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Resumo: Quando se trata de inclusdo social, o cenéario brasileiro precisa ser estudado,
atentando para as tendéncias histéricas e atuais da tematica. Assim, este artigo pretende
apresentar politicas de inclusdo — maneiras de incluir - como advento da perspectiva histérica
que contribui no combate a preconceitos, bem como na sua identificacdo e compreenséo, em
relagdo a condi¢do do portador da Sindrome de Down. A discussao deste artigo esta dividida
em trés partes: a primeira parte apresenta as perspectivas histéricas e culturais da Sindrome
de Down; a segunda traz uma descri¢&o cientifica da Sindrome de Down e a terceira apresenta
algumas politicas e maneira de incluir o portador da Sindrome de Down. Concluiu-se que
repensar aspectos sociais e politicas de inclusdo é fundamental, todavia, uma politica
efetivamente inclusiva deve ocupar-se com a desinstitucionalizacdo da exclusdo, em todos os
espacos publicos e estruturas sociais. A implantacao de politicas duradouras deve incidir sobre
a rede de relacdes que se materializam através de instituicbes e das pessoas. Nessa
perspectiva, a incluséo social deixa de ser uma preocupacéo a ser dividida entre governantes,
especialistas e um grupo delimitado de cidaddos com alguma diferenca e passa a ser uma
questdo fundamental da sociedade.
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Abstract: When it comes to social inclusion, the Brazilian scenary needs to be studied, paying
attention to the historical and current trends of the subject. Thus, this article aims to present
inclusion policies - ways to include - as advent of historical perspective that helps in combating
prejudices, as well as the identification and understanding in relation to the carrier condition of
Down syndrome. The discussion of this article is divided into three parts: the first part presents
the historical and cultural perspectives of Down syndrome; the second brings a scientific
description of Down syndrome and the third has some policies and way to include the person
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who has Down syndrome. In conclusion, rethinks social and political aspects of inclusion is
fundamental, however, a truly inclusive policy must deal with the institutionalization of exclusion
in all public spaces and social structures. The implementation of long-term policies should focus
on the network of relationships that materialize through institutions and people. From this
perspective, social inclusion is no longer a concern to be divided among government experts
and a limited group of citizens with a difference, but becomes an important issue in society.

Keywords: Policy; Inclusion; Down's syndrome

1 INTRODUCAO

As politicas publicas ocupam parte central na vida das pessoas,
sendo um dos fatores mais importantes a contribuir para o bem-estar das
sociedades. Howlett, Ramesh e Perl (2013) dizem que hoje é reconhecida em
todo o mundo a importancia de boas politicas publicas e que as mesmas
podem melhorar a vida das pessoas, como é o caso das politicas publicas de
inclusédo de pessoas com deficiéncia, que se propde a apresentar neste artigo.

Para algumas correntes de pensamento, somente o Estado pode
produzir politicas publicas, conforme descreveu Mello (1999), esta € chamada
de abordagem Estadocéntrica ou Estadista, que considera as politicas publicas
um monopadlio dos atores estatais.

Ja a abordagem multicéntrica ou policéntrica, considera que todos os
atores envolvidos em um determinado problema publico sdo produtores de
politicas publicas, sejam eles de organizacdes privadas, atores estatais,
organizacdes nao governamentais (BORZEL, 1997). Segundo Secchi (2013)
esta abordagem toma inspiracdo em filosofos e cientista politicos como Karl
Polany e Elinor Ostrom, que consideram uma pluralidade de atores como
protagonistas do enfrentamento dos problemas publicos.

Para o caso que se propbe discutir neste artigo, lanca-se mao da
abordagem multicéntrica, pois o problema da inclusdo vai além da perspectiva
de politicas governamentais, na medida em que o governo ndo € a unica
instituicdo a servir a comunidade neste assunto, também ndo é o Unico a
promover politicas publicas de inclusdo (HEIDEMANN, 2009).

Para entender a dimens&do do problema publico que cerca a incluséo,
pode-se observar alguns dados do Ministério da Saude (2012), o qual refere

que 23,9% da populacado brasileira possui algum tipo de deficiéncia, totalizando
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aproximadamente 45 milhdes. Assim, o tema da inclusdo de pessoas com
deficiéncias emerge de uma discusséo brasileira, antiga, mas também atual.
Antiga, pela necessidade que ha muito tempo ja se percebia em incluir na
sociedade essas pessoas, em todos 0s seus aspectos. Atual, com a instituicéo
da politica de inclusao, por meio do Programa Viver Sem Limites, em novembro
de 2011 e o Comité Nacional de Assessoramento e Apoio as Acdes de Saude
do Plano Nacional para Pessoas com Deficiéncia. Assim, 0 cenario brasileiro
deve ser estudado, atentando para as tendéncias histéricas e atuais da
tematica.

