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RESUMO

A Sindrome de Down correlaciona-se aos fatores na area da linguagem expressiva e
reflexiva, abrangendo: o desenvolvimento bioldgico, o sistema sensorial humano, as
funcbes cognitivas, a evolugdo linguistica, as disfungcbes e aptiddes,
interrelacionando-se, na busca de solu¢gdées humanas, cientificas e tecnolégicas, que
permitam o pleno desenvolvimento bio-psico-social desta parcela populacional. A
pesquisa objetiva desenvolver estudos e analises elucidativas, orientando-se através
do conhecimento tedrico e pratico, baseando-se principalmente nas investigacoes
tedricas de Piaget (1974), de Rondal (1993), Marina (1983), Vygotzky (1990)
Troncoso & Cerro (1998), Fialho (2001), Doman (1980), Feuerstein (1997) e Beltran
(1997). Pretende-se que os aspectos praticos, sejam pesquisados e analisados a
partir do 1°Ambulatério Brasileiro de Sindrome de Down, no Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana, em Curitiba - em conjunto com as equipes
multidisciplinares, integradas as outras instituicobes universitarias, clinicas e
escolares, municipais, estaduais e interestaduais - que desenvolvam pesquisas e
atendimentos na area da linguagem, para Pessoas com Sindrome de Down e seus
familiares. A idéia inicial é fazer a triagem da populacdo com trissomia do 21 e
familiares, onde se destaca o carater heterogéneo na idade cronolégica, no
desenvolvimento cognitivo e na variabilidade bio-psico-social e educacional, as quais
sdo atendidas nos ambientes universitarios, ambulatoriais, clinicos e escolares. A
coleta de dados é realizada ora em grupo ora individualmente, através da
anamnese, das observagdes sistematicas e assistematicas, que se complementam
com entrevistas semi-estruturadas, com roteiro prévio de questbes elaboradas; a
partir da sistematizagdo do assunto da pesquisa em questdo e ressalta-se que as
entrevistas incluem Pessoas com Sindrome de Down, suas familias e a
interdisciplinaridade profissional. Posteriormente as observag¢des sistematizadas,
permitem o levantamento do comportamento inicial dos participantes, a organizacao,
a classificacdo e o registro para a verificacdo e a interpretagcdo dos fenémenos
observados, analisados quantitativa e qualitativamente. A interferéncia metodolédgica
admite que os dados coletados, correlacionados aos fundamentos teéricos, dos
procedimentos intervencionistas tecnoldgicos, nas areas da Saude e da Educacao,
associados aos principios basicos dos métodos atualizados na prevencdo, na
estimulacao precoce e nos tratamentos das dificuldades fonoaudiol6gicas, os quais
permitem o desenvolvimento da linguagem oral e escrita nas pessoas com Sindrome
da Down. A analise e a interpretacdo das observagdes dos dados coletados
vislumbram que a auto-estima e a qualidade da linguagem expressiva e reflexiva,
adequam-se de forma positiva a inclusdo académica, social e laboral das pessoas
com Sindrome de Down, além de favorecer a conscientizagdo das familias, dos
profissionais e da sociedade sobre os potenciais das Pessoas com Sindrome de
Down envolvidas nesta pesquisa.

Palavras-chave: Sindrome de Down. Linguagem. Leitura. Escrita. Tecnologia.



ABSTRACT

The Down Syndrome is correlated with factors in the area of the expressive and
reflexive language, enclosing: the biological development, the human sensorial
system, the cognitive functions, the linguistic evolution, the disturbs and aptitudes,
linked in the human solutions, scientific and technological, which allow the full bio-
psyco-social development of this group. The point of the research is to develop
studies and conclusive analyses, oriented through the theoretical and practical
knowledge, being based mainly on the theoretical inquiries of Piaget (1974), Rondal
(1993), Marina (1983), Vygotzky (1990), Troncoso & Cerro (1998), Fialho (2001),
Doman (1980), Feuerstein (1997) and Beltran (1997). The intent of the practical
aspects, are to search and analyze - based on the 1st Brazilian Ambulatory of Down
Syndrome located in the Hospital of Clinics of the Federal University of the Parana, in
Curitiba - with the multidisciplinary teams from other universities, clinics and schools,
that develop research and attendance in the language area, for people with Down
Syndrome and their family. The initial idea is to select people with 21 trissomy and
their family, where the heterogeneous character is detached in the chronological age,
in the cognitive development and the bio-psyco-social and educational variability,
which are attended at the university, ambulatories, clinics and schools. The data
collection is carried through in group and individually, through anamnesis of the
systematic and assystematic. They are completed with half-structuralized interviews,
from the systematization of the subject of this research. The interview includes
people with Down Syndrome, their families and professional interdisciplinarity. The
collected datas allow the survey of the initial behavior of the participants, the
organization, the classification, the registration and the interpretation of the results,
which are analyzed quantitatively and qualitatively. The metodologic interference
admits that the collected data, correlated to the theory of the technological
procedures, in the areas of Health and Education, associated to the basic principle of
the methods up dated in the prevention, precocious stimulation and the treatments of
the fonoaudiologics difficulties, which allow the development of the verbal language
and writing in people with Down Syndrome. The analysis and the interpretation of the
comments of the collected data, means that the quality of the expressive and
reflexive language are positively adjusted to the academical, social and labor
inclusion of the people with Down Syndrome, besides favoring the awareness of the
families, the professionals and the society about the potentials of the people with
Down Syndrome on this research.

Key-words: Down Syndrome. Language. Reading. Wrinting. Tecnology.



FIGURA 1 -
FIGURA 2 -

FIGURA 3 -
FIGURA 4 -
FIGURAS -
FIGURA 6 -
FIGURA 7 -
FIGURA 8 -

FIGURA 9 -

FIGURA 10 -

FIGURA 11 -

FIGURA 12 -

FIGURA 13 -

FIGURA 14 -

FIGURA 15 -
FIGURA 16 -
FIGURA 17 -
FIGURA 18 -

FIGURA 19 -

LISTA DE FIGURAS

REDES DE APOIO........coiueeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e
MAE LM. GRAVIDA DE L. FETO FEMININO COM
SINDROME DE DOWN.......coouiuieieeeeeeseeeereseeeeneeesseenen s
XAVIER — MEMORIA DECLARATIVA.......coooeeeeeeeeeeeenn.
PESQUISAS DE FIALHO SOBRE A MEMORIA..................
SINDROME DE DOWN — LEITURA — ESCRITA.................
BEBE COM SINDROME DE DOWN.........cccoevveeeeeenenennes
A MESMA PESSOA NA FASE ADULTA......c.ccoveveeeerreeenn.
O COMPORTAMENTO ADAPTADOR E A SINDROME DE

DESENVOLVIDO PELO METODO DE REUVEN
FEUERSTEIN  (MODIFICABILIDADE  ESTRUTURAL
COGNITIVA) ettt
SINDROME DE DOWN — LINGUAGEM (RONDAL)............
DESENHO DA AMAZONA A.C. NA EQUOTERAPIA..........
A LINGUAGEM DE A. B. O. E A MEDIACAO DA PROF®
LUIZA HELENA DO NASCIMENTO......ccccciiriiiieniiie e
PARTICIPANTES DO PROGRAMA DE REUVEN
FEUERSTEIN  (MODIFICABILIDADE  ESTRUTURAL
COGNITIVA) oottt
K.E.M. EM VIAGEM A PARIS, DESENVOLVENDO-SE NO
PROGRAMA DE MODIFICABILIDADE ESTRUTUAL
COGNITIVA. . e
FEUERSTEIN — ENRIQUECIMENTO COGNITIVO.............
POTENCIAL DE LEITURA E ESCRITA......ccci
PROCESSO DE LEITURA NO AMBIENTE DOMESTICO...
TEXTO CONSTRUIDO PELO ALUNO R.C.S. (IN
MEMORIAN)......ooooiieee e
TEXTO CORRIGIDO PELO ALUNO R.C.S. (IN
MEMORIAN) MEDIADO PELA PROFESSORA...................

34

37
69
71
76
77
77

81

82

89

95

96

97

98
99
100
101

101



FIGURA 20 -
FIGURA 21 -
FIGURA 22 -
FIGURA 28 -

FIGURA 24 -
FIGURA 25 -
FIGURA 26 -

FIGURA 27 -

FIGURA 28 -

FIGURA 29 -

FIGURA 30 -

FIGURA 31 -

FIGURA 32 -

FIGURA 33 -

FIGURA 34 -

FIGURA 35 -

FIGURA 36 -

FIGURA 37 -

FIGURA 38 -

FIGURA 39 -

FIGURA 40 -

FIGURA 41 -

FIGURA 42 -

GARATUJAS DE R.S. “PRIMEIRO DIA DE AULA"..............
HIPOTESE PRE-SILABICA: T.O....coovivieeeeeeeeeeeeseeens
HIPOTESE SILABICA........oovieeeeeeeeeeeeeeeeeeees e
ALFABETICA: R.S. TRABALHO SOBRE AUTO-IMAGEM
POSITIVA. ..ot
HIPOTESE SILABICA: W. M. J..oevieeecceecee e
LEITURA DE NOVAS PALAVRAS.........cocooveeeeeeeeeeenn.
ESCRITA E LEITURA CRITICA A PARTIR DAS
VIVENCIAS DOS ALUNOS.......coovveceeeeeeeeseeeeeeeeeeenenennenes
TEXTOS SIMPLES.......ooeeeeeee e
TEXTO COMPLETO........cooiieeeeeeeeeeeeeeeee e
CONSCIENTIZAGAO SOBRE O TRANSITO........ccccocvuneee
POTENCIALIDADES DE PESSOA COM SINDROME DE

R.I.B. MATERIAIS PEDAGOGICOS DA CLASSE
ESPECIAL. oo eeeeeeee e ees e eee e ee e
A.B.O. — PRIMEIRO DIA NO EMPREGO INCLUSIVO

(MC DONALD’S DE FLORIANOPOLIS)......oveeveeeeeeererreenee.
A.B.O. — EMPREGO INCLUSIVO.......ooveeeeeeeereereeereecesreneees
CURRICULO PARA ALUNOS COM DEFICIENCIA.............
ALFABETIZAGAO TEORICA. ... eeeeeeseeeeeeeeeeeaeens
O DESENHO E A ALFABETIZAGAO. ..o
O NOME E O SIGNIFICADO NA ALFABETIZAGAO...........
ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGCAO ESPECIAL
HELENA W. ANTIPOFF ..o seeese
INFORMATICA-ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL ALI BARK. ..o seeeeeeseseeseeneeas
ESCOLARIDADE DAS PESSOAS COM SINDROME DE

106
107
108

109
110
111
112

114

115

117

128

128

130

133

134

135

148

150



QUADRO 1 -
QUADRO 2 -

QUADRO 3.1 -

QUADRO 3.2 -
QUADRO 4.1

QUADRO 4.2 -

QUADRO 4.3

QUADRO 5.1 -

QUADRO 5.2 -

QUADRO 5.3 -

QUADRO 6.1 -

QUADRO 6.2 -

QUADRO 6.3 -

QUADRO 6.4 -

QUADRO 7 -

LISTA DE QUADROS

ANDAR — FALAR = PENSAR......ooemieeeeeeeeeeeeeeeeeseresns
TIPO E TAMANHO DE LETRA NO PROCESSO DE
LEITURA . ..ot n e
QUESTIONARIOS — FAMILIAS DE PESSOAS COM
SINDROME DE DOWN........cocviuieceieeeieeeieeeeeseseee e
ENTREVISTAS — FAMILIAS (MAES) — PROFISSIONAIS...
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL HELENA WLADIMIRNA ANTIPOFF..................
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL HELENA WLADIMIRNA ANTIPOFF..................
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL HELENA WLADIMIRNA ANTIPOFF..................
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL TOMAZ EDSON DE ANDRADE VIEIRA............
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL TOMAZ EDSON DE ANDRADE VIEIRA............
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGCAO
ESPECIAL TOMAZ EDSON DE ANDRADE VIEIRA............
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL ALI BARK. ..ot
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL ALI BARK......coveeecceeieeeeeeeeeeeeeeeee e
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL ALI BARK......covvveeeceeeeeeeeeeeee e,
DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO
ESPECIAL ALI BARK......covvveeeceeeeeeeeeeeee e,
TOTAIS e,

142

176
177

177

177

177

178

178

179

179

179

179



APAEs -
AAMD -
AASC -
ABNT -
APABB -

ASD -
AT -
CE -
CMAE -
DA -
DF -
DIPCE -
DM -
DV -
ED ESP-
EJA -
LDB -
MEC -
MUN -
NRE -
OMS -
ONGs -
PDM -
PD -
PNEE -
PPDs -
PSD -
PMC -
PR -

