forma
complexa. Para o autor, o ritmo do desenvolvimento nio coincide com
o ritmo do tempo. O tempo do desenvolvimento nio é constante, peri-
odos de elevagoes intensas se alternam com periodos de desaceleragio,
de retracio. Esses ciclos, essas ondas do desenvolvimento siao observa-
dos em diferentes aspectos do desenvolvimento, ou seja, do crescimen-
to, da meméria, da atencio e outros.

Vigotski (2018) chama esses ciclos de “idade”, considerando que a
idade nada mais é do que um determinado ciclo de desenvolvimento
fechado. Para o psicdlogo russo, os ciclos de desenvolvimento, as ida-
des, podem apresentar tempos diferenciados, sendo também distintos
os conteudos especificos. Cada idade representa uma etapa especifica no
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desenvolvimento da crian¢a, uma crianga que tem seis anos na certidao
de nascimento pode apresentar desenvolvimento de trés anos ou nove
anos, pelo desenvolvimento. E, o importante nio ¢ se deter a identifi-
cagdo quantitativa da diferencia¢io, mas sim o que ocorreu no processo
de desenvolvimento e quais as caracteristicas foram determinantes.

Uma situagio que é preciso chamar a aten¢io é que muitos dos
jovens que frequentam o grupo nio estdo mais frequentando escolas,
e, alguns apesar de terem frequentado todo o ensino fundamental, ou
ainda estarem frequentando, nio estdo alfabetizados. As pesquisas re-
alizadas com pessoas com SD em processo de alfabetizagio tém de-
monstrado que as etapas a serem seguidas sao as mesmas para todas as
pessoas, com ou sem SD. O que diferencia os individuos com SD no
processo de alfabetizacdo ¢ o tempo e a necessidade maior de apoio para
vencer cada etapa do percurso.

Nos relatos dos familiares do grupo, percebemos que as institui¢oes
escolares ndo detém planos estratégicos para intervir nos processos de
aquisi¢ao da leitura e escrita, quando estes necessitam de tempos di-
ferenciados. Ter acesso ao Sistema de Escrita Alfabética do portugués
possibilita que a pessoa se aproprie da experiéncia humana acumulada
e, dessa forma, seja sujeito ativo na constru¢io da sua identidade cultu-
ral, sendo um processo fundamental para qualquer pessoa.

Se procuramos entender as causas para a situagio de fracasso da
escolarizagio voltamos ao fato de se creditar ao préprio individuo com
deficiéncia todas as dificuldades e/ou impedimentos para o seu desen-
volvimento. Segundo Barroco, Ghirello-Pires e Oliveira (2020) nessa
forma de pensamento, o problema organico seria fator explicativo e,
também, causa e fim para o nao desenvolvimento do psiquismo a con-
tento, tirando do individuo quaisquer possibilidades de autorregulagio
da conduta, ou mesmo, de raciocinio sobre si. Ainda quanto a essa
forma de compreender o desenvolvimento da pessoa com DI, que des-
vincula as relagdes sociais de producio estabelecidas dos rumos e al-
cances do seu desenvolvimento, seria como se ao nascer os individuos
ja trouxessem biologicamente todas as capacidades para o desabrochar
cognitivo — fato que ocorre por meio de um processo de maturagao
anatdmico-fisiolégico. A natureza da sociedade capitalista cria uma 16-
gica que parte do pressuposto de que a dindmica da vida é natural,
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definitiva e eterna, portanto, a humanizagio seria automaticamente
travada e a educacio teria pouca influéncia na forma¢io do homem
(MARKUS, 1974).

A consequéncia desse pensamento ¢ creditar somente ou priorita-
riamente 3 DI as dificuldades relacionadas 4 formacio e ao desenvolvi-
mento do pensamento verbal, do raciocinio 18gico, ou seja, do funcio-
namento das fungdes psicoldgicas superiores, aquelas que diferenciam
os seres humanos dos animais, sem pdr em perspectiva esse funcio-
namento com a educagio que ¢ oportunizada. Considera-se que esta
forma de entender a deficiéncia ¢ limitadora, imputando ao sujeito, e
somente a ele, suas dificuldades. Outra forma de conceber o desenvol-
vimento humano ¢ a compreensio de que ele dependa das condigoes
histéricas e sociais, tendo o fator bioldgico reposicionado.