Historicamente, a aceitacdo das diferencas e das deficiéncias € visto no
plano racional, temporal e cultural. A cultura expressa as caracteristicas que
unem e diferenciam a humanidade. Cada realidade cultural tem sua prépria
dindmica interna, a qual é fundamental conhecer, e fazer o sentido de suas
praticas, costumes e concepc¢des, assim como as transformacdes pelas quais
estas passam (HERMET, 2002). Neste sentido, observa-se que houve um
importante avanco em relagdo a inclusdo e aceitacdo dos considerados
deficientes no Brasil, em especial aos pessoas com Sindrome de Down. Vidal
(2000) afirma este fato, dizendo que o acesso melhorou muito neste século.

Apesar do pais ter avancado em termos das questdes da inclusdo,
mesmo estando garantido por lei, as condi¢cbes propostas de acesso nao séo
atendidas em sua totalidade e, este fato tem um retrato histérico-cultural de
origem bem delimitado, o que faz com que a sociedade reproduza alguns
preconceitos que se perpetuam de geracdo a geracdo. Também, essas
questdes fazem refletir segundo Santos (2006) que, a humanidade esta
marcada por enfrentamentos sociais, registrados na histéria, transformando as
diferentes culturas, enfrentamentos e suas interdependéncias. Essas
mudanc¢as sdo movidas por forcas internas, em conseqiéncia de contatos e
conflitos.

Assim, o objetivo deste artigo é apresentar politicas de inclusao —
maneiras de incluir - como advento da cultura e do desenvolvimento, em
relacdo a condicdo da pessoa com Sindrome de Down, deficiéncia considerada

leve, mas que ainda restringe a inclusdo social. Todavia, para que isso seja
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possivel, foi realizada uma revisdo de literatura nas bases de dados: schielo,
Pubmed, JSTOR, SCOPOS, Biclioteca Virtual de Saude (BVS) e Google
Scholare; utilizando como termos chaves: Sindrome de Down, deficiéncias e
politicas de inclusdo. A discusséo sera tratada no sentido da observagdo da
diversidade das maneiras de viver e nas possibilidades de incluir, da
perspectiva historica que contribui no combate a preconceitos, bem como na
sua identificacdo e compreensao.

A discusséo deste artigo esta dividida em trés partes: a primeira parte
apresenta as perspectivas historicas e culturais da Sindrome de Down; a
segunda traz uma descricdo cientifica da Sindrome de Down e a terceira
apresenta algumas politicas e maneiras de incluir o portador da Sindrome de
Down, atentando que em muitos aspectos ndo ha uma politica exclusiva para a
pessoa com Sindrome de Down e sim, algo mais amplo, abrangendo todos os

considerados deficientes intelectuais.

2 DISCUSSAO

Sabe-se hoje que a cada ano, nascem milhares de criangas com alguma
anomalia genética. Entre elas, a que ocorre com maior frequéncia é a
Sindrome de Down (SD). No Brasil, nascem por ano, oito mil criangas com
Trissomia 21, outra maneira de chamar a sindrome (STRATFORD, 1997).

Apesar de um elevado numero de nascimentos de criangcas com
Sindrome de Down, o tema, no Brasil, é recente, conforme cita Bressan (2002).
A inclusdo da crianga com necessidades especiais foi assegurada na agenda
das Politicas Publicas somente nos ultimos anos, garantindo acesso universal
a todos os tipos de acdes e servicos que visam promové-las a condicdo de
sujeitos integrados a sociedade. Paulon (2005) disserta que importantes
avangos foram produzidos pela democratizagdo da sociedade, em muito
alavancada pelos movimentos de direitos humanos, apontando a emergéncia
da construcdo de espacos sociais menos excludentes e de alternativas para o
convivio na diversidade.

No caso brasileiro, a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com

Deficiéncia em 2009 foi um marco, com status constitucional. Ela resultou
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numa mudanca paradigmatica das condutas oferecidas as Pessoas com
Deficiéncia, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, visando eliminar
as diversas barreiras que podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas.

Desde entdo, o Estado brasileiro busca, por meio da formulacdo de
politicas publicas, garantir a autonomia; ampliar o acesso a saude; a educacao;
ao trabalho, entre outros, com objetivo de melhorar as condi¢cbes de vida das
pessoas com deficiéncia.