LISTA DE ABREVIATURAS E/OU SIGLAS

Associacao dos Pais e Amigos dos Excepcionais

Associagdo Americana de Deficiéncia Mental

Sistema de Comunicacéao Alternativa e Aumentativa

Associagao Brasileira de Normas Técnicas

Associacao de Pais, Amigos e Pessoas com Deficiéncia de funcionarios
do Banco do Brasil e da Comunidade

Ambulatério de Sindrome de Down

Ajuda Técnica

Classe Especial

Centro Municipal de Atendimento Especializado

Deficiente Auditivo

Deficiente Fisico

Desenvolvimento Integral das Possibilidades da Crianga Excepcional
Deficiente Mental

Deficiente Visual

Educacéao Especial

Educacéao de Jovens e Adultos

Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional (Lei Federal n. 9394)
Ministério da Educacéao e Cultura

Municipal

Nucleo Regional da Educacao

Organizagao Mundial de Saude

Organizagéo Nao Governamental

Pessoa com Deficiéncia Mental

Pessoas com Deficiéncia

Pessoas com Necessidades Educativas Especiais

Pessoas Portadores de Deficiéncias

Pessoas com Sindrome de Down

Prefeitura Municipal de Curitiba

Parana



PUC - Pontificia Universidade Catdlica

SD - Sindrome de Down

SEED - Secretaria Estadual de Educacéao

SITES - Sistemas Integrados de Transporte Especializados
SME -  Secretaria Municipal da Educacéao

SR - Sala de Recursos

UFPR - Universidade Federal do Parana

UFSC - Universidade Federal de Santa Catarina



1.1
1.2
1.3
1.3.1
1.4
1.5
1.5.1
1.5.2
1.6

2.1
2.2
2.3
2.3.1
2.3.2
2.3.3

3.1

3.2

3.2.1

3.2.2

3.3

3.4
3.5

SUMARIO

INTRODUGAO......c.couemrmrarernsesssesesssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssnns
LIMITACOES DA PESQUISA.........oovoeeeeeeee et
DESCRICAO DOS CAPITULOS.......oovieeeeeeeeeeereeeeeees e
QUESTOES DE PESQUISA E/OU HIPOTESES......ooooeeeeeeeeeee e
HIpOteSEeS. ...t
O PROBLEMA . ...t e e e e e et e e e e e e e e e e e nnnns
OBUETIVOS.....ceeeeeeeee ettt e e e e e e e e e ae e e e e e eeeas
Objetivo geral.........cccciiiiiimmirie s

Objetivos eSPeCIfiCOS.......cccurirrrrnmrrirrr s s
REFERENCIAL TEORICO E CONCEITUAL........cooeveveveeeeeeeeeeeeeeeeeeenn,
A INTERVENCAO HUMANA E TECNOLOGICA NA SAUDE DAS
PESSOAS COM SINDROME DE DOWN........c.coeeeermuseressssssessssssasenenes
REDES DE APOIO.......oiiiiiie ettt
ASPECTOS CLINICOS E ALTERAGCOES DE SISTEMAS..........cccocee......
INTERVENGAO TECNOLOGICA........coeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e,
Quanto segura € a Nano Tecnologia?......c..cccreremrrrsmrinsmsssssnmssssmssnnas
Chips de sinapse utilizados na quimica cerebral.............cccrreuennnennn.

Sindrome de Down — etiologia......cccceemrrrsmrnssmsrssssnr s

A COGNICAO E OS PROCESSOS COGNITIVOS NA SINDROME DE

PROCESSOS DE LEITURA E ESCRITA PARA PESSOAS COM
SINDROME DE DOWN......ooutitiieiiiieinetee sttt snssens

Fatores positivos intervenientes na aprendizagem da alfabetizacao
de Pessoas com Sindrome de Down..........ccceceemerniannnns

Fatores negativos intervenientes na aprendizagem da
alfabetizacao de Pessoas com Sindrome de Down..........cccccvrricnncenn

APRENDIZAGEM.......cco ittt ee e e e e

COMPORTAMENTO ADAPTADOR.......ueiiieeeiiee st
LINGUAGEM.......coeieeeeeee ettt a e e e e e e e e e e e

21
23
24
24
25
26
26
26
26

30
31
41
42
45
49
51

56
67

74

74

74

80
80



3.5.1
3.6
3.7
3.7.1

4.1
4.1.1
4.1.2
4.1.3
4.1.4
4.2
4.3
4.4
4.5
4.6
4.7
4.7.1
4.7.2
4.7.3

5.1
5.1.1
5.2
5.2.1
5.2.2

5.2.3
5.3

Perspectivas na linguagem para Sindrome de Down.........ccccccvrrnnnee 83

QUESTAO DA DIFERENGCA — ATRASO NA LINGUAGEM..................... 84
REFORGCO DA LINGUAGEM........ooiiieie e 87
A efiCIBNCIA....ci i i e 91
PROCESSO DE LEITURA E ESCRITA PARA PESSOAS COM

SINDROME DE DOWN........cccueueuscusensssessessesssseasessaseusessssessessssessssaseasenes 94
O QUE SIGNIFICA ALFABETIZAR?..... ettt 101
L= 1 ] - 104
Pré-silabica.........ccciiimmriirrrir s 104
SHlADICA. ... i ———————————— 105
AlfabBLICA.....cci e ————————— 106
CONCEITOS DE LEITURA. ...ttt 108
LINGUA PORTUGUESA: CONCEPGAOQ..........coeeieeeeeeeeeeee e 112
O DESENHO E O PROFESSOR DE ALFABETIZACAO........ccccceue...... 116
O NOME E SEU SIGNIFICADO NA ALFABETIZAGAO..........ccccovveeann.. 118
INICIACAO AO TEXTO NO PROCESSO DE ALFABETIZACAO............ 119
CURRICULO PARA ALUNOS ESPECIAIS........cocooeeeereeeeeeeeeeennn 125
Terminalidade eSPecCifiCa.......ccoocerrremrrnrmmrsnsnrrr s 126
Educacao especial para o trabalho.............ccoocviiiiiemmmnnninc e 126

Caracterizacao das instituicoes privadas. (sem fins lucrativos,

especializadas e com atuacao exclusiva em Educacao Especial.).... 129
UMA REFLEXAO NECESSARIA SOBRE A ALFABETIZAGAO.............. 131
OUTROS PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS PARA A

ALFABETIZACAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA MENTAL.......... 136
METODO REORGANIZAGAO NEUROLOGICA.......ccceveeveeeeereenen 136
Observacoes Concernentes a este método.........cccvvvccemrrrrsssennsnnnnes 137
REORGANIZAGAO NEUROFUNCIONAL.........cocooveeerrereeeeeeeeeeeeeieeeenn. 139
Andar - Processo que leva a definicao da lateralidade.............ccc.c..... 139

Falar - Meio de comunicacao surgido do processo de orientacao

do ser humano no espaco, isto é, do desenvolvimento do andar..... 139
Pensar - Processo mental desenvolvido a partir da linguagem......... 140
A LEITURA NA REORGANIZACAO NEUROLOGICA.......ccceeeeeeeenn. 141

POTENCIALIDADES DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN -



INTERVENGAO HUMANA E TECNOLOGICA.........cocoeemrmrmrnrncrcrcscsennnas 146

6.1 A INFORMATICA NA ALFABETIZACAO DE EDUCANDOS COM
SINDROME DE DOWN........coouiuieeeeieeeeeeeereeseeeeeeee e seseen s enen s seneenes 146
6.2 DIPCE - DESENVOLVIMENTO INTEGRAL DAS POTENCIALIDADES
DA CRIANGA EXCEPCIONAL. ......ooieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e eeeeee e 150
7 A INCLUSAO DE PESSOAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS NA
FAMILIA, ESCOLA E COMUNIDADE..........coseueeueurmeeesessssssessasssssessasans 153
7.1 ANALISE DO QUE VEM SENDO DESENVOLVIDO EM TERMOS
EDUCACIONAIS COM A PESSOA COM DEFICIENCIA MENTAL EM
PERIODO PRE-ESCOLAR E ESCOLAR........c.coooeueeececeeeseereenseenennens 163
8 METODOLOGIA........oeveeerueursreessssssasssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssasssassssssnsans 169
9 RESULTADOS OBTIDOS, DISCUSSAO E CONSIDERACOES............ 171
9.1  AENTREVISTA - CONSIDERAGOES GERAIS.......cceooeeeeeeeeeeen. 172
9.2 A ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA........cocoeoeeeeeeeeeseeeeeeeeseeneenn. 174
9.3 RESULTADOS DA PESQUISA DOCUMENTAL......c.cooiveeieeeeeeeeerereennen 176
9.4  DISCUSSAO DOS RESULTADOS.......oomieieieeeeeeeeeeeeeeereeeeen e 180
9.5  CONSIDERAGOES.......cooceeeeeeeeeeeeeeeeee e en et n e e, 183
10 CONCLUSOES E SUGESTOES PARA FUTUROS TRABALHOS......... 186
11 FONTES BIBLIOGRAFICAS.........cccverererercsensnssesssssssssssssssssssssssssssasssssens 193
111 FONTES ELETRONICAS. .......ooiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 200
12 APENDICES......coeeeeeeeeeesessesessssssssssasssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssasassnsnes 204
APENDICE A- PLANO DE ATENDIMENTO — ALFABETIZACAO............... 205
APENDICE B- FICHA DE REFERENCIA.........cccoseemrnrnseseesssssssessesssssssessanans 208
APENDICE C- QUESTIONARIOS..........coceeeererrmrereersssessssssssssessnsssasassnsssasaens 210
APENDICED- ENTREVISTAS REALIZADAS........cccceeveureeeeerrasareesessassssseans 215
APENDICE E- RESUMOS DE TRABALHOS PUBLICADOS.........cccceruene. 285
13 ANEXOS....ooceueueerescsssssstsesesssssssssssssesssssssssssssassssssssssssssansssssssansnssssssssnssssens 294

ANEXO A- PROTOCOLO DE EXAME FiSICO NA SINDROME DE

ANEXO B- RESULTADOS DA PESQUISA DO AMBULATORIO DE

SINDROME DE DOWN DO HOSPITAL DAS CLINICAS -
L o 297

ANEXO C- TRABALHO DIVERSIFICADO - ADAPTACOES



ANEXO D -

ANEXOE -

ANEXOF -

ANEXO G -

ANEXOH -

ANEXOI -

ANEXO J -

CURRICULARES E O PROCEDIMENTO QUE ATENDE AS
DIFERENCAS INDIVIDUAIS DOS ALUNOS........cccoerereerencaensesennns
ESTRATEGIAS DE ALFABETIZACAO DAS PESSOAS COM
SINDROME DE DOWN.......cccoeeuemnersnrasssssssssssssssssssesssssasssssssasans
CURRICULOS E PROGRAMAS: DIVERSIFICACAO E
INDIVIDUALIZAGAO.......cooemrerrrecnerssesssesssssssessssssssssssssssssassssnens
CORRESPONDENCIAS BIUNIVOCAS ENTRE FONEMAS E
LETRAS; DOCUMENTO CENTRO ESTADUAL DE
EDUCAGCAO ESPECIAL - SECRETARIA DE EDUCAGCAO,
CULTURA E DESPORTO DO RIO GRANDE DO SUL.................
REORGANIZACAO NEUROLOGICA - O DIAGNOSTICO DOS
PROBLEMAS DE FALA E LEITURA - CARL H.
(0] =1 Yo (o TS
FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE
SINDROME DE DOWN.......cccoeeuerenenrnrasesssssssssssssssssessssssssssssasasans
A DISCUSSAO DA INCLUSAO NO BRASIL E EM OUTROS
PAISES......cccveeeuereessssssasesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssnsssnens
SEMINARIO ADVERTE CONTRA A COLOCACAO ERRADA
DE ALUNOS DE MINORIAS ETNICAS EM EDUCACAO
ESPECIAL.......cucuieeceeresscsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssssnsans

299

307

311

315

320

324

330



20

1 INTRODUCAO

A evolucdo humana e tecnoldgica, principalmente nas areas da Educacéao e
da Saude, permite vislumbrar, um novo paradigma para as Pessoas com Sindrome
de Down (SD), ou trissomia do 21, que é o disturbio cromossémico mais comum e a
causa genética mais frequente para o retardamento mental.

O registro antropologico mais antigo sobre Sindrome de Down, consta do
século VI, mas nenhum relatério foi publicado antes do século XIX.