Na compreensao de desenvolvimento humano que adotamos, apre-
endendo o homem como consequéncia das condigoes oferecidas sdcio
histdricas, entendemos que ndo hd como separar o pensamento do afe-
to, das emocoes. Esse pressuposto ¢ importante para o entendimento
das falas dos jovens no grupo.

Para Vigotski (2001, p.16), existe um sistema semantico dinimico
que representa a unidade de processos afetivos ¢ intelectuais, sendo que
em toda ideia existe uma relacio afetiva do homem com a realidade.
Assim, para conseguir entender o discurso do outro é preciso entender
0 que o outro pensa, qual a motivagio que sustenta o pensamento e
entender o pensamento verbal como um todo complexo e dindmico,
assim sendo

cada frase, cada conversa ¢ antecedida do surgimento
do motivo da fala: por que eu falo, de que fonte de
motivagbes e necessidades afetivas alimenta-se essa
atividade. A situagdo de linguagem falada cria a cada
minuto a motivacio de cada nova flexio da fala, da
conversa, do didlogo. A necessidade de alguma coisa
¢ o pedido, a pergunta ¢ a resposta, a enunciagio ¢ a
obje¢ao, a incompreensio e a explicagio ¢ uma infi-
nidade de outras relagoes semelhantes entre o motivo

e a fala determinam inteiramente a situacio da fala
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efetivamente sonora (p.315).

Na perspectiva de Vigotski, emog¢io é um conceito significativo,
entendido pela teoria histérico-cultural como vivéncia constituida his-
térica e culturalmente, integrando signos partilhados por uma socieda-
de e podendo ser considerada a génese da atividade. Ao retomarem o
conceito de emogio em Vigotski, Camargo e Bulgacov (2019) deixam
visivel que

a emogio estabelece nexos e conexdes com a memo-
ria, linguagem, percepgio, atengio, imaginagio e as
outras fungoes psicolégicas, formando um sistema
funcional dinAmico, mediado pela linguagem, a par-
tir das experiéncias geradas nas atividades culturais,

sociais e histdrica de sujeitos concretos (p.218).

Assim, o que ird determinar o significado e a vivéncia emocional é
a experiéncia subjetiva que a pessoa encontrard perante préticas sociais
concretas, demarcadas historicamente e culturalmente. Nesse sentido,
nosso grupo busca oportunizar um espago de vivéncias para que os jo-
vens com sindrome de Down assumam um lugar consciente de posi¢ao
no contexto das prdticas estabelecidas em uma sociedade.

GRUPO “FALA DOWN - JOVENS”

Nosso grupo desenvolve atividades, como qualquer outro grupo de
amigos. Nos encontramos semanalmente para partilharmos o que fize-
mos durante a semana, comemoramos aniversirios, saimos pelo menos
uma vez por semestre para irmos a shows de nossa cidade, saimos para
comer pizza, fazemos amigo secreto, entre outras atividades que sio
costumeiras nas vivéncias de jovens e adultos sem deficiéncia.

Em marco de 2018 criamos um grupo de WhatsApp para facilitar a
nossa comunicagao, neste grupo tanto os jovens como suas maes fazem
parte, pois nem todos tinham seu celular préprio a epoca que foi criado
o grupo, necessitando usar o de suas respectivas maes.

A Figura 1 apresenta o perfil do grupo quanto ao niimero de parti-
cipantes, variagdo das idades, sexo, alfabetizagao, nivel de escolaridade,
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se estudou ou estuda em institui¢ao privada ou publica e se estd fora
da escola sem ter concluido a educagio bdsica. A Figura indica que 19
jovens integrantes do Grupo “fala Down — Jovens” 11 estao alfabetiza-
dos e dentre esses, um j4 concluiu o Ensino Superior (ES), dois estao
frequentando Institui¢io de Ensino Superior (IES), um estd cursando o
primeiro ano do Ensino Médio (EM), um o segundo ano do EM qua-
tro estdo cursando o Ensino Fundamental (EF) II e quatro nao estao
estudando. Dos jovens que estdo alfabetizados, apenas um integrante
nao possui total autonomia no uso da tecnologia, por ainda nio possuir
aparelho préprio e depender da autoriza¢io da mie.