Em dezembro de 2011 foi lancado programa “Viver sem Limites”. um
Plano Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia, instituido pelo Decreto
7.612 de 2011, envolvendo 15 Ministérios. Em seguida, em abril de 2012 o
Ministério da Saude institui a Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia no ambito do SUS, pela\ Portaria 793. Essa estabelece diretrizes
para o0 cuidado as pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente;
progressiva; regressiva ou estavel; intermitente ou continua (BRASIL, 2014).

Apesar dos avancgos alcancados com as iniciativas do Estado, assim
como, as da comunidade no geral, afim de incluir, permanece ainda a questéo
da inclusdo/exclusdo no embate socio-cultural do preconceito. Por isso, torna-
se necessario compreender o processo, recorrendo as questdes historico-

culturais e cientificas que cercam o problema apresentado.

2.1 AS ORIGENS HISTORICO-CULTURAIS DA SINDROME DE DOWN

O sinal mais antigo da Sindrome de Down foi encontrado no século VII,
com um registro antropolégico de um cranio saxbnico que apresentava
modificacdes estruturais, vistas com frequéncia em criancas portadoras da
Sindrome de Down (BRESSAN, 2002). Os primeiros registros da SD tém
origem em escavacoOes arqueoldgicas no Reino Unido. Estas escavacdes foram
realizadas nos anos imediatamente pds-guerra, no sitio de um mosteiro e
cemitério anglo-saxdo em um local denominado de Breedon-on-the-hill, no
condado de Leicestershire. Lionel Penrose, um expert em Sindrome de Down

da época, péde confirmar que este cranio teria pertencido a uma crianca de
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nove anos de idade, com Sindrome de Down. Com certeza, 0 mosteiro em que
foi encontrado o cranio era de origem dos seguidores de Santo Agostinho que
era um protetor dessas criancas, consideradas na época como pura e
simplesmente “deficientes mentais”. Fato este, que lembra o pensamento grego
desta época, em que o nascimento de um “deficiente mental” se originava no
pecado cometido por seus pais. Alguns chegavam a dizer que a méae estivera
com o diabo para ter uma criangca com defeito. A crianca era escondida nos
pordes das casas, sem acesso ao convivio social, ou levadas a sanatérios e
orfanatos (STRATFORD, 1997). O abandono marcou o conflito neste periodo,
entre religido e o acolhimento, abandono e o afastamento da sociedade. O
preconceito era gerado pela falta de conhecimento em relagdo a sindrome. A
cultura do preconceito pelo diferente era mais forte.

No século XV um pintor italiano chamado Andréa Mantegna, teria
pintado em uma de suas telas chamada “Virgem e a Crian¢ca”, uma madona
com um menino Jesus com feicbes sugestivas da Sindrome de Down, este
quadro esté presente no livro de Puschel (BRESSAN, 2002).

Quadro de Andrea Mentegna — A Virgem e a Crianca
Fonte: PUESCHEL, 1993, p. 45.

Também sobre esta pintura de Mantegna, Stratford (1997) diz ser ela
chamada de: “A Virgem e a Crianga”, sendo que Andréa pintou este retrato e
muitos outros a pedido da familia Conzaga de Matua, que era muito rica e
poderosa no norte da Europa no século XV. O conde e a Condessa Ludovici Il

tinham uma crianga com sindrome de Down. O autor acredita que também
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Mantegna tinha um filho com sindrome de Down. Em seus quadros anteriores,
Mantegna também retrata criancas com sindrome de Down, como por exemplo,
o “Camera Deli Sposi”, que ndo é um retrato de familia com seus criados e um
ando, como supdem alguns autores de livros da histéria da arte, e sim
representa a familia com seus criados e o bebé&, com sindrome de Down, agora
crescido.

Outro pintor, contemporaneo de Mantegna, Felippo Lippi, também
sofrera fortes influéncias de criangas com Sindrome de Down. Felippo passara
0s primeiros anos de vida num orfanato, onde eram cuidados bebés
abandonados, alguns destes teriam a sindrome de Down, e no decorrer de sua
convivéncia, ele deve ter presenciado muitas delas morrendo. Os rostos dos
anjos de Lippi trazem os tracos tipicos da sindrome de Down (STRATFORD,
1997).

