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A SINDROME DE DOWN NO CONTEXTO FAMILIAR E SOCIAL*

Amanda Maria Sampaio”

RESUMO

Este artigo visa demonstrar a importancia da inclusdo familiar no desenvolvimento
integral das criangas com Sindrome de Down, destacando a rejei¢do da préopria familia desde
0 nascimento. Percebendo isso devemos buscar um olhar diferenciado e entender o porqué de
tal atitude e quais os resultados da inclusdo familiar no desenvolvimento integral das criancas
com SD. Uma das causas da exclusdo, tanto da sociedade como da familia é o fato de que séo
criancas fora do padrdo determinado e estabelecido social e culturalmente em que o
julgamento de valor, os torna incapazes para uma vida autbnoma. Diante dessa problematica a
familia ndo dispde de conhecimento e fragilizada necessita de ajuda em varias areas

comecando pela sua autoestima.

Palavras-chave: Estrutura cognitiva. Estimulacdo. Inclusdo. Sociedade.

1 INTRODUCAO

As pesquisas sobre Sindrome de Down (doravante SD) surgiram por volta do século
XIX, e a cada dia novos estudos surgem com propostas inovadoras sobre o assunto. Por
muitos anos a criangca Down era considerada como a retardada, a incapaz e em algumas
sociedades era até mesmo considerado como monstro ou filho do demonio. Sendo assim,
propusemo-nos a realizar uma pesquisa de forma qualitativa, partindo de pesquisas
bibliograficas que foram cuidadosamente selecionadas e deram o embasamento tedrico para

essa tematica.
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Atualmente, ainda encontramos algumas confusGes sobre esse conceito, pois “a
sindrome de Down €é decorrente de um erro genético presente desde o0 momento da concepgao
ou imediatamente apds [...]” (SCHWARTZMAN, 1999, p. 3).

No entanto, como descreve Schwartzman (1999), sabemos atualmente que se trata de
uma alteracdo genética e que as pessoas com a sindrome, embora apresentem algumas
dificuldades podem ter uma vida normal e realizar atividades diérias da mesma forma que
qualquer outra pessoa. Ndo nego a afirmacdo de que o Down apresenta algumas limitacGes e
até mesmo precise de condicdes especiais para aprendizagem, mas enfatizo que estes através
de estimulacdes adequadas apresentam avangos nos aspectos motores, cognitivos e sociais.

As primeiras e principais estimulacbes devem ser feitas no ambiente familiar e
acompanhadas por uma equipe multiprofissional. Assim, ap@s leituras e pesquisas propus
neste artigo, apresentar ao leitor um conhecimento mais profundo sobre as criangcas Down e a

inclusdo familiar.

2 ASPECTOS HISTORICOS

Ha indicios de que sempre houve a existéncia de pessoas com SD na sociedade, apesar
de os primeiros registros cientificos sé terem surgido no século XIX.

No século VII, através das escavacdes, foi encontrado um cranio que apresentava
alteracdes estruturais, surgindo os primeiros registros antropoldgicos da SD. Além disso,
foram encontrados gravacdes, esculturas e desenhos de criangas e adultos com as mesmas
caracteristicas das pessoas com SD na regido dos Olmecas.

A SD s0 foi descrita em 1866, pelo médico inglés John Langdon Down, que deu
origem ao nome do distarbio. Ele afirmava que existiam ragas superiores as outras, sendo a
deficiéncia intelectual caracteristica das racas inferiores, cujos tragos fisicos eram parecidos
com os habitantes da Mongolia, sendo, portanto denominadas criangas mongolicas. Houve
polémica sobre a etiologia da sindrome.

Somente no ano de 1959 a sindrome foi identificada pelo cientista francés Jerome
Lejeune, juntamente com Turpin e Gautier, como uma anormalidade cromossdmica pela
presenca da trissomia do cromossomo 21.