Fundamental

N°de Nao Forada
Abreviaturas | Idade | Sexo | Alfabetizado Escolaridade Local
Participantes Alfabetizado Escola
Superior
o1 AM 31 F X |ES Privada
Completo
Cursando
02 LB 26 F X IES Publica
Superior
Cursando
03 M) 23 F X |ES Privada
Superior
Cursando o
Escola
04 ED 23 M X 1° Ano Ensino
Privada
Médio
Ensino
Escola
05 RS 28 F X Fundamental X
Privada
Completo
Cursando o 6°
Escola
06 RL 15 F X ano do Ensino
Privada
Fundamental Il
Cursou 0 6°
Néao
o7 GB 27 M X ano do Ensino X
informou
Fundamental Il
Cursou 0 6° Escola
o8 WV 21 M X anodo Ensino | Privadae X
Fundamental Il Publica
Cursando o
Escola
09 KN 17 M X oitavo ano do
Publica
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Cursou até o 3°
Escola
10 NT 27 F X ano do Ensino
Publica
Médio
Esta cursando o
Escola
1 VA 16 F X 8° ano do Ensino|
Publica
fundamental
Esta cursando o
Escola
12 KA 19 F X 2°ano do Ensino
Particular
Médio
Cursou o Ensino Escola
12 ML 21 F X
Fundamental | Publica
Esta cursando
Escola
13 AB 19 F X 8°ano do
Privada
Fundamental Il
Ensino
Escola
14 ML 32 F X Fundamental |
Publica
Incompleto
1°ano do Ensino Escola
15 JQ M F X
Fundamental | Publica
Cursando 9°
Escola
16 FE 27 M X ano Ensino
Publica
Fundamental Il
Cursando 9°
Escola
17 TT 23 M X Ano Ensino
Publica
Fundamental Il
Ensino
18 HG 19 M X
Fundamental |

Figura 1. Situac@o Escolar dos individuos com SD participantes do Grupo de Pesquisa “Fala

Down - Jovens”- adaptada de Barroco, Ghirello-Pires e Oliveira (2020)

Os outros, mandam imagens, fazem videos, enfim, manejam o
WhatsApp como qualquer pessoa o faz, evidenciando a importincia da
alfabetizagao para o dominio de diferentes tipos de processos envolven-
do a linguagem humana.

Dos jovens que nao estao alfabetizados é possivel perceber que todos
sao maiores de dezoito anos ¢ a maioria estd cursando o Ensino Fun-
damental IT ou j4 nao estd frequentando institui¢do escolar. Segundo a
proposta de alfabetizagio estabelecida no Plano Nacional de Educagao
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(PNE), todas as criancas devem ser alfabetizadas aos seis anos, tendo até
os oito anos para concluir o processo. Dentro da proposta de seriago,
compreende-se que a alfabetizagao deve ocorrer do primeiro ao terceiro
ano, ou ainda, por meio da andlise da proposta de ciclo estabelecida
em Vitdria da Conquista (BA), até o final do primeiro ciclo do Ensino
Fundamental I.

A proposta de organizagio dos trés anos iniciais do EF exige mu-
dangas no curriculo com foco na progressio da aprendizagem. Segundo
as Diretrizes Curriculares Nacionais da Educacao Bdsica (DCNs) as es-
colas devem construir estratégias pedagdgicas para os alunos que apre-
sentarem dificuldades no seu processo de construgio de conhecimento.
A ideia de ciclo perpassa pela concepgio de docéncia soliddria que passa
a considerar um conjunto de professores de um ciclo responsavel pelos
alunos daquele ciclo, unificando esforgos e evitando a cultura da repe-
téncia, j4 que os alunos s6 devem repetir ao final do ciclo se nio tiverem
conquistado as habilidades esperadas.