Os registros mais antigos sobre a Sindrome de Down talvez sejam
aqueles marcados h& mil e quinhentos anos antes de Cristo, em textos, relevos
e esculturas feitos pelos artistas cuneiformes do pais que hoje conhecemos
como Meéxico. As caracteristicas representadas nessas pecas Ssao
inconfundiveis: dobras epicanticas exageradas, pescoco diminuido, nariz
achatado, bem como outras caracteristicas faciais que néo séo tipicas para o

povo Olmec normal:

Os Olmec, como muitos outros povos de sua época, eram muitos
preocupados com sua fertilidade e evidenciaram isso na sua
producdo artistica. A falta de 6rgdos sexuais das figuras de corpo
inteiro naqueles que representam portadores de sindrome de Down
revela sua ndo-reproducao e assexualidade geral. Uma figura dessas
€ de um adulto que chupa o dedo, como uma crianca o faria, e é
Obvio que, neste caso, ndo se pretende uma imagem pejorativa.
Considero interressante uma descricdo recente da literatura, que
assinala que uma pessoa com sindrome de Down leva para sua vida
adulta a inocéncia de sua infancia. E justamente esse aspecto que a
figura Olmec esculpida procura representar (STRATFORD, 1997, p.
30).

Todas as figuras descritas anteriormente foram encontradas préximas ao
templo de oragOes desses povos, 0 que sugere que as pessoas diferentes que
nasciam neste periodo também eram vistas com muito respeito por sua

comunidade, seja por caracteristicas de malignidade ou endeusamento:
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..varios seriam filhos de mulheres de mais idade, em posicédo
superior na tribo, além disso, poucos sobreviveriam, sendo assim
considerados especiais. As marcas caracteristicas da sindrome de
Down também seriam motivo de destaque (STRATFORD, 1997, p.
30)

2.2 A DESCRICAO CIENTIFICA DA SINDROME DE DOWN

A primeira descricdo clinica da Sindrome de Down, segundo Carswell
(1993), foi feita por Edvard Seguin entre 1846 e 1866. Stratford (1997) disserta
que logo nos primeiros anos do século XIX, ja se levantavam perguntas sobre
as causas da deficiéncia mental, utilizando métodos e procedimentos que hoje
também sdo utilizados. Nesta época as concepcfes mais firmes eram
baseadas nas descobertas de Mendel, de que a causa primaria da deficiéncia
mental era a regressao atavica, um tipo de retorno a uma forma mais primitiva
de existéncia, que segundo o autor foi uma idéia muito prejudicial. Esta
condicdo comecou a ser chamada de idiota mongol, porque a Mongdlia era
distante e, portanto, considerada mais primitiva do que Londres, capital da
ciéncia na época. Segundo Bonfim (1996), outra questdo também era a
aparéncia, que para 0s europeus lembrava originarios da Mongdlia,
principalmente pelo formato dos olhos arredondados.

Em 1866, Langdon Down, um jovem médico de grande talento,
considerou como sua hipétese basica, que as criancas com esta sindrome
seriam resultado de uma possivel degeneracdo da raca superior caucasiana a
uma raca inferior mongodlica (BRESSAN, 2002). Seu trabalho consistiu em
examinar as caracteristicas faciais das pessoas deficientes mentais sob seus
cuidados no Hospital de Earlswood. O que até entdo era denominado
mongolismo passou a ser descrito como sindrome de Down, como resultado da
popularidade crescente do trabalho de Langdon Down, publicado em 1866 no
London Hospital Reports com o titulo rude de “Observagdes sobre uma
classificacao étnica de idiotas” (STRATFORD, 1997).

A primeira descricéo cientifica de uma crianga que, presumia-se ter tido
Sindrome de Down, foi fornecido por Jean Esquirol em 1938. Dez anos mais
tarde, dois investigadores, Frazer e Mitchell, chegaram a afirmar que teriam

identificado a propria regido da Mongolia onde o quadro teria sido originado.
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Denominavam a condicdo de Idiota Kalmuc, por causa da tribo que habita uma
regido no sul da Mongdlia. O aspecto mais interessante apontado pelo autor é
que este trabalho foi publicado no Journal of Mental Science (uma revista
respeitada e de prestigio, j& no seu vigésimo segundo ano de publicacao).
Essa foi a primeira representacédo fotografica de um jovem com sindrome de
Down (BRESSAN, 2002).

Somente em 1959 foi comprovado a causa genética do mongolismo por
trés cientistas franceses, chamados, Lejeune, Turpin e Gautier ao
demonstrarem a existéncia de um cariétipo com um cromossomo a mais,

identificando-se a alteragdo como “trissomia do 21" (ibid).