Durante muito tempo, as criancas com SD foram erroneamente chamadas de
‘mongois’, devido sua aparéncia oriental e a sua pele amarelada e consideradas como
incapazes de realizar suas atividades de vida diaria, sendo rejeitadas socialmente, retidas em

instituicGes ou trancafiadas em casa por causa de tal (pré) conceito social.
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3 SINDROME DE DOWN E SUAS CARACTERISTICAS

Afinal, 0 que é a SD? A SD ¢é uma alteracdo genética que ocorre, geralmente durante a
divisdo celular no processo de formacdo dos gametas ou do embrido. O que ocorre com mais
frequéncia é a presenca de um cromossomo a mais nas células da pessoa, e por isso é também
chamada de Trissomia do Cromossomo 21, ou seja, 0 par do nimero 21 contém trés
Cromossomos.

Existem trés tipos de SD:

*A trissomia simples (92% dos casos) quando a constituicdo genética destes
individuos é caracterizada pela presenca de um cromossomo 21 extra em todas as suas
células;

*0O mosaicismo (2 a 4 % dos casos), onde células de 46 e de 47 cromossomos estao
mescladas no mesmo individuo. A pessoa com SD por mosaicismo terd 46 cromossomos em
algumas células e 47 em outras;

*A translocacdo (3 a 4% dos casos), quando o material genético sobressalente pode
estar associado a heranca genética e é muito raro. Neste caso, todas as células possuem 46
cromossomos, no entanto, parte do material de um cromossomo 21 adere-se ou transloca-se
para algum outro cromossomo.

A SD, também conhecida por Trissomia do 21, tem prevaléncia de um a cada 700
nascimentos. Tem carater universal e sua ocorréncia independe de racga, condicdo
socioeconémica e localizacdo geografica. Muito se fala sobre a relacdo da Sindrome com a
idade materna. Isso devido ao fato das mulheres mais velhas possuirem o0s ovocitos
envelhecidos e menor capacidade de aborto espontaneo de zigotos anormais.

Claudia Werneck (1997, p. 13) menciona que “A maior limitacdo para que 0s
portadores de Sindrome de Down se tornem adultos integrados, produtivos, felizes e
independentes ndo é imposta pela genética, mas sim pela sociedade”.

As pessoas com SD apresentam deficiéncias no sistema imunoldgico, o que leva a
maior suscetibilidade a infeccGes, além de risco aumentado de desenvolver neoplasias, ou
seja, a leucemia.

Segundo Pueschel (1993) as pessoas com SD apresentam baixa estatura, e geralmente
séo afetuosos, carinhosos, brincalhdes e cognitivos, 80% das criangas tém QI baixo, entre 25 e
30. As caracteristicas mentais podem variar de um atraso global do desenvolvimento

neuropsicomotor nas criangas menores e um retardo mental nas criancas maiores. Também é
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observado um decréscimo do peso total do cerebro, porém exames neuropatoldgicos
demonstram que o cerebelo € menor que o normal. Essa sindrome apresenta deficiéncias
especificas em areas que envolvem habilidades auditivas, visuais, de memoria e de
linguagem. Pacientes adultos apresentam com maior freqiiéncia caracteristicas da doenca de

Alzheimer.

4 A SINDROME DE DOWN E O CONTEXTO FAMILIAR

O nascimento de uma crianca € sempre uma expectativa, um sonho projetado ainda no
periodo da gestacdo. Todos esperam uma crianga com saude e dentro da normalidade
determinada pelos padrbes sociais. A chegada de um bebé com SD ndo é planejada e a
frustracdo (pré) conceitos referentes a sindrome guiardo a acolhida dessa crianca no seio da
familia. Importante destacar a experiéncia de familiares de pessoas com a mesma sindrome e
a preparacdo que tiveram ao receberem a noticia. Na maioria das vezes, logo ap6s o
nascimento, os pais entram em choque, ficam desesperados e desmotivados, diante desse
conflito alguns médicos passam um prognostico ruim sobre a sindrome dificultando ainda
mais esse momento tdo importante do bebé com os familiares.