Conforme disposto nas DCNs (2013, p.43):

Os trés anos iniciais do Ensino Fundamental de-
vem assegurar: a) a alfabetizacio e o letramento; b)
o desenvolvimento das diversas formas de expressao,
incluindo o aprendizado da Lingua Portuguesa, a Li-
teratura, a Musica e demais artes, a Educagio Fisica,
assim como o aprendizado da Matemdtica, de Cién-
cias, de Histéria e de Geografia; ¢) a continuidade
da aprendizagem, tendo em conta a complexidade
do processo de alfabetizagdo e os prejuizos que a re-
peténcia pode causar no Ensino Fundamental como
um todo, e, particularmente, na passagem do primei-
ro para o segundo ano de escolaridade e deste para o

terceiro.

Contudo, segundo relato dos familiares dos jovens do grupo, nio
sio observados processos continuos que se correlacionam, tio pouco
articulacio entre os professores dos anos iniciais do EE. No caso das
criangas com SD, muitas vezes as mesmas atividades sao dispostas de
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forma repetitiva e sem continuidade. No relato da mae de RL, 15 anos,
fica evidente o despreparo docente ¢ falta de um trabalho articulado
e planejado quanto a alfabetizagao, “tenho trés cadernos de trés anos
diferentes da minha filha e em todos eles consta a mesma atividade de
ligue as gravuras até as vogais”.

Além da desarticulagdo entre os anos iniciais do EE o que os pais
dos jovens relatam é que percebem tentativas da escola para alfabeti-
zar as criangas até o terceiro ano. Quando as criangas nao alcangam a
alfabetizagao dentro da proposta estimada, escola e familia vivenciam
o dilema de reprovar ou nio reprovar a crianga no terceiro ano do EF
para que possa continuar tendo um acompanhamento direcionado a
alfabetizagdo. Independentemente da decisdo quanto a aprovagio para
0 ano seguinte, nio se ¢ feito um Plano Especializado de Ensino (PEI),
0 que acarreta, muitas vezes, no fracasso das préticas estabelecidas, uma
vez que nio estao direcionadas as especificidades dos alunos.

Apés o terceiro ano a rotina escolar e grade curricular se apresen-
ta de forma distinta. Novos professores passam a ministrar disciplinas
com campos de saberes especificos. No segundo ciclo, a partir do ter-
ceiro ano do EF o professor de Lingua Portuguesa passa a ter como pré
-requisito a alfabetizagdo e segue com contetdos direcionados. Como,
na maioria dos casos, as criancas com SD levario mais tempo para se
apropriar da leitura e escrita, se chegam ao quarto ano sem estarem al-
fabetizadas dificilmente terao professores que estardo direcionados para
a alfabetizagao, ficando apenas a sala de recursos ¢ o profissional do
Atendimento Educacional Especializado responsdvel por esse processo,
profissional que j& possui sobrecarga de trabalho, possui carga hordria
limitada com cada crianga e o servico nio ¢ disponibilizado todos os
dias.

Ou seja, o processo de escolarizagio ainda que seja instituido como
um processo inclusivo tende a nio favorecer o processo de alfabetizagio
quando este nio se solidifica até o terceiro ano do EF, e considerando as
possiveis dificuldades cognitivas, muitos dos nossos jovens ficam preju-
dicados pois dificilmente terdao outras oportunidades para se apropria-
rem do sistema de leitura e escrita. Nesse sentido, questionamos qual
passa a ser o papel da escola apds o primeiro ciclo do EF na vida dessas
familias ¢ muitos pais respondem que sdo as Unicas possibilidades de
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socializacdo que os jovens vivenciam. Dessa forma, a escola deixa de
assumir o seu papel majoritdrio de ensinamentos de um curriculo para
atender uma demanda social.

O USO DO APLICATIVO WHATSAPP PELOS JOVENS E A
EXPRESSAO DE EMOCOES

Com o passar do tempo pudemos observar, por meio dos registros di-
drios das conversas estabelecidas no grupo do WhatsApp, que para al-
guns, a comunicagio digital ficava restrita a “bom dia”, “boa tarde” ou
“boa noite”, ou frases curtas como, “estou com saudades de vocés”. Per-
cebiamos que as trocas conversacionais eram muito restritas, observa-
mos que embora em situagdes presenciais houvesse uma comunicagio
maior, no meio digital, eles nio conseguiam manter trocas conversacio-
nais. No dia de nosso encontro presencial, as quartas-feiras, também
observédvamos maior movimentagio no grupo digital em funcio das
caronas, as quais eles mesmo se incumbiam de organizar.