2.3 POLITICA DE INCLUSAO E MANEIRAS DE INCLUIR

Conforme a descricdo histérico-cultural e cientifica da Sindrome de
Down observa-se, que houve um importante avanco em relacdo a incluséo e
aceitacdo desta sindrome. No Brasil, o cenéario de busca por direitos sociais
nao pode ser de maneira alguma dissociados da cultura. Ja que, como apontou
Reis (2010) quando se fala de cultura, também se fala de humanidade. A
politica social nasce como resposta as necessidades humanas, esta é
concebida nas tramas das relacdes da sociedade. Nascem da acdo conjugada
da relacdo da sociedade e do estado. Por outro lado, a politica social € um
conjunto de acbes estatais que tem se tornado o mecanismo com o qual os
governos intervém nas problematicas da sociedade, visando manter sob
controle as manifesta¢des da questéo social (TELLES, 1996).

Quando se trata de exclusdo, comentando ndo apenas a situacao da
Sindrome de Down, mas as varias condicdes de deficiéncia fisica ou
intelectual, verifica-se que este é um quadro aplicavel a uma situacdo ou uma
condicdo e n&o como determinismo. As pessoas com deficiéncias ou
sindromes, historicamente sdo identificadas como excluidos pela sociedade,
em fungdo de um conjunto de igualdades mais ou menos constantes, que
acabam definindo seu lugar na sociedade, que ainda é um lugar de exclusdo
(PAULON, FREITAS e PINHO, 2007). Esta excluséo é um estado de né&o
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acesso, que passa pela escassez de itens, nas suas condicbes minimas. Por
isso, torna-se necessario estudar a inclusdo, sempre associada a cultura,
considerando que esta é uma politica recente, que demanda de muito
investimento, principalmente em recursos fisicos, pedagogicos e humanos.
Discutir politicas publicas inclusivas, normalmente centra-se na
organizacao socio-politica necessaria a viabiliza-la e nos direitos individuais do
publico a que se destina. Paulon, Freitas e Pinho (2007, p.7) retratam que “a
capacidade que uma cultura tem de lidar com as heterogeneidades que a
compde tornou-se uma espécie de critério de avaliacdo de seu estagio
evolutivo”. Neste sentido, a questdo da inclusdo passa a ser um problema de

toda a sociedade e ndo de uma classe.

2.3.1 A inclusdo comeca nos cuidados com a familia e com a salde da pessoa

com Sindrome de Down

Quando se analisa a inclusdo da pessoa com Sindrome de Down, um
dos apectos que mais chama a atencdo sdo aqueles relacionados com o
cuidado da saude do mesmo e as acfes que se estendem a sua familia.

Para tratar da saude da pessoa com Sindrome de Down, de maneira
holistica, é necessario que se utilize pressupostos teoricos da clinica ampliada.
Isso porgue a clinica ampliada considera a complexidade da vida do sujeito,
fazendo um trabalho multidisciplinar. Segundo o Ministério da Saude (2012), as
diretrizes que devem ser seguidas para o cuidado adequado da pessoa com
Sindrome de Down sao: compreensdo ampliada do processo saude e doenca;
construcdo compartilhada pela equipe multiprofissional do diagndstico
situacional e do Plano de Cuidado Individual, definicdo compartilhada das
metas terapéuticas; e comprometimento dos profissionais, da familia e do
individuo com as metas terapéuticas.

Casos de negligéncia e ndo aceitacdo da Sindrome de Down e outras
deficiéncias podem ser percebidos na prépria familia. Segundo Fiamenghi e
Messa (2007) o nascimento de uma crianga com essa sindrome confronta toda

a expectativa dos pais, necessitando entdo uma ressignificacdo da
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parentalidade. O subsistema fraternal também €& modificado quando uma
crianca com Sindrome de Down nasce.

A ndo aceitacdo da familia pode levar a limitagdo destes individuos, 0s
impedindo de desenvolver suas potencialidades intelectuais e habilidades
sociais. Para muitos genitores, o nascimento de uma crianga com Sindrome de
Down é arraigado de preconceitos, frustracdes, culpas, medos, entre outros
sentimentos contraditérios aos sentimentos relacionados a parentalidade. Nao
saber lidar com a situacdo, ou a quem recorrer, € a primeira barreira a ser
transposta. Pois quanto mais tenra a idade, que esta crianca comecar a ser
estimulada, maior sera a possibilidade de aquisicdo e aprimoramento de suas
habilidades, tornando-a capaz de atuar de forma mais segura e eficiente em
suas ac¢les e decisfes junto a sociedade. Para isso, o papel da familia e da
escola, enquanto espaco de acdo transformadora, sdo fundamentais e
decisivos (BRESSAN, 2002).