Inicia-se a histéria oficial da Sindrome de Down no mundo, a partir do século
XIX (1866), quando o cientista inglés John Langdon Down, através de suas
pesquisas, percebeu que havia entre as Pessoas com Deficiéncia Mental, um grupo
distinto, pessoas estas com caracteristicas similares e tragos tipicos da sindrome,
fazendo na época uma descricao fisica e clinica tdo minuciosa que é valida até os
dias de hoje.

Atualmente, nao se discute mais que a Sindrome de Down é encontrada em
todos os paises, nem que foi observada em todas as racas do planeta Terra, mas
discute-se sim, as potencialidades das Pessoas com Sindrome de Down, como
divulgar este potencial através dos multi-meios de comunicacdo da midia
humanizada eticamente.

As dificuldades historicamente citadas como inerentes a Sindrome de Down
(SD) abrangendo o déficit intelectual, as possiveis limitacbes cognitivas, na
linguagem perceptiva e expressiva, hipotonia, estatura baixa, ponte nasal ampla,
pescogo curto com pele redundante na nuca, maos curtas e largas, frequentemente
com uma unica prega palmar transversa, a cardiopatia congénita, as alteracdes
faciais e visuais, os problemas periodontais, agenesias, a lingua mais espessa; em
inumeros casos fazem parte das problematicas vivenciadas pelas Pessoas com
Sindrome de Down.

Justifica-se a relevancia do tema, considerando-se que as Pessoas com SD
tém o direito constitucional a Saude e Educacgédo desde a fase pré-natal, neonatal,
fase pés-natal, infancia, adolescéncia, vida adulta, idosa e, durante toda a sua
permanéncia no planeta Terra ou até o final de suas vidas.

A autora da pesquisa em questao é progenitora de um adulto com Sindrome

de Down, advindo deste significativo fato, o interesse pessoal pela pesquisa o qual,
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a inseriu ha mais de trés décadas para atuar na area da Educacao Especial, como
professora universitaria, alfabetizadora e orientadora na area da intervencao
Precoce — Escolaridade — Vida adolescéncia e Adulta, além da Sexualidade —
Alfabetizacdo — Informatica - Empregabilidade para Pessoas com Deficiencia, além
de participar nas orientacoes as familias desde a noticia genética e por todas as
fases da vida da Pessoa com Sindrome de Down.

A partir dos estudos tedricos e praticos sobre a Sindrome de Down iniciou-se
o conhecimento cientifico, sobre os conceitos inovadores, os métodos utilizados, a
construgcao e o desenvolvimento de projetos relacionados a Sindrome, 0s processos
de adequacgao e as possibilidades de interrelacionar-se estes saberes com outras
areas do conhecimento, o que vem de encontro as areas das Ciéncias Humanas e
Tecnoldgicas, na busca intensa de saber empirico e cientifico, para minimizar os
efeitos sindrémicos nas Pessoas com Sindrome de Down.

Devido as necessidades de Saude, Educacao e Trabalho deste segmento
populacional, desde a fase pré-natal, neonatal, pds-natal, infancia, adolescéncia,
vida adulta e, atualmente com os avancos na Medicina e da Tecnologia, com a
extensdo da vida cronoldgica, estendem-se as possibilidades de atendimentos
clinicos e educacionais até a velhice, na constante busca de qualidade de vida para
as Pessoas com SD e seus familiares.

1.1 LIMITAGOES DA PESQUISA

a. a selegéo dos profissionais para as entrevistas, pois devido ao fato da
atuacao tedrica e pratica na area da Sindrome de Down, consideramos
que inumeros profissionais tém potencial relevante nas pesquisas e
nos atendimentos as Pessoas com Deficiéncia Mental;

b. textos académicos e de pesquisa que demonstrem as potencialidades
das Pessoas com SD e ndo tdo somente os aspectos patolégicos ou
das disfungdes relacionadas a Deficiéncia Mental ou que ressaltem as
problematicas cognitivas, mas n&o as possiveis solugdes para este

segmento populacional;
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selecionar a bibliografia que se refere somente as Pessoas com
Deficiéncia Mental, pois em geral os livros, artigos, estudos,
correlacionam-se as deficiéncias em geral;

Permissdo dos 6rgaos governamentais para a pesquisa de dados
estatisticos, fundamentais para o estudo em questédo, em contrapartida,
as instituicbes particulares de Ensino e os educadores que delas
participam, demonstrou imediata, solidariedade e interesse em
participar da pesquisa;

Selecionar os topicos das entrevistas que tivessem correlagdo direta
com o assunto abordado, pois se consideram as opinides de todos os
entrevistados de suma importancia para este trabalho;

Bibliografias que acreditem nas hipdteses e nos estudos sobre as
possibilidades de alfabetizagdo nas Pessoas com SD;

Reproducgéo técnica das entrevistas sejam elas através de filmadoras,
gravadores ou anotacdes, pois se considerou importante o contato
direto do entrevistador com cada um dos entrevistados, a atencao
cuidadosa em relacdo as afirmacbes dos entrevistados e nas
anotacdes imediatas, para que as mesmas nao se perdessem nos
meandros dos relatos, pois alguns entrevistados sentem a necessidade
do retorno a alguns tépicos de questdes anteriormente respondidas,
para a complementacdo que julgam necessaria para a elucidacao do
tema;

Dentre o farto material escrito, de desenhos, letramento, silabacao,
textos simples e complexos dos alunos afetados por Deficiéncia
Mental, a escolha destes materiais da préatica educativa, que pudessem
demonstrar aos leitores deste trabalho, alguns recursos metodol6gicos
utiizados em sala de aula e um breve repasse do potencial para a
leitura e a escrita dos alunos com SD;

Familias de Pessoas com Deficiéncia Mental que apesar de seus filhos
ja terem alcancado a idade da adolescéncia e a vida adulta, negam as
dificuldades dos processos de alfabetizagdo dos mesmos e, portanto

nao demonstraram interesse em participar da pesquisa.
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1.2 DESCRICAO DOS CAPITULOS

O primeiro capitulo se refere a introducéo e trata dos seguintes assuntos:
LimitacOes da pesquisa, questdes da pesquisa e/ou hipoteses, problema, objetivo
geral e especifico e o referencial tedrico e conceitual.

O segundo capitulo trata da Intervencdo Humana e Tecnoldgica na saude
das Pessoas com Sindrome de Down, tendo como complemento os itens: redes de
apoio; aspectos clinicos e alteragdes dos sistemas e Intervengédo Tecnolégica.

No terceiro capitulo foi abordado o tema: A cognicdo e 0s processos
cognitivos na Sindrome de Down, complementando com: memoria das Pessoas com
Sindrome de Down; processos de leitura e escrita para Pessoas com Sindrome de
Down; aprendizagem; comportamento adaptador; linguagem; questao da diferenca —
atraso na linguagem e reforgco da linguagem.

O quarto capitulo trata do processo de leitura e escrita para Pessoas com
Sindrome de Down, enfocando ainda: o que significa alfabetizar?; conceitos de
leitura; lingua portuguesa: concepgdo; o desenho e o professor de alfabetizagéo; o
nome e seu significado na alfabetizagdo; iniciacdo ao texto no processo de
alfabetizacdo; curriculo para alunos com Deficiéncia e uma reflexdo necessaria
sobre a alfabetizacéo.

O quinto capitulo refere aos outros procedimentos metodolégicos para a
alfabetizacdao de Pessoas com Deficiéncia Mental, abordando também: método
Reorganizacdo Neuroldgica; Reorganizagdo Neurofuncional; a Leitura na
Reorganizacao Neuroldgica.

No sexto capitulo nos reportamos as Potencialidades das Pessoas com
Sindrome de Down - Intervencdo Humana e Tecnologica: a informatica na
alfabetizacdo de Educandos com Sindrome de Down e DIPCE - desenvolvimento
integral das potencialidades da crianga excepcional.

O sétimo capitulo fala sobre a inclusdo de Pessoas com Deficiencia na
familia, escola e comunidade: andlise do que vem sendo desenvolvido em termos
educacionais com a pessoa com deficiéncia mental em periodo pré-escolar e

escolar.
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Complementam-se o texto deste projeto de pesquisa de doutorado com a
apresentacdo da Metodologia, das Referéncias, Fontes Eletrdnicas, Apéndices e
Anexos.

Através desse trabalho de pesquisa, busca-se esclarecer quais os fatores
que intervém e como atuar para a modificabilidade destes individuos, seja na area
educacional, incluindo-se as possibilidades de leitura e escrita; ou seja na area
clinica, na abrangéncia dos variados setores que compde as suas necessidades
basicas de Saude, Educacéao e qualidade de vida.

A pesquisa pretende ainda, a aceitabilidade da diversidade humana, o fator
decisivo de conhecer e reconhecer que as Pessoas com Sindrome de Down, tem
potencialidades nas mais variadas areas humanas e, a pretensdo de divulgar este
potencial através da democratizagcao do saber e dos multi-meios de comunicacéo da
midia humanizada eticamente.

A delimitacdo apresentada neste trabalho conduz a varios problemas
especificos da Sindrome de Down, tais como: a etiologia, os fatores intervenientes
positivos e negativos das situacdes pertinentes a sindrome, nas areas abordadas,
como a cognicao, a aprendizagem da linguagem, leitura e escrita, e as intervengdes
humanas e tecnoldgicas que podem interferir, minimizando os efeitos da sindrome e

maximizando as potencialidades destes individuos.

1.3 QUESTOES DE PESQUISA E/OU HIPOTESES

O trabalho sera conduzido a partir dos pressupostos tedricos concernentes a

Sindrome de Down, formulados através da revisdo da literatura pesquisada e das

experiéncias praticas da autora, em pesquisas sobre a Sindrome de Down.

1.3.1 Hipoteses

a. os familiares das Pessoas com Sindrome de Down participam das

intervencdes humanas das equipes multidisciplinares, no ambiente

hospitalar/ambulatorial/clinico e no ambiente escolar, apdés as
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orientacdes desenvolvem os cuidados e atendimentos necessarios
com o seu filho (a) afetado (a) pela Sindrome;

b. existe desconhecimento da populagcdo em geral sobre a Sindrome de
Down e as potencialidades destes sujeitos da pesquisa;

c. as intervengcdes humanas e tecnoldgicas, desde as fases pré-natal,
neonatal e poés-natal, na infancia, na adolescéncia e na vida adulta
podem minimizar os efeitos da Sindrome de Down;

d. os educandos afetados pela Sindrome necessitam continuidade na
aprendizagem dos processos de linguagem, leitura e escrita, e de
estimulos no ambiente domeéstico, educacional e laboral;

e. as atuacOes familiares, clinicas educacionais e laborais, através das
intervengdes humanas e tecnoldgicas, podem alterar positivamente as

disfuncdes pertinentes a Sindrome de Down.

Os estudos de Bauml (2002), interagindo-se no setor humano e tecnologico,
deparam-se com as inumeras possibilidades desses individuos alterarem o
prognaostico clinico inicial, que pode ser extremamente negativo, e que através dos
atendimentos clinicos e educacionais, desenvolvidos precocemente, na familia e
com o apoio da equipe multidisciplinar, concomitantemente a escola, pretende-se a
modificabilidade dos aspectos considerados impeditivos, buscando-se a relevancia
das possibilidades de interacdo bio-psico-social e educacional deste segmento

populacional.

1.4 O PROBLEMA

Que intervengdes humanas e tecnoldgicas, sdo necessarias para minimizar
os efeitos sindrébmicos na populagdo com Sindrome de Down? Que fatores
intervenientes nos aspectos clinicos, educacionais e tecnoldgicos, podem permitir a
modificabilidade nas alteracées de linguagem, leitura e escrita? Como inserir as
Pessoas com Sindrome de Down, seus familiares e as equipes multidisciplinares nos

projetos que pretendem aperfeicoar as suas potencialidades?
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1.5 OBJETIVOS

1.5.1 Objetivo geral

Pesquisar e analisar, orientando-se através do conhecimento cientifico, inter-

relacionado a pratica educacional, a intervencdo humana e tecnoldgica nas

habilidades e déficits, nas areas da linguagem, leitura e escrita, nas Pessoas com

Sindrome de Down.