A maioria dos profissionais na area da saude, devido os muitos exames clinicos que
tem a realizar nos bebés deficientes, omite 0 encaminhamento da familia para a orientacdo
com psicologos, psicoterapeutas, o que é essencial neste momento. Muitos médicos, ao darem
a noticia sobre a vinda de uma criangca com uma sindrome, comentem equivocos, transmitindo
informacdes erradas, tais como: ‘seu filho ndo andara, ndo sera normal, ndo podera estudar,
etc.”. Isso gera nas familias o sentimento de que terdo um ser totalmente dependente.

O impacto causado pela chegada de uma crianca com deficiéncia é intenso e
vivenciado de maneira particular por cada membro da familia que tem que se reestruturar. O
caminho ¢ dificil, mas necessario. Primeiramente ha o choque seguido de negacdo, culpa
raiva, adaptacdo. Depois deste processo a vida volta ao normal, segundo as Tunes e Piantino
de Cadé a Sindrome de Down que estava aqui? O gato comeu.

Dentro de um ambiente familiar os mais afetados sdo os pais. As mées relatam magoas
e se culpam pela deficiéncia dos filhos. Isso é normal. Ainda segundo as autoras 45% das
mées relataram que seus outros filhos aceitam inteiramente a crianga com a sindrome. Eles
acabam por brincarem mais do que o0s outros irmdos, pois o ato de brincar é importante na

estimulacdo das criangas com SD.

A SINDROME DE DOWN NO CONTEXTO FAMILIAR E SOCIAL - P4gina 279



Assim, o trabalho de estimulagdo com o bebé com SD deve iniciar 0 mais cedo
possivel, buscando atendimento e alcancando metas no desenvolvimento motor, social e
cognitivo. Durante os primeiros meses a familia devera ter uma ligacdo direta com a equipe
de profissionais que acompanham o seu bebé. A equipe orienta, aconselha a familia na
estimulagdo e no convivio com todos os integrantes da casa.

Uma das fases mais dificeis da estimulacdo consiste na aquisicdo da fala e da
linguagem. Neste momento a assisténcia de um profissional especializado nos problemas de
comunicacdo (fonoaudiélogo) é muito importante. Alguns pesquisadores observaram que 0s
cuidados e a estimulacdo que a crianca recebe no ambiente familiar € muito importante no
aprendizado da fala, pois na maior parte do seu tempo a crianca esta junto a familia. E
importante salientar que mesmo com o auxilio de profissionais, 0 desenvolvimento do bebé
sera mais lento do que de outras criancas. Uma atividade muito importante e que oferece
muitas oportunidades para que a crianca entenda o uso da linguagem € o brincar (de casinha,
de carrinho, etc.), e em seguida transferida para a vida didria. Usam-se brinquedos ou 0s
préprios objetos inquebraveis de casa, na hora do banho, nas refei¢bes, na limpeza etc.

Ha pais que, mesmo com a informacdo de que seu bebé serd capaz de adquirir a fala,
acabam por ndo terem paciéncia em esperar esse momento. Ou seja, 0 bebé demonstra querer
tomar agua e os pais ao invés de esperar que o bebé fale que quer 4gua, acabam por darem o
que eles querem sem exigir a tentativa da linguagem. Isso gera uma acomodacdo da crianca.
Ela acaba por retardar a fala, pois percebem que mesmo sem pedirem sdo atendidas. Com o
passar dos anos, na inclusdo social para uma interacdo satisfatdria a crianca tera que adquirir a
fala de maneira mais dolorosa.

Os pais devem sempre pensar que seus filhos cresceram e o ideal que sejam pessoas
com autonomia, afinal nem sempre havera familiares para auxilia-los. Isso é pensar no futuro
de seus filhos.

Ja na fase escolar o acesso a escola contribui consideravelmente para o processo de
desenvolvimento humano. Quando se inicia 0 processo de escolarizagdo da crianga com SD &
normal que haja maior receio por parte dos pais. Estes pais, mais do que os outros, devem
saber o que a lei assegura para a educacdo de seus filhos. Além do mais a familia deve
acompanhar o aluno de forma sistematica em reunifes individuais e coletivas sempre que
houver necessidade. Deve ser esclarecida também, a proposta pedagdgica da escola, desde as
regras coletivas até o processo de avaliagao.