Neste sentido, para além da politica de Estado, um exemplo de politica
publica de inclusdo € o site Movimento Down. Este, por meio dos cuidados com
a saude e com a familia da pessoa com Sindrome de Down, foi estudo por
Melo (2014). Ela demonstrou que a internet e as redes sociais, por meio do
site, tem vinculado as pessoas com a sindrome, agregando conhecimento e
companheirismo entre os individuos, interferindo na vida dessas pessoas e de
suas familias.

O site do Movimento Down, pode ser considerado uma forma de politica
publica ndo estatal. Além de informar, afirma que as pessoas com a sindrome
tém direitos e deveres como todo o resto da sociedade e, mesmo com as
limitagBes intelectuais, eles podem fazer tudo o que outras pessoas fazem.
Segundo a autora o site também vém acolher e ajudar na superacdo da familia
e amigos por meio do acolhimento virtual, possibilitando melhorias nas relagbes
sociais e culturais e também em questbes educacionais e médicas. Em
conjunto com outras midias, como a televisdo e o cinema, o site ja é
identificado por todo o pais como uma ferramenta que possibilitou as pessoas

com Down a deixarem de ser vistas como limitadas e dependentes. A partir de
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vivéncias das familias € possivel que estas histérias sirvam de suporte e

inspiracdo para outras familias (MELO, 2014).

2.3.2 Aincluséo por meio da educagéo

Um exemplo de avanco em relacdo a inclusdo das pessoas com
deficiéncia intelectual, como é o caso da Sindrome de Down € em relacao as
guestOes de acesso a educacao. A Constituicdo Federal de 1988, no art. 205,
afirma que “A educacéo é direito de todos”. Assim, por meio da Lei de Diretrizes
e Bases da Educacao Nacional, Lei n° 9.394/96, art. 58 § 1°, garante-se que
havera, quando necessario, servicos de apoio especializado, na escola regular
para atender as peculiaridades da clientela de educacéo especial. Também o
art. 59 traz que os sistemas de ensino devem assegurar aos alunos com
necessidades educacionais especiais, curriculo, métodos, recursos e
organizagdo especificos para atender as suas necessidades; assegura a
terminalidade especifica aqueles que ndo atingiram o nivel exigido para a
conclusao do ensino fundamental, em virtude de suas deficiéncias; e assegura
a aceleracdo de estudos aos superdotados para conclusdo do programa
escolar.

Varios aspectos devem ser considerados quando se trata de politicas de
inclusdo. Embora todos devam ter acesso, muitas vezes as instituicbes nao
estdo devidamente adequadas fisica e/ou humanamente para atender as
necessidades dos individuos que necessitam apoio. No caso da Sindrome de
Down, apesar da escola “normal” exaurir as tentativas de inclusdo por seus
préprios meios, vale salientar que esta crianca nao pode ser hiperestimada em
relacdo as outras, deve ser respeitado o0 seu ritmo, sem o excluir do restante da
“turma”. Também nao pode ser vista como “a coitadinha”. Ao contrario do que
culturalmente era aceito em outras décadas, uma pessoa com Sindrome de
Down ndo serd uma crianca eternamente. Chegara a puberdade, desejaré ter
familia e precisa da educacao formal para alcancar estes objetivos (MARTINS,
2000).
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O Documento Subsidiario a Politica de Inclusdo criado pelo Ministério da
Educacao, por meio da Secretaria de Educacdo Especial em 2007, expressa
vérias inquietacbes e dificuldades apontadas por gestores e educadores
referentes ao cotidiano das praticas educacionais das redes publicas de

ensino.

Outra ressalva bastante proferida pelos grupos escutados é de que o
processo da inclusdo deve ser compartilhado com varios segmentos
sociais, ndo ficando apenas ao encargo da escola, ou do professor,
como pode se verificar nas seguintes expressdes: sou a favor da
inclusdo, mas ndo jogando tudo no professor; acredito na incluséo,
mas estou decepcionado com esse ‘fazer de conta’ de que se esta
incluindo...(PAULON, FREITAS e PINHO, 2007, p.26)

Para atender a contento as expectativas da comunidade escolar e da
sociedade de modo geral, investir na formacédo e instrumentalizacdo do
professor é sem davida imprescindivel. Investir na elaboracéo de curriculos,
formulados por uma equipe interdisciplinar, que atendam a esta nova realidade,
implicara em novas praticas e enfrentamentos aos quais ndo ha precedentes.
Se ao governo cabe a responsabilidade de garantir o acesso, ao professor,
enquanto mediador deste processo, compete o papel fundamental, de tornar
viavel a permanéncia deste novo perfil de aluno na sala de aula (PAULON,
FREITAS e PINHO, 2007).