No més de mar¢o de 2020 com o inicio da manifestagaio do Co-
vid-19, nossas atividades foram bruscamente interrompidas. Os fami-
liares das pessoas com SD ficaram bastante impressionados pelo fato
de esta populacio apresentar baixa imunidade e frequentemente pro-
blemas respiratdrios e mesmo antes de qualquer confirmacio oficial da
reclusio, via prefeitura ou mesmo comunicado nacional, eles jd nao es-
tavam frequentando o grupo presencialmente. Observamos entdo que
pelo fato de nio podermos nos encontrar pessoalmente a comunicagao
no grupo de WhatsApp comegou a ocorrer de forma um pouco mais
efetiva, pois era o tinico canal de comunicacio entre eles. Fomos obser-
vando um aumento cada vez maior de trocas entre eles.

Em 25 de maio iniciamos nossas atividades on-line, nio da forma
como era realizada de forma presencial, pois o grupo era grande e al-
guns precisavam da mediagdo sistemdtica para a manutengio da aten-
¢a0, mas abrindo chamadas de video em grupos menores de quatro ou
cinco pessoas ¢ uma mediadora para a manutengio do didlogo. Nossa
iniciativa de tentar retomar os encontros, por meio de aplicativos, par-
tiu durante discussoes das pesquisadoras em grupo de estudo sobre o
processo de inclusio social que envolve também o dominio tecnoldgico
que jovens passaram a precisar a ter cada vez mais. Esse fato também
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contribuiu e impulsionou as conversas no grupo, que passou a mandar
mensagens sobre acontecimentos, o que estavam fazendo e como esta-
vam se sentindo. Observemos as trocas de mensagens ocorridas no dia
sete de agosto apresentados na Figura 2.
Dado |

Conversa no grupo do WhatsApp Fala Down Jovens em 07/08/2020

LB — Bom dia todo mundo no grupo. Tenho noticias boas para vocés. Minha
gatinha Tapioca estava gravida e pariu ontem a noite, nasceu dois gatinhos
branco, vou mostrar a foto para vocés conhecer.

Mae de RL - Bom dia, que bom LB

LB posta a foto dos gatinhos.

JV - J& deu deu no nome gato?

LB - Vou escolher JV.

RS - A minha novidade é que vou sair com meu irm&o nesse instante.

KA - E ai gente, tudo bem? T6 com saudades de vocés, ta bom? Um beijo, fica com
Deus, se cuida, td bom gente, lava as maos, passa alcool gel, se prevenir né gente
do corona, para a gente voltar para o grupo dos jovens |4 na Uesb, nao é isso
gente? Logo logo a gente ta de volta, com fé em Deus tudo isso passa né gente,
vamos ter fé com Jesus Cristo, nao é? Um beijo fica com Deus, adoro vocés.

KN - E ai meu mano Brow, beleza? Todo mundo com saudades de vocés meus
companheiros. Tao animados hoje?

ML - Boa tarde gente!

KA - Sé eu né gente, s6 eu mesmo para puxar conversa, e ai pessoal, me conta
algumas novidades, me conte ai, ndo esconda nada (entoando como se fosse
musica), e ai me conte, e as novidades, tem alguma novidade para contar? Conta
ai que eu adoro!

KN - E ai meus bets, belezas? (Fala algo em inglés, ininteligivel)

GB - Eu gostei dos gatinhos, achei bacana, achei, achei uma gracinha, achei uma
beleza. Que lindo hem?

VA - Oi petoal, eu vou fazer cademia. Beijo tchau.

GB - Que bom que vocé vai para a academia, que bacana, nao é...

Figura 2 - Mensagens trocadas pelos Jovens SD no Grupo de Whatsapp em
07/08/2020
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Podemos observar que eles comecam a colocar as atividades didrias,
as novidades, demonstrando que estao sentindo necessidade de parti-
lhar seus sentimentos, suas emogoes. Outro fato a ser destacado é que
nio conseguem muitas vezes perceber a fala do outro e dar continuida-
de por meio do mesmo tdpico conversacional. No momento em que
KA se coloca solicitando que os demais contem novidades (FIGURA 2)
ela ignora completamente o fato que tanto LB como RS haviam conta-
do, anteriormente, fatos novos sobre suas vivéncias, demonstrando que
a prioridade era se colocar como sujeito ativo na proposta do didlogo e
nao estabelecer uma comunicagao com fungio social.