Buscar uma escola de qualidade é essencial, visto que ela desempenha o papel

essencial no desenvolvimento do mesmo e em sua integracdo social. E importante, também,
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que este aluno goste e sinta-se bem nesse ambiente escolar, pois é na escola que ele entra em
contato com o mundo diferente do que ele conhecia até 0 momento.

Um acompanhamento paralelo com uma psicopedagoga no horario oposto ao da aula é
importante para reforcar o aprendizado. Os pais devem estar atentos para que a psicopedagoga
e a escola estejam em constante comunicacao.

Na escola, o papel do professor é fundamental, pois ele sera o orientador das a¢Ges
mais diretas no processo de inclusdo, trabalhando as diferencas e preconceitos por parte de
pais e alunos com as expectativas e possiveis frustraces mediante as limitagdes dos alunos
com SD assim como os familiares.

Como podemos perceber os pais devem estar atentos e observar o trabalho e o respeito
da escola diante das diversidades no desenvolvimento do seu filho. Outras deficiéncias que
acometem a crianca Down e implicam dificuldades ao desenvolvimento da aprendizagem s&o:
alteracbes auditivas e visuais; incapacidade de organizar atos cognitivos e condutas,
debilidades de associar e programar sequéncias. No entanto, as criancas com SD tém
possibilidades de se desenvolver e executar atividades diarias e em alguns casos, até mesmo
adquirir formacéo profissional.

O professor especializado deve valorizar as reagdes afetivas de seus alunos e estar
atento diante do comportamento global, para solicitar avaliagbes médica ou psicoldgica. E
outro fato de extrema importancia na educacdo especial ¢ o fato de que o professor deve
considerar o aluno como uma pessoa que tem um potencial a ser desenvolvido, vontade e
afetividade.

A educacdo especial é prevista na Constituicdo da Federal, que é dever do Estado com
a educacdo e garantia de: atendimento educacional especializado as pessoas deficientes,
preferencialmente na rede regular de ensino.

No artigo 208, Inciso Ill, a Constituicdo Federal Brasileira garante o atendimento
especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino. A lei
n° 9394/96, especificamente no capitulo V (da Educacéo Especial), artigo 58, Paragrafos 1°,
2° e 3° estabelece as diretrizes e bases da educacdo nacional em que preconiza o ‘atendimento
educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede regular de
ensino’. De acordo com o artigo 59, fica assegurado os direitos das pessoas deficientes

conforme abaixo:

Art. 59 — Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com necessidades
especiais:

| — Curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizacao especifica, para
atender as suas necessidades;
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Il — Terminalidade especifica para a concluséo do ensino fundamental, em virtude de
suas deficiéncias, e aceleragdo para concluir em menor tempo o programa escolar
para os superdotados;

Il — Professores com especializacdo adequada em nivel médio ou superior, para
atendimento especializado, bem como professores do ensino regular capacitados
para a integracdo desses educandos na classe comuns;

IV — Educacdo especial para o trabalho, visando a sua efetiva integracdo na vida em
sociedade, inclusive condicdes adequadas para os que ndo revelarem capacidade de
insercdo no trabalho;

V — Acesso igualitario, aos beneficios dos programas sociais suplementares
disponiveis para o respectivo nivel do ensino regular.

Os objetivos formulados pela politica de educacdo especial, os quais a familia deve se
atentar é: promover a interacdo social; desenvolver praticas de educacdo fisica, atividades
fisicas e sociais; promover direito de escolha; desenvolver habilidades linglisticas; incentivar
autonomia e possibilitar o desenvolvimento social, cultural, artistico e profissional, das
criancas deficientes. Ao visitar a escola a familia observar se a instituicdo oferece: aumento da
oferta de servicos de educacdo especial com equipamentos, equipe qualificada, material
didatico especializado e espaco fisico adequado as necessidades das criancas deficientes,
assim como criacdo de programas de preparo para o trabalho, estimulo a aprendizagem
informal e orientacdo a familia.