Embora haja entraves ao processo de inclusdo, esta politica deve ser
vista como um avanco social importante. A partir do momento que este direito é
garantido & pessoa com Sindrome da Down, novas perspectivas sao
agregadas a ela. A socializacdo, a autonomia, o reconhecimento de suas
capacidades e o respeito as diferencas desde a infancia, por meio de seu
convivio na comunidade escolar poderdo torna-las nas proximas geracdes mais
receptivas a todo tipo de diversidade. Tal pratica podera contribuir
positivamente para o desenvolvimento da sociedade em todas as suas faces,
ou seja, social, cultural e econébmica sem deixar de projetar espagos além dos
bancos escolares que poderdo garantir a cidadania ao portador de Sindrome
da Down (PAULON, 2005).

Revista Mundi Sociais e Humanidades. Curitiba, PR, v. 1, n. 2, 14, jul./dez., 2016

14-13



A sociedade como um todo se beneficia por conseguir formas de
inclusdo bem-sucedida. E um passo importante para que criancas com
necessidades educacionais especiais se tornem membros plenos e
contributivos da comunidade. Alguns aspectos sao considerados importantes
para a inclusdo bem sucedida, como por exemplo, a propria vontade do aluno
com deficiéncia em estar incluido. A escola € outro fator significativo. Torna-se
necessario uma politica clara e sensivel sobre inclusdo vindas da direcédo e

coordenacao, que devem ser comprometidas e apoiada por todos (LINS, 2009).

2.3.3 Aincluséo por meio da profissionalizacdo e do trabalho

Na area trabalhista, a Constituicdo de 1988 foi a primeira carta a
enfatizar as vagas que devem ser reservadas as pessoas com deficiéncia. A
Unido deve reservar até 20% das vagas no cenario nacional (VIDAL, 2000).

Além da inclusdo escolar, a Constituicdo Federal também estabeleceu a
obrigatoriedade das empresas com cem ou mais funciondrios preencherem
uma porcentagem de cargos com pessoas com alguma deficiéncia. A Lei de
Cotas, como é conhecida, assegura que quando ha de 100 a 200 funcionarios,
2% desses devem ter alguma deficiéncia. Essa taxa cresce para 3% quando o
namero de funcionérios varia de 201 a 500, 4% quando varia de 501 a 1000 e
5% quando a empresa possui mais de 1001 empregados (OLIVEIRA, 2014).

Neste sentido, afim de facilitar a insercdo de pessoas com Sindrome de
Down no mercado de trabalho, a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) criou um projeto denominado “Parceiros para a
Capacitacao”. Esse projeto amplia a autonomia, as relagdes sociais e a
capacidade produtiva e criativa dessa porcdo da populacdo. Segundo Lima,
Silva e Galvao (2010), é necessario que o modelo que traz a inclusédo apenas
como obrigacéo legal e assistencialista seja alterado. Para entéo ser possivel o
reconhecimento das capacidades, competéncias e habilidades da pessoa com
Sindrome de Down.

Outros exemplos que podem ser citados de que a inclusdo social

7

profissionalizante € uma realidade, sdo as iniciativas de instituicbes como:
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Escola da Gente, Rede Saci, Fundacdo Sindrome de Down, Mc. Donald’s,
Friday’s, entre outras. Esses projetos e/ou instituices e empresas, fizeram das
leis garantidas em papel se transformarem em realidade. A concretizacdo de tal
realidade tém como papel promover a mudanca do comportamento social, e
consequentemente construir a sociedade (PIRES; BONFIM; BIANCHI, 2007).

2.3.4 Inclusao por meio do esporte

A prética esportiva € 6tima para a socializagdo, integracdo sensorial,
conhecimento do corpo e seus limites e desenvolvimento de autoestima da
pessoa com Sindrome de Down. O esporte € um aliado importante para
promover o fortalecimento muscular e a socializagéo, entre outros beneficios.

Segundo Marques (2009) o esporte € uma das formas mais importantes
de incluir os portadores de Sindrome de Down, sendo as paraolimpiadas, um
evento que deu visédo a este fendmeno. Elas surgiram por volta de 1945. Com o
término da Segunda Guerra Mundial, iniciou-se um trabalho de reabilitacao
médica e social, e ja em 1960 foi realizada a 12 edicdo dos Jogos
Paraolimpicos em Roma. No Brasil, em 1989 foi criada a Associacdo Brasileira
de Desportos para Deficiéntes Intelectuais (ABDEM).