1.5.2 Objetivos especificos

a.

identificar e investigar as necessidades basicas e os atendimentos
multidisciplinares que possibilitem a modificabilidade nas areas da
Saude e da Educacdo, visando desenvolver os processos de
Linguagem, Leitura e Escrita nas Pessoas com SD;

incluir na pesquisa um contingente significativo de Pessoas com
Sindrome de Down, suas familias e os profissionais que desenvolvem
seus trabalhos nesta area, a fim de conhecer e reconhecer déficits e
potencialidades, nas variadas areas humanas;

analisar, interagir e esclarecer os fatores intervenientes positivos e
negativos, nas habilidades e déficits nas areas da Linguagem, Leitura e
Escrita, deste segmento populacional;

democratizar o saber adquirido nesse estudo para as Pessoas com
Sindrome de Down, divulgando as potencialidades e as interagdes bio-
psico-sociais e educacionais, as suas familias e aos profissionais que

desenvolvem seus trabalhos nesta area do conhecimento.

1.6 REFERENCIAL TEORICO E CONCEITUAL
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Uma teoria construtivista, pelo fato de demonstrar que o desenvolvimento
cognitivo ndo pode ser explicado exclusivamente pela hereditariedade, nem apenas
pela influéncia do meio, deve postular a existéncia de um processo interno ao sujeito
(apressando-se em conhecer) que o incita a transformar suas formas de
conhecimento no sentido de uma otimizagdo. Esse processo € a equilibragdo. A
idéia central de Piaget € a de que o desenvolvimento é uma “evolugao dirigida por
necessidades internas de equilibrio”. (Piaget, 1947 apud EEG, 1963 p. 15)

Para Piaget, a equilibracdo resulta de duas tendéncias fundamentais de todo
sistema cognitivo (desde os esquemas” de inteligéncia pratica até as estruturas*
l6gicas): a de se alimentar (assimilagdo*) e a de modificar-se para se acomodar aos
elementos assimilados (acomodagao*). Segue-se um estabelecimento de equilibrio
progressivo entre a tendéncia assimiladora e a tendéncia acomodadora.

As trés formas de equilibracdo que o autor distingue (entre sujeito e
realidade, entre subsistemas do sujeito e entre a totalidade de um sistema cognitivo
e suas partes) sublinham o fato de que o processo de equilibragdo ndao pode ser
concebido apenas como uma resposta as influéncias do meio.

Pode-se resumir o ultimo modelo de equilibracdo de Piaget da seguinte
forma. As perturbagcdes cognitivas provocam um desequilibrio (causa ou
desencadeador da equilibracdo) que engendra regulacbes (meios pelos quais a
equilibracdo se realiza). As regulacdes visam a compensar as perturbacdes, mas,
fazendo isso, geram novas construgdes. Piaget designa muito para mostrar a ligacao
indissociavel entre as compensagdes e as construgbes, fendmenos que, por

definicdo, ndo se implicam necessariamente.

Pode-se distinguir entre [as fungdes cognitivas] duas grandes categorias [...]
do conhecimento: o aspecto figurativo e o aspecto operativo. O primeiro
tende a atingir as caracteristicas figurais da realidade, ou seja, as
configuragbes como tais, podendo-se, ai relacionar: a) A percepgao, que
funciona exclusivamente em presenga do objeto e pelo intermédio de um
campo sensorial; b) A imitagdo no sentido amplo (gestual, fonica, gréfica,
etc.), funcionando na presengca ou na auséncia do objeto, mas por
reprodugao motora efetiva ou manifesta: e c) A imagem mental funcionando
apenas na auséncia do objeto. O aspecto operativo caracteriza, ao
contrario, as formas de experiéncia cognitiva ou de dedugéo que consistem
em modificar o objeto de maneira a atingir as transformagdes como tais.
Sao0: a) as acdes sensorio-motoras (salvo a imitagao), Unicos instrumentos
da inteligéncia sensorio-motora que se organizam antes da linguagem; b) as
acodes interiorizadas prolongando as precedentes desde um nivel ainda pré-
operatério; ¢) as operagbes propriamente ditas da inteligéncia
representativa, ou agées interiorizadas reversiveis e que se organizam em
estruturas de conjunto ou sistemas de transformagdes. Ora, os aspectos



28

figurativos do conhecimento tratam, sobretudo, dos ‘estados’ da realidade,
ainda que se possa perceber ou imitar ou imaginar transformacdes, mas
emprestando-lhes, entdo, um carater figural, direto (gestalt de movimentos,
etc.) ou simbdlico (imagens de transformagoes). (I.M., 1996, p. 22-3).

Vygotsky (1990) observa que, quando um bebé nasce, as pessoas ao seu
redor ndo deixam de falar com ele, pressupondo que 0 mesmo nao entende o que
esta sendo verbalizado. Na comunicagdo humana, o adulto presente nesta
interacdo, proporcionara a ordem estabelecida nesse “caos”, que o bebé, a principio,
nao entende, simbolizando, fazendo o signo, interagindo para a compreensédo do
meio ambiente que a cerca.

Concepcao sécio-histérico-cultural: corpo tedrico decorrente das pesquisas

de Vygotsky, que tem como pressuposto basico a inter-relagdo entre os processos
de desenvolvimento e aprendizagem do individuo a partir das relagdes que este
estabelece com o objeto do conhecimento, mediado por outro sujeito mais
experiente. Valoriza o papel da cultura do desenvolvimento humano, enquanto
produto das relacdes que os homens estabelecem entre si e com a natureza através
do trabalho, no processo de producéo e satisfacdo de suas préprias necessidades.
Nesta concepcdo, a linguagem exerce papel fundamental no desenvolvimento
humano, tanto ao nivel ontogenético quanto filogenético, sendo essencial ao
desenvolvimento das fungdes psicologicas superiores, que sdo as que
correspondem a atividades conscientes do cérebro humano, distinguindo o homem
dos animais.

Os estudos de Fialho (2000, p. 4-6), afirmam que: “o funcionamento
cognitivo deve ser considerado, de qualquer forma, como o funcionamento de um
sistema”. Podemos descrever esse sistema em varios niveis, desde o intracelular,
passando pelo neuroldgico, até uma descrigdo de mais alto nivel, funcional. Nos
quais diversas descricoes sao possiveis.

Complementando ainda os estudos de Fialho (2000, p. 4)

Em um primeiro subnivel, a descricdo do sistema cognitivo pode se
apresentar como a descricao das fungbes utilizadas no sistema e de sua
organizagao. Se partirmos do paradigma classico que vé 0 homem como um
sistema capaz de transformar energias, fisico, e processar informagées,
mental, esta descricdo pode ser analoga aquela que se poderia fazer de um
sistem artificial de tratamento da informagao.

Em um subnivel mais refinado, o sistema cognitivo seria descrito pelas
atividades que realizam estas fungdes no homem. Este subnivel definiria as
particularidades do sistema humano de tratamento da informacéo.
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Nao trataremos, aqui, de forma mais aprofundada, do conjunto das
atividades cognitivas. Nos centraremos, mais, naquelas que qualificamos de
atividades mentais, as que envolvem atividades de alto nivel, tais como
resolucdo de problemas, compreensdao e raciocinio. Geralmente estas
capacidades sdo consideradas como atributos da consciencia.



30

2 AINTERVENCAO HUMANA E TECNOLOGICA NA SAUDE DAS PESSOAS
COM SiNDROME DE DOWN

Os estudos de Rondal (1995, p. 1) no artigo “Language development and
use in Down Syndrome Persons” expéem que em relagdo as expectativas de vida
em pessoas com SD, e o desejo conjunto destas sociedades em integrar estas
pessoas nas atividades das comunidades, a tarefa de aperfei¢coar as capacidades de
linguagem de pessoas com SD, parecem ser relevantes. A expectativa de vida em
Pessoas com SD, é calculada atualmente como estando em torno de 55 anos. A
previséo é que entre 1990 e 2010, o numero de pessoas com SD acima de 40 anos
aumentara em 75%, e acima de 50 anos em 200% (STEFFELAAR e EVENHUIS,
1989). Além disso, é pouco provavel que a situagédo altere-se significativamente em
relacdo as décadas seguintes, na verdade, ao contrario de opinides expressas
algumas vezes, a SD ndo esta em vias de desaparecer, devido a combinacéo de
procedimentos pré-natais precoces acoplados com politicas abortivas. De acordo
com recentes analises em varios paises (vemos, por exemplo, Nicholson e
Albermann, 1982; Goodwin e Huether, 1987; Manole, 1988; Bell, Paearn e Firman,
1989), a combinacao da estrutura de idade, taxas de fertilidade com idade especifica
vigente, aliadas ao uso de feto proteina alfa, ser um maternal estirol livre, e
gonadotropina coridnica, isto é, os mais eficientes procedimentos adotados com
amostras de sangue da mae e métodos radiativos, (VERLOES, SCHOOS, HERENS,
VINTENS e KOULISCHER, 1995), nos conduzitiam a prevaléncia com vida de SD
ainda préximo de 1/1000, para o ano 2000 em diante.

Esta progressdo presume 60% de utilizagdo das politicas de mapeamento
descritas acima, o que nao € particularmente uma estimativa conservadora, e 0s
desejos das pessoas por tais testes, e pela interrupcéo de gravidez, € uma questao
controversa. O numero que prevalece para a SD juntamente com as taxas de
sobrevivéncia acentuadamente crescentes e a expectativa de vida para Pessoas
com SD levou Nicholson e Alberman (1992), a prever que no préximo século a

populacao prevalecente de SD sera mais alta do que antes.
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2.1 REDES DE APOIO

Pelo fato de considerarmos que o Ambulatério de Sindrome de Down do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (UFPR), em termos de
Brasil, vem modificando o cenario nacional relacionado a Pessoa com Sindrome de
Down, iniciamos este capitulo com o documento publicado nos Anais do Il
Congresso Brasileiro Sobre Sindrome de Down — Inclus&o: como cumprir este dever,
escrito por Cavalheiro et al., p. 53 a 58.

AMBULATORIO DA SINDROME DE DOWN DO HOSPITAL DE CLINICAS
DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA (UFPR-PR)

A Associagao Reviver Down (Curitiba-PR), que presta atendimento a muitos
pais que tem filhos com Sindrome de Down (SD), constatou que a maior
dificuldade enfrentada pelos mesmos, principalmente os mais carentes, esta
no despreparo dos profissionais na falta de informacdo adequada que
venha atender as necessidades imediatas de seus filhos, a fim de que
possam ter melhor qualidade de vida e desenvolver o verdadeiro potencial
que possuem. Um diagnoéstico dado de forma inadequada, insensivel, sem
perspectivas, pode deixar os pais perdidos, sem saber que dire¢cdo tomar ou
até sem forgas para lutar por seu filho.

Procurando minimizar essa situagdo, a Associacdo Reviver Down uniu-se
ao Hospital das Clinicas da UFPR e criou, em maio de 1997, o primeiro
Ambulatério para Sindrome de Down do Pais. Sua equipe principal €
composta pelos seguintes profissionais: assistente social, psicélogos,
pediatras, nutricionistas, enfermeiras, [dermatologista], odontopediatria, e
fonoaudiélogo. Contando, sempre que necessario com o apoio de
especialidades como: cardiologia, genética, oftalmologia, [pneumologista,
hematologia e outras especialidades], etc [...].

Proposta diferenciada

A Sindrome de Down (SD) é a Sindrome genética de maior incidéncia e tem
como principal consequéncia a deficiéncia mental (SCHARTZMAN, 1999).
Para o mesmo autor, a incidéncia da SD em nascidos vivos é de 1 para
600/800 nascimentos, tendo uma média de 8.000 novos casos por ano. A
grande incidéncia dessa patologia dentre as demais, fortalece a
necessidade de um atendimento especifico e bem estruturado.

A proposta do ambulatério esta alicergada no atendimento humanizado e na
experiéncia de cada membro da equipe nessa patologia. Esses sao os
pilares fundamentais que podem fazer toda diferenca

A equipe atua de forma interdisciplinar, num mesmo espaco fisico e ao
mesmo tempo. A clientela alvo sdo criangas com SD, no entanto muitas
vezes adultos com a mesma sindrome e seus familiares procuram o
ambulatério em busca de orientagdes. A sensibilidade, o respeito a dor, o
apoio, o0 incentivo, a informagdo atualizada e o acompanhamento
longitudinal das criangas tém sido para essas familias, na sua grande
maioria carentes, um fio de esperancga.

Ao chegar ao ambulatério, buscam-se as necessidades mais imediatas da
crianga, procurando observa-la como um todo, um ser bio-psico-social,
agindo de forma preventiva e curativa. Muitas vezes um problema clinico ou
nutricional pode ter um conjunto multifacetado de causas: como, por
exemplo, uma dificuldade na relacdo méae-bebé. Nesse momento é que a
equipe mostra sua eficiéncia, pois na presenga da familia, procura checar as
possiveis causas e fazer as intervengdes necessarias de forma
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interdisciplinar, o que seria impossivel para um profissional sozinho.
Algumas vezes os familiares estdo mais necessitados do atendimento do
que a proépria crianga. A equipe busca essencialmente que cada familia ndo
saia sem um redirecionamento para as suas dificuldades.