Dado Il

Conversa no grupo do WhatsApp ‘Fala Down — Jovens”em 26/09/2020

ED - Oi amores, tudo bem? Bom dia?

Mée de RL - Bom dia. Tudo bem Du e vocé?

KN - Bom dia meu parceiro, estd bem? Eu to bem gracas a deus! (mensagem de
audio)

RS - Bom dia flores do dia com alegria. Que hoje deve estar um dia muito bonito.
(mensagem de audio)

KN - KN Posta uma foto anunciando a live que vai acontecer da candidata Duda
de Paula do The Voice kids, que é de Vitéria da Conquista.

ML - Bom dia pessoa, tudo bem!

GB - T6 muito bem aqui cara, muito bem cara, beleza nacional cara!

KN - GB é KN. (Corrigindo GB por ter chamando-o de cara)

ED - Noticia boa, a participante Duda de Paula vai no live The voice Kids junta
com Maluzinha.

KN - E hoje, sete horas da noite cambada, na live.

ED posta emojis com quatro carinhas chorando e junto escreve: Que dia vai ter
encontro pessoalmente? T6 sentindo muita falta.

KN - Eu também senti falta

NT - Chorando por que meu amor? (Namorada de ED)

ED - Sentindo falta do encontro

NT - S6 quando acabar a pandemia

KA - NT o encontro é on-line, ndo € ir I3, o encontro de agora é pelo celular
entendeu, t4 bom linda? E virtual, é como Du falou. Se vc quiser posso botar vc

no meu grupo. Pode ser? Beijos. Boa noite.
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NT - Ok

AM - Boa noite turma, tudo bem? Como vai ED, turma, grupo. Eo seguinte, eu
sei que estd sendo muito chato ficar dentro de casa, ta muito chato. Toda quarta
feira tem encontro on-line, mas ndo é aquela vibe toda, que a gente vai na uesb,
mas vamos pensar uma coisa positiva, isso tudo passa, ndo chora ED, por favor,
nao chora, eu sei que sente falta dos encontros com GA, com CA, com RY*, com o
pessoal, ndo faz sentido a gente ficar chorando por isso, temos que demonstrar
realmente uma coisa de grande importancia, fé e esperanca que tudo isso um dia
vai acabar, pode ter certeza disso, vamos aguentar mais um pouco, ei, ja estamos
acabando o ano, ja pensou em 2021, ja pensou tudo isso acabando e voltar tudo
ao normal? Quem nédo quer, que isso um dia volte ao normal? Hem? Eu gostaria.
Verdade que tudo isso tem que esperar, vamos esperar. Quem espera sempre
alcanca. Beijos turma!

*GA, CA E RY sdo abreviaturas dos nomes das pesquisadoras do grupo

responsaveis por organizar as atividades desenvolvidas

Figura 3 - Mensagens trocadas pelos Jovens SD no Grupo de Whatsapp em
26/09/2020

A situagdo de linguagem cria a cada minuto a motivagio de cada
nova flexao da fala, de um didlogo ou conversa, existe pergunta, res-
posta, enuncia¢do, obje¢do, incompreensio e explicacio, dentre outros
elementos que formam uma relagao (VIGOTSKI, 2001), essa relagao
pode ser observada nas conversas do grupo, contudo, algumas vezes ele-
mentos especificos aparecem omissos ou precisam de intervengdo para
que o foco seja retomado e a conversa continue perdurando.

Observamos na Figura 3, que alguns participantes do grupo jé se
sentem angustiados com a situagio de se manterem reclusos, querem
voltar a se encontrar, pois o encontro do grupo presencialmente é um
espago de acolhimento, de trocas constantes de questionamentos e re-
alizacdes. Observamos também que uma das participantes do grupo,
tenta acalmar os 4nimos explicando que tudo isso vai passar e que todos
precisam se manter equilibrados para chegarmos ao fim.
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Conversa no grupo do WhatsApp Fala Down Jovens em 01/10/2020

KA - Oi pessoal tudo bem com vocés? E ai ? T6é com saudade de vocés viu? Um
beijo fica com Deus meus amores.