Com a aprovacéo da Lei Agnelo-Piva (N° 10.264), em 2001, obteve-se
uma fonte permanente de recursos financeiros, por meio das Loterias da Caixa
Econbmica Federal para o esporte praticado por deficientes, todavia, ainda
pode ser percebido que o potencial do Brasil € muito grande, mas ainda pouco
aproveitado em competicdes, quando se trata de esporte e portadores de
deficiéncia intelectual. O Brasil conta hoje com uma delegacdo de somente 38
atletas, enquanto outros paises bem menores que o Brasil possuem
delegacdes com 200 pessoas (MARQUES, 2009).

2.3.4 A nova politica brasileira de incluséo

A mais atual pratica relacionada a politica de inclusdo no Brasil € o novo

plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Programa Viver sem
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Limites (PORTARIA No- 2.672, DE 16 DE NOVEMBRO DE 2011). Tal pratica
uniu por meio de uma unica politica publica os varios contextos de inclusao que
ja foram demonstrados anteriormente.

Na educagdo pretende-se construir 42 mil escolas, disponibilizar 2.600
onibus acessiveis para transporte das pessoas com deficiéncia, montar salas
de recursos multifuncionais, contratar professores, tradutores e intérpretes e
abrir cursos de letras/libras e pedagogia, com énfase na educacdo bilingte
(BRASIL, 2011).

Na area trabalhista, centra-se na disponibilizacdo de vagas para cursos
de profissionalizacao, centros-dia de referéncia, 27 unidades especializadas de
assisténcia social, programa Minha Casa, Minha Vida 2, oferecimento de 1,2
milhdo de moradias adaptaveis, entrega de kits para adaptacdo mobilidade
urbana, exigéncia de acessibilidade em obras de mobilidade urbana, abertura
de 5 centros tecnologicos Microcrédito com juros de 0,64% ao més,
desoneracdao tributaria (BRASIL, 2011).

Na saude o programa contempla o oferecimento do Teste do Pezinho
completo, efetivacdo do Sistema Nacional de monitoramento e busca ativa de
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, triagem auditiva neonatal, para
deficiéncias visuais, rede de habilitacdo e reabilitacdo, qualificacdo dos
servicos de salude em parceria com instituicdes de exceléncia, construcao de
mais 45 Centros de Referéncia em Habilitacdo e Reabilitacdo, com veiculos

acessiveis para busca das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2011).

3 CONSIDERACOES FINAIS

Percorrendo os caminhos tracados historicamente na Sindrome de
Down, e das pessoas com deficiéncia no geral, observa-se a relacdo da
obtencéo dos direitos individuais e coletivos. Considerando que os direitos séo
arraigados com a cultura e o desenvolvimento, e a percepcao de direitos
sociais e avancos de politicas publicas, percebe-se a importancia do
reconhecimento do pré-conceito, da visdo obnubilada do que a ciéncia explica

em relacdo ao ser ou ndao normal.
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As pessoas com Sindrome de Down e suas familias requerem um olhar
diferenciado, assim torna-se necessario conhecer os caminhos percorridos por
estes para instituir um novo modo de perceber, compreender e agir na atencéo
a esses individuos. Historicamente muitos jA expressaram seu modo de
perceber a Sindrome de Down, é possivel identificar principalmente na arte, a
percepcdo, a expressao e o reconhecimento as pesspas com SD, quando
observamos obras que dando-lhe um coragdo, uma alma, até mesmo na figura
a prépria figura do “menino Jesus”.

Considerando o desenrolar histérico ndo somente da Sindrome de
Down, mas de tudo o que é considerado diferente, qualquer forma de
preconceito, este sempre provém de alguém, uma mente pensadora que faz
um julgamento por uma situacdo. A histdria da Sindrome de Down revela que o
ser diferente ndo esta tdo incutido em ndo ser normal, mas sim em néo ser
parecido com o que alguém um dia considerou normal. Isto é explicado
culturalmente, nas relagdes da cultura e do desenvolvimento.

Repensar aspectos sociais e politicas de inclusdo é fundamental.
Todavia, uma politica efetivamente inclusiva deve ocupar-se com a
desinstitucionalizacdo da exclusdo, em todos os espacos. Na escola, e em
todos o0s espacos publicos e estruturas sociais. A implantacdo de politicas
duradouras deve incidir sobre a rede de relacdes que se materializam através
de instituices conforme dissertam Paulon, Freitas e Pinho (2007).

Nessa perspectiva, a inclusdo social deixa de ser uma preocupacao a
ser dividida entre governantes, especialistas e um grupo delimitado de
cidaddos com alguma diferenca e passa a ser uma questdo fundamental da

sociedade.
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