Inicialmente o ambulatério realizava seu trabalho uma vez por semana. Mas
a resposta da comunidade foi inesperada. Em pouco tempo, o fluxo de
pessoas interessadas nesse atendimento tomou proporgdes muito maiores
do que o esperado. As familias comegaram a vir ndo sé da nossa cidade
(Curitiba), mas de todo o estado, depois de outro [s] pais [ses]. Hoje
atendemos duas vezes por semana, com uma média de 80 atendimentos
por més e um total de mais de 500 criangas cadastradas e em
acompanhamento [os dados atuais registram um aumento para 120
atendimentos e 2.100 criangas cadastradas].

Com o passar do tempo a equipe tem se aprimorado, buscando a cada dia
oferecer um atendimento mais enriquecido. Reunides mensais
proporcionam trocas de idéias, atualizagao dos conhecimentos, bem como o
exercicio do respeito mutuo. Essa experiéncia ensina a cada dia que, uma
equipe nao é formada por um e que precisamos adquirir flexibilidade. Isso,
as vezes, pode significar abrir mao de uma postura [posi¢ao] individual para
dar espago as consideragdes do grupo.

Contudo, a experiéncia revelou a necessidade de promover mudangas num
ambito maior. Pelo relato dos pais foi possivel perceber muitas queixas
quanto a forma como sao atendidos por profissionais das mais diversas
areas. Uma visao limitada sobre a sindrome, pode afetar de forma
determinante a qualidade do atendimento oferecido. Assim, redimensionar o
olhar de pessoas e de profissionais, que por insensibilidade ou por
desinformagao oferecem um atendimento inadequado, € uma meta a se
atingida.

Procurando conscientizar os futuros profissionais, a equipe do ambulatério
da SD realiza, em conjunto com a [s] universidade [s], palestras informativas
para cursos variados. Também possuem estagiarios e residentes de todas
as areas compartilhando de sua realidade, mostrando que somente a uniao,
o respeito, a sensibilidade e a informacédo atualizada sdo capazes de dar
qualidade ao servigo oferecido.

Em cada atendimento, procura-se analisar cuidadosamente 0 momento em
que a familia se encontra, valorizando as conquistas ja alcangadas. Ouvir
com respeito e solidariedade as angustias ou sofrimentos, dando uma
redefinigdo para cada situagao, levando sempre em consideragdo o que a
familia quer e precisa ouvir. As necessidades da clientela sdo sempre muito
variadas, uma vez que atendemos desde os recém-natos até adultos [e
também idosos].

Dentro da rotina dos atendimentos, acompanhamos tanto as familias que
estdo recebendo o resultado do caridtipos (exames que confirmam a
sindrome), como aquela que ainda ndo tém a confirmagao do diagndstico.
Ambas as situagbes sdo muito angustiantes e requerem um apoio efetivo
que atenda esse momento dificil.

Também realizamos avaliagbes, orientagdes, acompanhamentos da vida
escolar da crianga, além do incentivo e apoio a inclusédo no ensino regular
dentro de uma perspectiva realista e ponderada, considerando cada caso
individualmente. Respaldamo-nos nos estudos de muitos autores, como os
de Mantoan (1991) que acredita que as trocas deficitarias entre o sujeito e 0
meio desde os primeiros tempos de vida, retardam ou impossibilitam o
acesso de deficientes a formas de pensamento mais complexas.

A equipe procura visitar ou contatar criangas internadas, mae em presidio,
casa de criangas que sao vitimas de violéncia, creches que nao querem
aceitar as criangas por causa da sindrome, escolas de ensino regular e
especial que estdo com dificuldades... o trabalho ultrapassa as barreiras...
Como vemos, é muito dindmico e exigente.
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Dentro dessa vivéncia percebemos quao influentes sao as relagdes
familiares no desenvolvimento da crianga com SD. Sabemos que a crianga
nasce com um equipamento inato, mas esse s6 é ativado por meio de uma
relagéo reciproca mae-bebé (SPITZ, 1979). Todo o seu potencial psiquico
(auto-imagem, autoconfianga, capacidade de enfrentar as dificuldades...)
desenvolve-se impulsionado pelo “motor afetivo”. Cabe a nés resgatar e
proteger essa relagao.

Por isso acreditamos que o apoio psicolégico aos pais, desde os primeiros
dias de vida da crianca torna-se determinante. As consideragdes de
Mathelin (1997) respaldam-nos dizendo que se o olhar da mae por algum
motivo se desvia do bebé, e este, muito fragil ainda nao retribui esse olhar
para a mae, o investimento de amor entre eles pode tornar-se problematico.
Considerando todas as dificuldades que envolvem o nascimento de um filho
com deficiéncia, podemos afirmar que a grande maioria dos pais, reage dor
forma muito positiva, passando a lutar pelo seu filho e amé-lo por todas as
suas qualidades.

A orientagao familiar oferecida tem como base as consideragbes do pediatra
e psicanalista inglés Winnicott (1996) que nos diz que o bem-estar do
individuo advém de um ambiente facilitador, que Ihe oferega oportunidades
de se langar no mundo de forma criativa para que possa desfrutar do que o
mundo lhe oferece. Entendemos que, durante o percurso de
desenvolvimento dos filhos os pais devem ser orientados a oportunizar a
independéncia da crianga, acreditando que eles podem, mesmo que em
passos menores, alcangar seus objetivos.

‘Cada um de nés é diferente. Tivemos experiéncias diferentes. Recebemos
o sol de maneira diferente. Projetamos a sombra de maneira diferente.
Porque entdo nao teriamos cores diferentes? (BUSCAGLIA, 1982).
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REDES DE APOIO AS PESSOAS COM
SINDROME DE DOWN

PESQUISAS - DEMOCRATIZAGAO DO SABER

Ambulatério Sindrome de Down
Hospital de Clinicas - UFPR

Sistemas Sindrome de Down Grupo de
L Intervengdo Humana Apoio as
Especial
B Intervengéo Tecnoldgica Maes

| Inclusivo

Periodo Neo - natal
Hospital - Patologias
“Momento da Noticia”
Grupo Nascer Down
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FIGURA 1 — REDES DE APOIO
Fonte: Arquivo pessoal
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A figura acima demonstra a Intervencdo Humana e Tecnol6gica necessarias
para os atendimentos e os procedimentos, desde a fase pré-natal até o final da vida
das Pessoas com SD, englobando a micro e macro familia, as equipes
multidisciplinares, a Associacao Reviver Down, o Ambulatério de Sindrome de Down
do Hospital de Clinicas — UFPR, as APAEs e as APABBs, afim de minimizar os
efeitos da SD.

Segundo Werneck (1993), € importante que o atendimento das Pessoas com
Deficiéncia preconize o ensino globalizado que necessitam grandes reestruturacées
nos programas educacionais, nas metodologias de ensino e na criagao de servigos
de apoio (previstas em Leis Federais, Estaduais e Municipais), visando oferecer-
Ihes, experiéncias ricas de convivio social baseadas em suas potencialidades e
habilidades, envolvendo a familia e a comunidade.

Complementam-se os estudos acima com a pratica de mais de trés décadas,
da autora deste trabalho de pesquisa, em que os atendimentos voluntarios, para os
familiares das PSD, necessitam procedimentos imediatos de apoio, individuais ou
grupais, parcerias com outras familias que convivem com a SD. A partir do momento
do conhecimento sobre o fato de estar gerando um feto, ou 0 nascimento de um
bebé recém-nato com a S.D. Quanto mais precocemente for evidenciado e
ministrado, este encontro preferencialmente informal com a participacao de familias
de filhos com SD, de variadas faixas etarias apresentando diferengas significativas
nos niveis cognitivos, na linguagem, na leitura, na escrita € nos procedimentos
sociais, educacionais e laborais. Nestes encontros ressaltam-se o0s aspectos
positivos e negativos de cada intervengdo humana e tecnolédgica, que permeiam as
vidas dos (as) filhos (as) com SD, os conhecimentos empiricos, conforme interesse
familiar pela pesquisa e, cientificos que algumas destas familias também os detém
independentes do meio psico-social, econdmico, politico ou académico.

Na Sindrome de Down, patologia sindrédmica, reconhecida como a sindrome
mais conhecida no Mundo, a Intervengdo Humana deveria iniciar-se no momento da
noticia genética, principalmente nos grandes centros urbanos brasileiros, onde
atualmente desenvolvem-se atendimentos multi e interdisciplinares, abrangendo
inUmeras ciéncias concernentes as variadas pesquisas que permeiam com a

sindrome estudada neste trabalho.



36

s

Cavalheiro, afirma que: “Dar a luz a uma crianga “deficiente” € um
acontecimento repentino. Nao ha um aviso prévio, ndo ha tempo para se preparar. E
um momento de lagrimas, desesperos, confusdo, medos e culpas. O que sera que
eu fiz? Porque eu?”.

Ainda Cavalheiro, “A Associagédo tem dado apoio as familias com o Grupo
Nascer Down, encaminhando aos recursos da comunidade, como escolas especiais,
ensino regular, cesta basica as familias carentes e desempregadas, medicagoes
com receitas do ASD, captacdo de sangue para criangas que vao fazer cirurgia do
coracdo, apoio a familias de outros Estados enquanto o filho estd internado, e
recentemente apoio a professores de ensino regular cuja escola tem uma crianga
com Sindrome de Down incluida”.

Na cidade de Curitiba, Parana, Brasil, estes atendimentos as familias que
estdo gerando um feto afetado pela Sindrome de Down, tém sido proporcionados
voluntariamente por um grupo de maes de Pessoas com Sindrome de Down, as
quais disponibilizam seus conhecimentos empiricos e cientificos, pois algumas
destas maes dedicaram-se também aos estudos pertinentes a sindrome, ressalta-se
gque mesmo as maes que nao detém os conhecimentos sistematicos, participam
deste trabalho, pois detém saberes empiricos relevantes e, que muito podem auxiliar
outras familias, que convivem cotidianamente com a Sindrome de Down.

A figura abaixo demonstra mae jovem, gravida de feto com SD, orientada
através das vivéncias experenciadas pela autora deste trabalho de pesquisa,
portanto Intervencdo Humana e através da Internet, portanto Intervencao

Tecnoldgica, visto que nao houve contatos pessoais.
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FIGURA 2 - MAE L.M. GRAVIDA DE L. FETO FEMININO COM SINDROME DE DOWN
Fonte: Arquivo pessoal de L.M.

Bauml (2002) ressalta que estes atendimentos tém sido disponibilizados
voluntariamente em Curitiba — PR, ha cerca de trés décadas para as familias que
recebem a noticia com o diagnéstico da Sindrome de Down e durante a vida das
Pessoas com Sindrome de Down, os quais complementam-se principalmente
através dos exames genéticos, (ultra-sonografia transabdominal, ultra-
sonografia transvaginal, dosagens bioquimicas no sangue, ecografia-
amniocentese-vilo corial de alteracoes e os exames do metabolismo de
metilacao do Folato). (MUSTACHI, 2004, p. 107; WERNECK, 1993, p. 95-102)

Bauml complementa que, estas familias recebem orientagdes sobre as
possibilidades e as potencialidades do feto e também do futuro bebé afetado pela
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sindrome, com objetivos definidos de que as maes em questdo nao tomem a
decisdo de abortarem seus fetos e, a conscientizacdo de que atualmente existem
variados recursos humanos, educacionais e tecnolégicos para auxiliarem nos
processos de desenvolvimento deste ser humano, cujas familias tém os direitos dos
atendimentos multidisciplinares e o0s deveres de cumprir 0s procedimentos
necessarios, desde o0 momento do nascimento e durante toda a vida, pois as PSD
tém o direito de viver e sobreviver no Planeta Terra.

Ressalta-se que em inumeros destes atendimentos, as informagdes
necessitam ser objetivas e, em alguns casos minimizados, evitando-se 0 excesso de
informagdes, as quais poderiam vir a confundir e gerar mais conflitos, frente a
situagdo estressante vivenciada pela familia que esta gerando ou vivencia o
nascimento deste (a) filho (a) afetado (a) pela sindrome, onde inicialmente surgem
processos culpabilizantes, que permeiam pela ideologia judaico-crista, os quais além
de desgastantes, aliados as angustias, geradoras principalmente da falta de
informacdes corretas e, sobre quais as decisdes prioritarias, frente a nova situacao,
a ser enfrentada em principio pelo casal.