ML - Oi pessoal tudo bem?

KN - Oi Pessoal beleza? t6 com saudades de vocés mano brodi

KA - E ai galera? como vocé ta? to com saudades. Um beijao fica com Deus.

RS - KA eu também t6 com muita saudade de vocés, sinto saudade de todo
mundo, rssss, de meus amigos, ah menina que vontade de chorar por causa
dessa quarentena ....Sabe, é que eu estou sentindo muita falta de vocés, muita,
muita, muita, muita, mas espero que isso acabe logo, eu t6 aqui chorando
também, sem saber o porque né... porque quando eu falo com minha mae
assim... porque minha mae fala assim uma coisa pra mim, bem assim: - RS vocé
esta chorando porque? E hoje quando eu falo, acho que é por causa dessa
pandemia chata, também nao sei se é porque eu estou apaixonada por uma
pessoa, eu nao sei, mas acho que é por causa dessa pandemia mesmo. Como
diz... também porque eu choro eu nao sei, porque tem gente que, que passa por
isso, nés mulheres, temos vontade de chorar também, mais na fase adulta.... Um
beijo para todos vocés.

Na sequéncia RS pediu que apagassemos o audio, justificando que sua mae iria
tomar seu celular.

RS - Gente por favor apaga esse audio por favor

KA - Minha amiga, minha amiga, que que é isso, porque vocé estava falando
essas coisas hem Rai?

RS - Gente por favor apaga esse audio, apaga esse dudio agora, eu mandei esse
audio para minha irma, por que minha mae pode brigar comigo.

KA - RS calma, calma, respira um pouco, eu ja apaguei viu? Respira um pouco
fica calma.

Mae de RS - Boa noite lindos e lindas, RS (por apelido) ta muito preocupada
como audio que ela mandou, eu pedi para ouvir, mas achei nada
comprometedor. Peco-lhes compreensao porque ela ta muito triste nessa

situacdo de pandemia por ficar longe dos amigos e amigas...beijo no coracéo de

cada um...vocés sao a luz que ilumina nossa vida. Amo.

Figura 4 - Mensagens trocadas pelos Jovens SD no Grupo de Whatsapp em
01/10/2020
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A clareza e coeréncia da exposicio de AM nio é um fato isolado
de sua caracterizagio, AM completou o curso superior, foi a primeira
pessoa com SD da Bahia a completar o ensino superior. Sendo assim,
temos que considerar que o processo de escolarizagio é algo fundamen-
tal para o desenvolvimento do psiquismo. Vygotski (2001), aponta que
o ensino dos conhecimentos cientificos num ambiente educativo pro-
move no aluno o desenvolvimento de capacidades como de abstragio,
atengio concentrada, memoria, pensamento, ou seja, fungdes que nos
conduzem ao que consideramos humano. A apropriac¢io de conheci-
mentos académicos-cientificos leva o jovem a estabelecer novas relagoes
com o mundo. Podemos observar na Figura 4 que com o passar do
tempo o grupo comegou a socializar mais momentos de inseguranca,
duvidas e a falta de poder compartilhar e estar junto ao grupo. Isso fica
bem evidente na fala de RS, o sentimento de incerteza, angustia frente
a0 novo ¢ a necessidade de partilhar isso com o grupo.

No processo de construgio social, quando os sentimentos se de-
senvolvem, as emogdes aparecem em novas relagoes, com distintos ele-
mentos da vida mental, desenvolvendo novos sistemas e novas ligagoes
quanto as fun¢oes mentais superiores. A possibilidade de partilhar sen-
timentos acaba tornando-se uma aliada ao desenvolvimento psiquico
dos jovens integrantes do grupo.

Segundo Elkonin (1987), entre os 12 ¢ 0s 19 anos o processo de cons-
tituigio psiquica do adolescente passa a ser dirigido por uma ativida-
de principal ou dominante que alavanca todo o desenvolvimento da
personalidade e eleva o papel do grupo e dos amigos a uma condi¢io
relevante.