Segundo Mills (apud Schwartzman, 1999, p. 233) “[...] a educacdo é uma atividade
dificil, pois exige adaptac6es de ordem curricular que requer cuidado e acompanhamento dos
educadores e pais”. E o ensino das criancas deficientes deve ocorrer de forma sistematica e
organizada, seguindo passos previamente estabelecidos, o ensino ndo deve ser tedrico e
metodico e sim deve ocorrer de forma agradavel e que desperte interesse na crianca.

Normalmente o ludico atrai muito a crianga, na primeira infancia, e € um recurso
muito utilizado, pois permite o desenvolvimento global atraves da estimulag&o nas diferentes
areas. Os conteldos trabalhados pela escola devem ser segmentados, pois estas crian¢as ndo
conseguem absorver grande numero de informagdes. Também ndo deve ser apresentada a
crianga, informagdes isoladas ou mecanicas, a aprendizagem deve ocorrer de forma facilitada,
através de momentos prazerosos.

N&o podemos esquecer que alem das atribuicbes ja citadas, o professor tem que
intervir na relagéo da crianga com os outros colegas para que ndo haja discriminacdo entre 0s
alunos. No inicio da inser¢do deste aluno em sala de aula, o professor deve preparar a turma
para recebé-lo, esclarecendo a todos & deficiéncia e como podem se ajudar mutuamente. E de
extrema importancia criar um clima de expectativas positivas com relacdo as possibilidades
de aprendizagem do aluno e agrupa-lo desde o primeiro dia de aula. E importante
conscientizar sobre a diversidade e as possibilidades de crescimento individual e coletivo.
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Os colegas devem se sentir a vontade com relagdo as manifestaces de carinho. As
manifestacOes afetivas auxiliam no desenvolvimento da autoestima de um Down,
consequentemente contribuira para o seu desenvolvimento global, facilitando assim sua
integracdo na sociedade.

Percebe-se que um aspecto importante para a independéncia de um Down, é o
desenvolvimento do sentimento de pertencer a um grupo, seja familiar, de amizade, etc. O
Down precisa se sentir aceito.

Mediante isto, surge o questionamento Escola inclusiva ou escola especial? Contudo,
muitos pais optam em colocar seus filhos em escolas especiais por achar que o
desenvolvimento sera melhor. Isso ndo é real, visto que a referéncia de criangas ditas
‘normais’ pode contribuir para o desenvolvimento das capacidades emocional, cognitiva,
motora e social, do aluno com SD. Segundo Werneck (1997), o Down é um excelente
imitador, sendo assim absorvem melhor e rapidamente os bons habitos. A crianca com SD
tem o direito de participar das mesmas condicOes de vida que as outras pessoas, de conviver
com elas e ser aceito mesmo com suas limitacdes. E importante ressaltar que a convivéncia
com um Down contribui positivamente também para essas pessoas, pois a medida que as
criangas, ditas ‘normais’, convivem com um Down, elas desenvolvem valores, formam
atitudes como a aceitacdo das diferencas individuais, de solidariedade, entre outras.

Conforme Mantoan (1998), a diversidade no meio social, e especialmente, no
ambiente escolar, é fator determinante no enriquecimento das trocas, dos intercambios
intelectuais, sociais e culturais que ocorrem entre 0s suspeitos que neles interagem.

Verificou-se, desta forma, a importancia dos Down interagirem com os ditos
‘normais’, pois é através dessa interacdo que eles contribuirdo para um relacionamento
saudavel, estavel e verdadeiro que é imprescindivel para a qualidade de vida. A medida que o
Down convive com outras criangas, eles adquirem inumeras experiéncias, aprendem a
conviver com suas proprias limitagdes dentro das condigfes normais da vida. Portanto sua
interacdo serd mais satisfatoria do que nas atividades em uma sala especial e diante dos
desafios se esforcam para conseguir atingi-los.