Em Curitiba, gragas a iniciativa, da Assistente Social Noemia Cavalheiro, do
Dr. Angelo Luiz Tesser, do Dr. Mario Sérgio Cerci e do Dr. Soria Arrabal, em parceria
com a Associacao Reviver Down, a cidade tem o privilégio de oferecer gratuitamente
no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (UFPR), o 1° Ambulatério
de Sindrome de Down do Brasil e da América Latina.

Tesser (2007), em entrevista nos Anexos, afirma o seguinte:

Nao tenho acompanhado mais, muito de perto o trabalho do ambulatério,
mais pelas pessoas que estdo envolvidas, os profissionais que la estao
trabalhando, tenho plena certeza do éxito, espero que esta iniciativa nao
morra, ultrapasse o tempo da duracdo das pessoas, e que em curto prazo
mais do que atender os portadores de Sindrome de Down, seja um centro
de formagao para profissionais que atendem esta area da Saude.

Indaga-se a Tesser (2007) se os trabalhos de pesquisa e atendimentos que
o Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parand em parceria com o 1°
Ambulatério de Sindrome de Down no Brasil, tem ofertado, poderdo em futuro

proximo ser extensivos as pessoas adultas ou idosas com Sindrome de Down.
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Tesser responde: “Eu imagino que sim, O ambulatério especifico,
independente de idade, ele é jovem, tem criangas, mas daqui a dez anos terado
adolescentes e, mais tarde, adultos e idosos afetados pela Sindrome de Down”.

Burns (2004, p. 77-79), em suas pesquisas afirma que:

[...] Este conhecimento, aliado ao desenvolvimento de novas técnicas
terapéuticas, nutricionais, pedagdégicas, estimulatérias e modificagbes na
postura ética e social da comunidade, incluindo em seu seio o portador da
sindrome de Down, trouxe uma sobrevida longa, aliada a melhor qualidade
de vida, abrindo assim uma perspectiva de participagdo produtiva destes
individuos na sociedade.

2. Aspectos clinicos e alteracoes de sistemas

2.1 Sindrome dismorfica — facies evocativa +++: Microcefalia frequente,
pescogo curto, occipital achatado e branquicefalia, face arrendondada ou de
boneca, ponte nasal achatada narinas estreitas; Hipertelorismo, epicanto,
fissura palpebral antimongélica; Macroglossia; glossite exfoliativa (lingua
geograéfica); lingua escrotal; Boca entreaberta.

2.2. Cardiovascular — Coragdo (54%): Defeito do septo atrioventricular
(10%); Defeito septal ventricular (10%); Forame oval patente (5%);
Persisténcia do ducto arterioso (5%).

2.3. Digestivo — 10%: Estenose duodenal (1/3 das estenoses duodenais
sdo achadas em pessoas com trissomia do cromossomo 21; Anus
imperfurado; propenséo a Doenca Celiaca.

2.4. Respiratorio — Hipertrofia de adendides e amigdalas, redugdo do
namero de alvéolos, pneumonias de repetigao.

2.5. Imunolégico — Hiporreatividade a tuberculina; Imunodeficiéncia.

2.6. Hematoldgicas — Reacgdo leucemoide transitéria pode ocorrer;
Leucemia linfoblastica aguda, ndo linfoblastica aguda, megacariocitica;
Atencao para hipersensibilidade ao metotrexate.

2.7. Musculoesquelético — hipotonia; frouxiddo ligamentar.

2.8. Osteoarticular — Maos e pés: curtos e largos, braquimesofalangia ou
agenesia em 2° e 5° dedos; Clinodactilia do 5° dedo; Pés chatos, espago
entre 0 12 e 2° artelhos alargado.

2.0. Urogenital — malformacdes pielocaliciais.

2.10. Tegumentar — Dermatoglifos: Prega palmar Unica transversa em 75%
dos casos (presente em 1% da populagdo em geral); Tri-radio axial em “t”
(75%); Hérnia umbilical; Pele seca, livedo reticular, infecgdes periorificiais
frequentes.

2.11. Sistema Nervoso e Desenvolvimento — Atraso psicomotor; Hipotonia
marcante ao nascimento (sustenta o pescogo aos 6 meses, senta com 1
ano, anda com 2 anos); Retardo mental: Comportamento afetivo, alegre,
gentil; dificuldade de linguagem, convulsdes (3% a 9%, populacdo em geral
1%).

2.12. Ouvidos — orelhas malformadas, implantagao baixa, encurtamento do
canal auditivo, otites de repeti¢éo, hipoacusia.

2.13. Ocular — Catarata; Defeitos de refracdo; Estrabismo; Glaucoma;
Nistagmo; Manchas de Brushfield em iris (patognomoénica, melhor
visualizadas em olhos claros).

2.15. Dentario — alteracbes morfonuméricas na denticdo, agenesia de
incisivos laterais; palato estreito e em ogiva.

2.16. Metabdlico — hiperuricemia; alteragdes glicémicas.

3. Caracteristicas fenotipicas

Algumas das caracteristicas foram catalogadas com a finalidade de
estabelecer-se pardmetros de diagnostico clinico da sindrome de Down.

3.1. Indice de Hall (1966) — avalia 10 parametros fenotipicos e confere um
alto grau de certeza clinica do diagndéstico (pelo menos 40%).
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Auséncia de reflexo de Moro (85%)

Hipotonia muscular generalizada (80%)

Face achatada (90%)

Fenda palpebral obliqua (80%)

Orelhas displasicas (60%)

Pele redundante no pescogo (60%)

Prega palmar transversa Unica (45%)

Hiperelasticidade articular (80%)

Pelve displasica (70%)

Displasia da falange média do 5° dedo (60%)

3.2. Outras caracteristicas clinicas mais frequentes sao:
Comprometimento intelectual — 100%

Hipotonia muscular — 99%

Fissura palpebral obliqua — 90%

Occipital achatado — 80%

Maos largas dedos curtos — 70%

Clinodactilia 5° dedo — 50%

Epicanto — 40%

Cardiopatias — 54% (minimo)

Microcefalia — 85%

Baixa estatura — 60%

[.]

5. A sindrome de Down e as desordens do sistema respiratorio

Por se tratar da mais frequente causa de morbimortalidade entre os
individuos portadores da sindrome de Down, abordaremos com maior
énfase os problemas do aparelho respiratério. Os portadores de SD sao
particularmente susceptiveis a enfermidades do aparelho respiratorio, com
elevada prevaléncia, morbidade e mortalidade, sendo a pneumonia a causa
mais frequente de Obitos nestes individuos. Contribuem para esta
vulnerabilidade as alteragbes morfofuncionais e imunoldgicas presentes
nestes individuos.

6. Fatores predisponentes

Algumas das alteragbes anatdmicas encontradas na SD cursam com
alteragdes funcionais do sistema respiratério, favorecendo assim, o
estabelecimento de patologias. A hipoplasia mesofacial, maxilo-mandibular,
confere ao portador de SD estreitamento de coanas e nasofaringe. O canal
auditivo é encurtado. Os seios da face sdo também menores. O palato via
de regra € hipoplésico, hipotdnico e ogival. A hipotonia pode também afetar
0 musculo genioglosso, conferindo a lingua um aumento relativo de volume.
Possa ainda estar presentes a flacidez da faringe (laringomalacia) e
insuficiéncia funcional da Trompa de Eustaquio, por hipotonia do musculo
tensor do véu palatal. Da mesma forma, € frequente a incompeténcia do
cardio, acarretando refluxo gastroesofagico e hérnias de hiato.

[.]

As células ciliadas que revestem o epitélio respiratorio sdo integras,
entretanto apresentam diminuicdo dos movimentos ciliares, reduzindo sua
capacidade de remover secregoes. A rede capilar alveolar é dupla e
desorganizada, podendo acometer, segundo Cooneu, 86% dos portadores
de SD, e contribui com a hipertensao pulmonar. A parede alveolar destas
pessoas apresenta um tecido fibroso central envolto por redes capilares
paralelas, semelhante ao padrdo de desenvolvimento intra-uterino, que nos
individuos nao-sindrémicos desaparece nos primeiros 18 meses de vida.

[...] algumas alteragbes imunoldgicas estao presentes na SD, favorecendo o
desenvolvimento de doengas respiratérias. O timo, 6rgao responsavel pelo
amadurecimento de linfocitos, sofre degeneragao gordurosa muito precoce.
[.-]

E descrita diminuicdo de sintese de IgG2 e IgG4, o que afeta a capacidade
de reconhecimento de bactérias encapsuladas e mucopolissacéarides. A
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reposicao de selénio pode restaurar a sintese destes anticorpos (Annnerén
e Sullivan).

A maior frequéncia dos portadores de SD a ambientes institucionais, devido
a sua necessidade de estimulagdo, pode favorecer o desenvolvimento de
infecgbes de repeticao, devido a contaminagdo oriunda da coletividade,
promiscuidade e padroes de higiene insuficientes. Destaca-se ainda que as
infecgbes respiratorias virais, frequentes na infancia, aumenta a adesividade
bacteriana a mucosa, o que colabora com a maior morbidade nestes
individuos.

7. Patologias mais frequentes

Otite média de repetigao e otite média com efusdo ocorrem em cerca de 55
a 65% dos portadores de SD, sendo que destes, 42 a 78% apresentam
perda auditiva por déficit de condugao/efusado (Selikowitz; Strome). Perda
auditiva definitiva podera ocorrer em até 11% (Selikowitz). O tratamento
vigoroso destes individuos, com a colocagdo de tubos de ventilagcdo e
antibioticoterapia adequada promovem reversdo da hipoacusia na maioria
dos casos. A hipoacusia, se nao tratada, repercute negativamente no
aprendizado e desenvolvimento. Whitemann, aplciando testes de aquisicdo
de habilidade de linguagem (Basic Skills Screening TEst) em pessoas com
SD e com hipoacusia decorrente de otites, verificou que aqueles que foram
tratados com timpanostomia e tubos de ventilagdo, obtiveram um
desempenho de 100%. Aqueles que tinham efusdes e infeccdao e que
receberam antibioticoterapia adequada alcangaram rendimento de 65%,
enquanto que os demais, avaliados antes de receberem qualquer forma de
tratamento, atingiram somente 18% do resultado possivel. O encurtamento
da trompa de Eustaquio e a hipotonia do musculo tensor do véu palatar, que
mantém a paténcia da trompa, se correlacionam em 94% com efuséo do
ouvido médio na sindrome de Down.

[--]

Dentre as infecgbes respiratérias, as pneumonias infelizmente ainda
assumem um lugar de destaque, como a causa mais freqliente de ébito.

A hipotonia do es6fago, particularmente o relaxamento do cardio promove o
refluxo gastresofagico, que na SD é uma causa frequente de pneumonias
por aspiragao, bronquites, laringites e otites.

2.2 ASPECTOS CLINICOS E ALTERAGOES DE SISTEMAS

Burns (2004, p. 80), afirma através de seus estudos que:

As pessoas com SD podem e devem receber todas as vacinas disponiveis,
acompanhando os esquemas regulares de vacinacdo. Dentre elas
destacam-se as vacinas contra pneumococos e meningococos, ainda no
primeiro semestre de vida, devido a necessidade freqlentar ambientes
coletivos, como centros de estimulagdo, escolas e clinicas, locais onde
prevalecem os patégenos comunitarios. A sindrome per se nao apresenta
nenhuma condi¢do que contra-indique o recebimento de quaisquer vacinas.
A manutengdo de um bom estado nutricional, com a adogdo de uma
alimentacdo saudavel e diversificada, orientada por nutricionista se assim
indicado, e a suplementagcdo com vitaminas e sais minerais como zinco e
selénio, em casos especificos, podem resgatar uma fungdo imunol6gica
adequada. A conscientizagdo de que as infecgdes propagam-se melhor e
mais rapidamente em ambientes coletivos e promiscuos e a orientacdo
continuada de pais, profissionais e individuos/alunos quanto a identificacdo
de sinais precoces de doengas associada a formacédo de bons habitos de
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higienizagdo ambiental e instrumental, simples como a lavagem de méaos e
de objetos de estimulagao ou brinquedos coletivos, sao eficazes em reduzir
a freqUéncia de infecgdes em 38%, numero de consultas médicas em 34% e
absenteismo escolar em 47% (Krilov). Como normas institucionais de
construgao e ocupagao, devem ser ainda observadas o niumero de alunos
por sala, o numero de estimuladores/professores, e caracteristicas da
edificagdo como ventilagao e arejamento, circulagao, insolagao e internagao.