O autor refere-se & comunicagio intima e pessoal com os pares,
que, como fica evidenciado em nosso trabalho em individuos com SD,
pode sequer se constituir ou ficar seriamente prejudicada em virtude
do isolamento social imposto aos mesmos e das poucas oportunidades
de formagao de vinculos de amizade. A isso se agregam os estigmas
sociais, o preconceito e as ideias de incapacidade que podem interferir
diretamente na sua aceitagio no grupo, dificultando a consolidagao de
uma atividade considerada principal em tal estdgio do desenvolvimento
humano.
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CONSIDERACOES FINAIS

A pandemia e consequente isolamento social convergiram para que pes-
soas que jd se encontram em espagos segregados da sociedade ficassem
ainda mais isoladas. Na tentativa de incluir jovens com SD, integrantes
do Grupo “Fala Down - Jovens”, em contextos digitais, as pesquisa-
doras responsdveis pelas atividades desenvolvidas no grupo passaram a
realizar encontros por chamadas de video, que antes da pandemia ocor-
riam presencialmente na Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia.

O novo formato de encontro resultou em novas movimentagoes no
grupo do aplicativo de WhatsApp e os jovens que possuem autonomia
e dominio da tecnologia, utilizada para tal finalidade, passaram a se
colocar mais vezes, expressando emogdes e, na partilha entre eles, cons-
truindo novos caminhos que favorecem o desenvolvimento das fungées
mentais superiores.

Ainda estio presentes obstdculos a serem superados como o fato
de muitos jovens nio estarem alfabetizados e muitos deles j4 nio fre-
quentarem a escola, ndo sendo mais uma expectativa da familia. A nio
aquisi¢ao da leitura e escrita limita a partilha das informacoes trocadas
entre eles. Para além da questdo da alfabetizagao, muitos jovens ainda
caminham construindo suas autonomias e dependendo da utilizagao
do aparelho de familiares para participarem das atividades. Mesmo
frente as dificuldades encontradas, no Grupo “Fala Down - Jovens”
continuamos desenvolvendo atividades e buscando garantir espagos em
que as fungdes mentais superiores possam estar se desenvolvendo e ga-
rantindo, dessa forma, a inclusio dessas pessoas na sociedade.
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A linguagem humana é a maior caracteristica que nos difere
de outras espécies. Disso ja sabemos ha muito tempo. E com
ela que interagimos, nomeamaos, mentimos, fazemos as pazes,
damos um novo sentido a um ponto de vista antigo, ensina-
mos, aprendemos, além de uma vasta gama de ac¢bes vislum-
brando a colaboracdo com os nossos semelhantes. E por meio
da linguagem que tudo ao nosso redor existe. Diante desse
breve tragcado, apresento o Volume 2 do e-book por mim orga-
nizado “Nuances da Linguagem em Uso’, publicado pela Edi-
tora da Universidade Estadual da Paraiba (EDUEPB). Esta obra
tem o seu escopo em discussbées sobre Sindrome de Down
(SD). Para isso, conto com a colaboracao de pesquisadores de
inimeras instituicdes nacionais e internacionais, de regites
distintas, mas com o mesmo objetivo: entender melhor o fun-
cionamento da linguagem de pessoas com SD. Os autores que
trouxeram seus eximios textos sao profissionais dos seguintes
6rgaos: Universidade Estadual da Paraiba (UEPB), Universida-
de Federal da Paraiba (UFPB), Tribunal de Justica da Paraiba
(TJPB), Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), Universi-
dade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB), Secretaria de Edu-
cacao de Sergipe (SEDUC/SE), Universidade Federal de Sergi-
pe (UFS), Universidade Montes Claros (UNIMONTES), Instituto
Federal do Sul de Minas (IFSULDEMINAS), Centro Universita-
rio Moura Lacerda, Universidade de Mogi das Cruzes (UMC),
Universidade Sao Francisco (USF), Universidade Federal de
Santa Maria (UFSM), Universidad de Talca (Chile), Universidad
de Salamanca (Espanha), Instituto de Neurociéncia de Castilla
y Leén (Espanha).O leitor serd presenteado com a circulagéo
gratuita de mais este cauteloso trabalho, com vieses dispares
e ao mesmo tempo tao proximos, por tratarem de uma mesma
questao (a SD).

¥ eduepb
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