Na fase adulta algumas pessoas com SD até podem obter oportunidades de
encaminhamento ao mercado de trabalho, possibilitando-lhe a conquista de sua autonomia e a
construcdo da propria cidadania, isto se for trabalhado a estimulacdo e as habilidades
enguanto pequenos. Aqui se vé a importancia da familia no processo de incluséo social, afinal
eles s6 alcancam a terceira idade gracas ao esforco dos pais e familiares para inclui-las no

convivio familiar e na sociedade.

A SINDROME DE DOWN NO CONTEXTO FAMILIAR E SOCIAL - P4gina 283



“Os principais responsaveis pela melhoria observada nas pessoas com SD foram o0s
familiares, que exigiram e forcaram os profissionais de salde a se preparar para cuidar de seus
filhos”, diz 0 médico geneticista e pediatra Zan Mustacchi, do Centro de Estudos e Pesquisas
Clinicas de S&o Paulo.

O desafio dos pais é esquematizar a velhice dos filhos com Down, especialistas
aconselham a habilitar a pessoa deficiente para uma vida que os ensine a realizar sem ajuda de
outros as tarefas do cotidiano. Embora nunca se possa prever o nivel de inteligéncia que uma
pessoa com Down atingird, a maioria é competente e sabe realizar as atividades domésticas

sem supervisdo. Outros conseguem avangos maiores.

5 CONCLUSAO

Os dados obtidos denotam que a familia é primordial no desenvolvimento das pessoas
com SD, principalmente nos primeiros anos de vida quando a crianga encontra-se em periodo
de maturacdo organica e seu sistema nervoso esta sendo moldado pelas experiéncias e
estimulos recebidos e internalizados. A estimulacdo das pessoas deficientes na fase inicial da
vida é extremamente importante para o desenvolvimento satisfatorio respeitando a limitagéo
de cada crianga.

A educacdo especial é determinante no processo de estimulacdo inicial e cabe aos
professores a orientacdo no desenvolvimento de suas habilidades e a pratica de atividades
diarias. Para tanto € necessario, profissionais especializados, que atuem de forma
contextualizada e cuidados especiais a fim de facilitar e possibilitar um maior rendimento e
desenvolvimento educacional das criangas com SD.

Enfim, a grande importancia da estimulacéo se da pela grande necessidade da crianga
vivenciar experiéncias permitindo seu desenvolvimento, respeitando suas limitagcdes e
explorando suas habilidades. E inadmissivel olharmos para as conseqiiéncias trazidas pelo
diagnostico de uma gestacdo com um futuro ser com SD sem considerar que as causas da
baixa qualidade de vida social educacional e de independéncia financeira estdo diretamente
associadas a participacdo dos familiares (mae, pai, cuidadores etc.), cabendo a eles aumentar
suas possibilidades de observacdo e intervencao, objetivando aprimorar a aprendizagem de
seus filhos, que sdo criancas deficientes, dignas de oportunidades e que apresentam
dificuldades como qualquer outra pessoa e sdo também criangas capazes de vencer suas

dificuldades tornando-se cidaddos produtivos para a nossa sociedade contemporanea.
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DOWN’S SYNDROME IN FAMILY CONTEXT AND SOCIAL

ABSTRACT?

This article aims at to demonstrate to the importance of the familiar inclusion in the
integral development of the children with Syndrome of Down, detaching the rejection of the
family own since the birth. Noticing this we must search a look differentiated and understand
the reason of such attitude and which the results of the familiar inclusion in the integral
development of the children with Syndrome of Down. One of the causes of the exclusion as
much of the society as of the family is the fact of that they are children out of standard
determinate and established social and culturally where the judgment of value becomes them
unable to an independent life. In front of this problematic, the family doesn’t dispose

knowledge and weakened need help in areas several, starting by self-esteem theirs.

Keywords: Cognitive Structure. Stimulation. Inclusion, Society.
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