2.3 INTERVENCAO TECNOLOGICA

As intervengcbes humanas e tecnolégicas na SD permeiam com as PSD,
desde sua concepgdo, através dos exames citados no inicio deste capitulo e
complementam-se com sinais cardinais e principalmente no diagnéstico da trissomia
do 21, através do teste de Walker e o cariotipo, além do exame de cardiotacografia
fetal basal, ecocardiograma fetal, alguns com o auxilio imprescindivel do Doppler.
(WERNECK, 1993, p. 102-104).

Verifica-se, portanto, que as vidas das PSD estéo vinculadas desde a fase
pré-natal e pelas diferentes fases de vida, com a intervencdo humana e intervencao
tecnolégica. Nos paises de 12 Mundo, onde coexistem a valorizagdo da pesquisa
cientifica e o interesse na busca de solugdes inteligentes, os conhecimentos sobre a
SD permitem os saberes sobre as patologias que se apresentam minimizadas ou
inexistentes na SD, portanto avancam as pesquisas que visam prevenir doencas €
que auxiliam nos tratamentos para pessoas sem Deficiéncia.

Os estudos de Rowe (2003, p. 4-5), nas pesquisas sobre um hipocampo
artificial, a primeira protese cerebral do mundo, a qual sera testada na Califérnia. Ao
contrario dos dispositivos como implantes de céclea, os quais estimulam as
atividades cerebrais, o chip de silicone executard o0 mesmo processo na parte
danificada do cérebro, substituindo-a.

A protese sera primeiramente testada em tecidos de cérebros de ratos, e
entdo em animais vivos, apds sera entdo testado como um meio de ajudar as
pessoas que sofreram danificacées cerebrais devido a derrames, epilepsia ou Mal
de Alzheimer.

No Hospital de Clinicas de Sdo Paulo — UFSP, Pessoas com Doenca de

Parkinson, foram submetidas ao implante de micro chip. A Intervengdo Humana e
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Tecnoldgica minimizou efeitos nocivos da patologia. Os pacientes recuperam suas
fungbes cotidianas, inclusive alterando positivamente os disto e bios do sono.

Um dispositivo que imita o cérebro, claramente levanta questdes éticas. O
cérebro ndo apenas afeta a memdéria, mas seu humor, conhecimento e consciéncia,
parte fundamental da sua identidade, afirma Joel Anderson da Universidade de
Washington em St. Louis, Missouri, USA.

Os pesquisadores desenvolveram a protese cerebral tendo-a como um teste.
“Se vocé nao pode fazé-lo com o hipocampo, vocé nao pode fazé-lo com nada”,
afirma Theodore Berger, da Universidade de Southtern Califérnia, em Los Angeles.
O hipocampo € a parte mais ordenada e estruturada do cérebro, e uma das mais
pesquisadas. E é relativamente facil testar suas funcgoes.

O trabalho do hipocampo aparece para “codificar” experiéncias que ficam
armazenadas na memodria, em outra parte do cérebro. “Se vocé perder seu
hipocampo, vocé somente perde as habilidades de armazenar novas memdrias”,
confirma Berger. O que oferece um modo relativamente simples e seguro de testar o
dispositivo: se alguém com a protese recupera a habilidade de armazenar novas
memb©rias, entao é seguro assumir este trabalho.

Os inventores da protese tém superado os trés maiores obstaculos. Eles
deixaram o legado a modelos matematicos sobre como o hipocampo age sob todas
as condi¢des possiveis, configuraram o modelo em um chip de silicone, e entao
relacionaram o chip com o cérebro.

Ainda ndo se sabe como o hipocampo codifica as informagdes. Entdo a
equipe simplesmente copiou seu comportamento. Fatias de hipocampo de ratos
foram estimuladas com sinais elétricos, milhdes de vezes, até que eles tivessem
certeza de qual entrada elétrica produziria uma saida correspondente. Colocando as
informagdes de vérias fatias juntas, a equipe obteve um modelo matematico de um
hipocampo inteiro.

Eles entdo programaram o modelo de chip, o qual em um paciente humano
seria instalado no interior do cérebro. Ele se comunica com o cérebro através de
dois eletrodos, localizados no mesmo lado da area danificada. Um grava a atividade
elétrica vinda do resto do cérebro, enquanto a outra envia instrucbes elétricas

apropriadas para a parte de posterior do cérebro. O hipocampo pode ser
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interpretado como uma série de circuitos neurais similares que trabalham em
paralelo, confirma Berger, entdo poderia ser possivel desviar a regido danificada.

Berger (2003, p. 4-5) e sua equipe levaram aproximadamente 10 anos
desenvolvendo o chip. Eles estdo prestes a testa-lo em fatias de cérebro de ratos
vivos, retirados no fluido cérebro espinal, este método foi apresentado na
Conferéncia de Engenharia Neural em Capri, Itdlia. “E um passo muito importante,
pois € a primeira vez que temos todas as pecas juntas”, afirma Berger. O trabalho foi
fundado pela Fundacao Nacional de Ciéncias dos US, Office of Naval Research e
Defense Advanced Research Projects Agency.

A equipe ira testar as proteses em ratos vivos, e entdo em macacos
treinados para realizar tarefas de memdria. Os pesquisadores irdo parar parte do
hipocampo dos macacos funcionando e desviando-o com o chip. “A prova real sera
se 0 comportamento dos animais mudarem ou se manter”, diz Sam Deadwyler da
Universidade Wake Forest em Winston-Salem, Carolina do Norte, que ira conduzir
os testes nos animais.

O hipocampo tem uma estrutura similar na maioria dos mamiferos, afirma
Deadwyler, entdo nao sera necessarias muitas mudancgas para adaptar a tecnologia
as pessoas. Mas antes dos testes em humanos iniciar, a equipe tera que provar que
a proétese é segura.

Um inconveniente € que sera inevitavel desviar tecidos cerebrais saudaveis,
mas isso nao afetard a memoria dos pacientes, diz Berger. “Nao seria diferente de
remover tumores cerebrais”, onde ha sempre efeitos colaterais, diz Bernard Williams,
filosofo da Universidade Britanica de Oxford, especialista em identidade pessoal.

Anderson acha que levara algum tempo para as pessoas aceitarem a
tecnologia. “Inicialmente as pessoas pensaram que o transplante de coracdo era
abominavel, pois achavam que tendo um coragdo, nasceram com uma parte
importante de quem vocé é”.

Enquanto os testes em macacos nos informara significativamente sobre a
performance da protese, ha algumas questdes que ndo serdo respondidas. Por
exemplo, ndo temos nenhum controle sobre aquilo que lembramos. Poderia os
implantes, no futuro, forcar as pessoas a lembrarem aquilo que ja esqueceram?

As conseqliéncias éticas disto podem ser sérias. “O esquecimento € o maior

beneficio que nds possuimos”, afirma Willians.
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Outra questao ética diz respeito ao consentimento de usar a protese, diz
Anderson. “Se alguém nao pode formar novas memérias, entdo como elas poderiam
consentir em ter um implante?”

A autora deste trabalho na busca de atendimento e minimizacao das
problematicas inerentes a Sindrome de Down, na area da Linguagem para seu filho
afetado pela Sindrome, em pesquisas na Université de Liegé (Bélgica), com o
emeérito Prof. PhD. Jean Adolphe Rondal, autor de mais de 250 trabalhos cientificos
sobre a Sindrome de Down, reconhecido mundialmente pelas suas pesquisas,
atuando no Laboratério Prof. Dr. Gerdme Leujenne (Liegé, Bélgica), verificou as
possibilidades de significativas alteracbes positivas nas fungdes cognitivas das P.
S.D., e obteve o conhecimento das pesquisas com as cobaias, para os tratamentos
da Doenca de Alzheimer (BAUML, 2002).

Alguns médicos e pesquisadores afirmaram que dentro de alguns anos sera
possivel a cura intra-uterina das disfungbes neurologicas dos fetos afetados pela
Sindrome de Down.

Cavalheiro afirma: “Concordo plenamente. Hoje a medicina tecnoldgica

desenvolve tratamentos fantasticos”. (Informagdes em Anexos)

2.3.1 Quanto segura é a Nano Tecnologia?

Em artigo traduzido da Revista New Scienctist (29/03/2003, p. 15-16) o qual
esclarece:

Os estudos de Kurt Kleiner e Jenny Hogan (2003, p. 15-16), afirmam que
laborat6rios do mundo todo estdo produzindo diferentes nanoparticulas em série, o
beneficio potencial desses objetos minusculos esta sendo pesquisado como jamais
visto. Contudo entre todos os comentdrios, a nano tecnologia esta atraindo um
namero crescente de criticos. Eles tém medo da “nanopoluicao” devido ao carbono,
nanotubos e outras particulas que podem ter um impacto direto na saude e no
ambiente. Com os resultados, sugerindo que os nanotubos podem ser perigosos
para o tecido pulmonar saudavel, seus medos se justificam?

O possivel perigo da nano tecnologia foi levantado muito antes de ser

possivel construir objetos de escala molecular. Alguns dos piores medos foram
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sugeridos em 1986 no livro Engines of Creation pelo visionario da nano tecnologia,
Eric Drexler. Ele previu uma vez, quando robds replicariam o nano em escala,
jogassem num recipiente com matéria prima e fossem deixados para reproduzir
antes de colocar junto, independente do que eles fossem programados para fazer.
Oponentes temiam que se cada dispositivo de replicagdo fosse sempre realizado,
eles perderiam o controle, e teriam consequiéncias devastadoras.

Muito do que é relatado, é ficcao cientifica. Mas ha mais razdes concretas de
interesse. O modo das nanoparticulas interagirem com outros materiais, incluindo os
tecidos do corpo, ndo estd bem esclarecido. Em 2002, a US Environmental
Protection Agency (EPA) foi contatada pelos pesquisadores do Center for Biological
and Environmental Nanotechnology (CBEN) no Rice University in Houston, Texas,
para apresentar seus interesses. O encontro gerou interesses dos reguladores e,
conduzidos as chamadas do ETC, um grupo ambientalista de Winnipeg, proibiram a
fabricagdo de nanotubos até que os riscos para a saude e meio ambiente fossem
esclarecidos.

Por que alguns cientistas estdo tdo preocupados agora? Afinal de contas,
ndés usamos as particulas de nanoescala de carbono durante décadas na forma de
carbono preto, um filtro para pneus de carros. “Eu ndo acho que isto é
fundamentalmente novo, coisas bizarras”, diz Christine Peterson, Presidente da
Foresight Institute. “Eles sado carbonos. Este é o produto que nés negociamos. Nés
estamos basicamente falando de fuligem.”

Mas isso ndao é tao simples. Muitos materiais que sdo seguros e tem
protuberancias, sdo mais perigosos do que as particulas finas, diz Vicky Colvin,
Diretora do CBEN. Quartzo por exemplo, € perfeitamente seguro em volume, mas
minerais, rochas e areia, que estdo expostos ao p6 de quartzo estdo sob o risco de
silicoses, potencialmente fatal ao tecido pulmonar por inalagéo.

Particulas finas podem causar problemas de saude também em outras
partes do corpo. Mesmo substituicdo de joelho e quadril sdo feitos de materiais que
sé&o bem tolerados pelo corpo, eles podem verter particulas finas dentro dos tecidos,
causando inflamacéo e nos piores casos, perda do implante, o qual pode entéo ser
substituido.

Pesquisas apresentadas no Encontro da Sociedade Americana de Quimica

em New Orleans sugeriram que ha bons motivos para se ter cuidado sobre a
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fabricacdo de nanoparticulas. “Este encontro é algo em um momento critico”, diz
Kevin Ausman, diretor executivo de operacées da CBEN. “Isto mostra que a
comunidade esta falando da questao seriamente”.

Chiu-Wing Lam, que estuda a toxicidade dos nanotubos nos Laboratérios
Wyle do Centro Espacial Johnson da NASA em Houston, e Robert Hunter, um
toxicologista da Universidade do Texas — Centro de Ciéncia e Saude de Houston
relataram os resultados de seus estudos onde os nanotubos podem ser perigosos,
para os tecidos dos pulmdes. Eles fizeram uma suspensdo de nanotubos e
colocaram pequenas gotas, equivalente a 0.1 mg e 0.5 mg de nanotubos
diretamente nos pulmdes de ratos. Isto permitiu aos pesquisadores controlar
cuidadosamente as quantidades de nanotubos que entraram em cada pulmao dos
animais, o qual ndo teria sido possivel se os ratos simplesmente inalassem um
aerossol de nanotubos.

Hunter observou os tecidos pulmonares ao redor dos locais onde o0s
nanotubos estavam primeiro apds uma semana e entdo apés 90 dias. Ele encontrou
que apos, um tempo os nanotubos tendem a se agrupar dentro de “embrulhos”, e
estes “embrulhos” foram invariavelmente cercados por macrofagos e células
imunologicas recrutadas para expulsar o material do corpo. Isto € chamado de
resposta a um corpo estranho, que deixa cicatrizes, as quais prejudicam o tecido
pulmonar original. Os pesquisadores repetiram os testes com nanotubos feitos por
varios métodos diferentes. Cada um produziu uma reacao diferente. Hunter diz que é
claro, “as pessoas devem realmente tomar precauc¢des. Nanotubos podem ser
altamente toxicos”, afirma ele. “Ha variacao entre diferentes nanotubos, e sabe-se
muito pouco sobre isso”.

David Wartheit no DuPont’s Haskell Laboratory em Newark, Delaware,
relatou um estudo similar no qual ele também encontrou células imunoldgicas
protegendo ao redor de “embrulhos” de nanotubos nos pulmdes de ratos. Na mais
alta dose, de 5mg por kg de peso do corpo, 15% dos ratos morreram, embora nao
pelo efeito téxico. Em vez disso, os nanotubos se agruparam o suficiente para
obstruir os brénquios, sufocando os ratos. Tanto Hunter quanto Wartheit séo
chamados para estudos para verificar se a inalagdo real em seus experimentos

causam riscos similares.
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Até agora, as Unicas pessoas com risco de inalagdo de nanotubos sao
aquelas que fabricam ou trabalham com este material, porém poucos laboratérios
tém medido a exposicdo. Mas, porque muitos estudos da nanotecnologia sao
apontados eventualmente usando particulas de tamanho nano no corpo, muita das
pesquisas que relatam em como elas sdo seguras, estao gerando estas aplicacoes.
David Allen no Texas Tech University em Amarillo, que também explanou na
conferéncia, esta procurando um meio de usar as nanoparticulas como alvo para as
drogas no cérebro. Outro grupo também estd ansioso para usar as nanoparticulas
para a distribuicdo das drogas.

Ao lado das preocupagbes sobre as implicagdes diretas a saude, ha o
interesse sobre como eles podem comportar-se no meio. “Com algumas tecnologias
emergindo, é quase certo que havera alguns efeitos negativos no meio ambiente”,
diz Mark Wiesner, um engenheiro ambiental do CBEN. “N6s precisamos conduzir
duas diligéncias nas areas que haveria nanomateriais. Para onde eles irdo? Quais
sao seus efeitos potenciais?”

Wiesner (2003, p. 16) quer ver qudo longe os nanotubos podem se
propagar. Ele esta particularmente interessado em ver se eles podem ajudar a
propagar outros poluentes que normalmente nao vao longe. Nanotubos de carbono
tem uma area de superficie tdo grande quanto outras moléculas. Se cada nanotubo
escolher um pouco de moléculas de um poluente, ndo podera piorar a contaminacao
existente pela propagacéo. Inversamente, ligando nanotubos, podem-se neutralizar
poluentes, reduzindo o dano que eles causam.

O EPA esta falando do prospecto dos danos da nanopoluicdo. “Ha uma
necessidade urgente em avaliar a eficacia das técnicas de tratamento da agua e do
ar para remover a poluicdo potencial por nanoescala”, diz Tina Mascianglioli,
colaboradora do EPA. A agéncia ira introduzir na proxima semana, propostas para
estudos em algum efeito colateral potencialmente danoso pela nanotecnologia, e
estara sendo oferecido um fundo de cinco milhdes de ddlares para as pesquisas.

Pat Mooney do ETC argumenta que até que haja mais resultados, a
producado comercial de nanotubos deve ser interrompida. “N6s esperamos que 0S
beneficios potenciais existam. Mas com grandes beneficios vocé também tem altos
riscos”, ele afirma. Mooney teme que os nano materiais vao além do uso comercial,

simplesmente porque as particulas maiores do mesmo material sdo seguras.
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Poucos concordam com a suspensdo da nanotecnologia. “Ninguém esta
dizendo que nés ndao devemos ver os problemas potenciais”, diz Peterson, do
Foresight Institute.

Colvin (CBEN) também sente que a suspensdo nao € boa idéia, mas ela
reflete que alguns pesquisadores sdo movidos tdo rapidamente com suas pesquisas,
e que o entusiasmo pela nanotecnologia pode fazer com que prestem pouca
atencao nos riscos. Como com algumas novas tecnologias, ela adverte, cedo ou
tarde havera problemas.

2.3.2 Chips de sinapse utilizados na quimica cerebral

Segundo Jenny Hogan, um microchip que usa a quimica ao invés de pulsos
de eletricidade para estimular os neurdnios. Isto abriu o caminho para implantar o
gue interage com nosso sistema nervoso central de maneira sutil, do que é possivel
atualmente.

Enquanto pulsos elétricos levam impulsos ao longo dos neurénios, as
células comunicam-se umas com as outras, e com outras células como as
musculares, através da liberacdo de mensageiros quimicos. Estes neuro
transmissores sao liberados de um lado da juncéao celular, ou sinapse, e capturados
por receptores do outro lado, gerando outro pulso elétrico.

Desde que as sinapses estdo tipicamente ao redor de 50 nandmetros
transversalmente, e cada sopro quimico contém apenas 1000 pequenas moléculas,
construir uma sinapse artificial € um grande desafio. Mas Mark Peterman e Harvey
Fishman da Universidade Stanford na California estdo iniciando este trabalho. Eles
afirmaram em conferéncia biofisica no Texas, que eles criaram quatro sinapses
artificiais em um chip de silicone em um quadrado de 1 cm.

Para as células na superficie do dispositivo, a sinapse artificial €
simplesmente um furo no silicone. Mas cada furo abre em uma camada plastica
atras do chip, conectados em ambas as extremidades para um reservatério de
neurotransmissores. Quando um campo elétrico é aplicado, o neurotransmissor €
bombeado, € ocorre um pequeno aperto no furo, estimulando as células proximas. A

5000 nanbmetros, estas sinapses artificiais ficam préoximas do tamanho de uma
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célula inteira de uma sinapse real, mas mesmo assim, sé € possivel estimular uma
célula na camada acima do chip.

A mais nova ambicdo €& desenvolver préteses neurais-dispositivos
implantados que podem interagir com nosso sistema nervoso. Dispositivos que usam
estimulacao elétrica, como os implantes de cocleas que particularmente substituem
a audicao.

Mas pulsos elétricos estimulam as células nervosas indiscriminadamente.
Diferentes neurotransmissores, em contraste, tem diferentes efeitos nas células.
Além disso, um unico neurotransmissor pode afetar uma célula de uma maneira e,
uma célula diferente, de outra maneira. O neurotransmissor usado pelas células da
retina, por exemplo, liga algumas células e desliga outras células.

Isto significa que os dispositivos que usam neurotransmissores podem
interagir com células de maneira mais sutil e precisa. O engenheiro biomédico
Gerald Loeb da Universidade de Southtern na Califérnia afirma que dispositivos
poderosos podem ser produzidos combinando estimulacao quimica e elétrica em um
implante.

Mas ainda ha muitos obstaculos. Para responder as questdes, Peterman
estima que mil sinapses artificiais que acendem mil vezes em um segundo,
precisariam tdo pouco quanto meio milimetro do fluido para funcionar por 250 anos.

Entretanto, a maior aplicacdo imediata desta técnica pode ser pesquisada
nos tecidos humanos. Drogas podem ser entregues as células individuais em uma
amostra de tecido para verificar como isto afeta o sistema inteiro.

Para as P.S.D, é relevante que as pesquisas sobre a Nanotecnologia, os
Micro-chips e as Células-tronco, tenham continuidade nos avangos humanos e
tecnolégicos, pois proporcionardao expectativas, nas areas da Saude e Educagéo,
com o prognostico e possiveis alteragdes positivas nas fungdes cognitivas, nas
funcdes cerebrais e na Linguagem-Leitura-Escrita do segmento populacional
pesquisado, na eterna busca do ser humano pela qualidade de vida.

Salmo Raskin, um dos 10 membros brasileiros do Projeto Genoma Humano,
Presidente da Sociedade Brasileira de Genética Clinica afirma sobre a saude das
Pessoas com Deficiéncia Mental:

A minha experiéncia € mais pratica do que teorica, e € que existe em
primeiro lugar, uma grande variabilidade dentro das Deficiéncias Mentais
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desde os casos em que vocé ndo consegue nem detectar que exista uma
deficiéncia e ndo sabe se é uma variabilidade do normal ou se é uma
deficiéncia até uma deficiéncia profunda, e que nada disso é determinado
pelo componente genético da pessoa, é sempre uma interagao entre 0 meio
ambiente e a genética. A genética ndo determina a intensidade do retardo
mental, e sim aquilo que os pais vao fazer pela crianga depois do
nascimento. Eu sempre ressalto isto por dois motivos, mesmo que eu ache
que seja um incentivo para que as familias atuem, insistindo na importancia
da atuagao, e segundo porque vejo isto na pratica, na realidade, e essas
duas coisas me fazem divulgar isto. Na area da alfabetizagdo a area da
Saude pode interferir de maneira importante, talvez uma das maneiras seja
encaminhando precocemente o paciente com Deficiéncia Mental para o
inicio da sua alfabetizacdo. Porém para encaminhar precocemente, o
profissional da saude tem que acreditar que o paciente possa ser
alfabetizado, mas ele tem que acreditar, pois se nao considerar aquilo
importante, ele nao vai encaminhar, pois talvez ache que seja mais
importante tratar uma ferida do paciente, de ambito organico, entao o
paciente deve ser informado e deve saber o momento correto, para ser
encaminhado (RASKIN, 2007). (Ver APENDICE D)

2.3.3 Sindrome de Down - etiologia

As pesquisas de Holanda (2002, p. 126-128) referem-se a Trissomia do
cromossomo 21 inteiro ou de grande parte do mesmo. Os resultados combinados de
11 estatisticas escolhidas ao acaso, abrangendo um total de 784 (setecentos e
oitenta e quatro) dos casos, revelam a seguinte freqtiéncia relativa dos diversos tipos
de aberracdes cromossémicas encontradas na Sindrome de Down.

— Trissomia 21 completa 94%;

— Mosaicismo de trissomia 21 normal- 2,4%;

— Casos de translocacdo (com distribuicdo praticamente igual de

translocagdes);

- D/IGeG/G - 3,3%.

Os erros de distribuicdo dos cromossomos que resultam na instalacao da
Sindrome de Down ocorrem com maior frequiéncia nas gestantes idosas, conforme
mostram os numeros relativos a incidéncia da Sindrome de Down, de acordo com 0s
grupos etarios maternos: entre 15 e 29 anos, 1:1500; entre 30 e 34 anos: 1:800;
entre 35 e 39 anos, 1:270; entre 40 a 44 anos, 1:100; acima de 45 anos, 1:50.

De um modo geral, a probabilidade de reincidéncia da Sindrome de Down &
de cerca de 1%. Quando se pretende informar os pais sobre a provavel porcentagem

de reincidéncia, o principal problema consiste em determinar primeiro se a crianca
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com Sindrome de Down representa um caso de translocacdo e se um dos
progenitores € portador de translocagéo: nestes casos, o risco de reincidéncia é
elevado.

Na mae com menos de 30 anos de idade, existem 6% de probabilidade de
ser a Sindrome de Down do filho devida a translocacao; em apenas um dentre cada
trés casos deste tipo, um dos pais € portador para a translocagédo. Por conseguinte,
pode ser calculada em 2% a probabilidade de um dos progenitores serem portador
da translocacao G/D ou G/G; quando a mae da crianca com Sindrome de Down tem
menos de 30 anos de idade, esta cifra é de apenas 0,3%; quando a mae do paciente
com Sindrome de Down tem mais de 30 anos, pode-se considerar que o risco de
repeticdo € de cerca de 1%, nos casos em que se conseguiu excluir a condigdo de
portador de translocacao, nos pais da crianga. Trata-se de um percentual baixo, mas
mesmo assim, suficiente para justificar a amniocentese nas gestagcdes seguintes,
com o objetivo de realizar a analise dos cromossomos e de possibilitar a interrupgéao
da gestacao do feto que apresentar trissomia 21. Nos casos raros, em que um dos
pais é portador da translocacao, o risco de recidiva depende do tipo de translocacao
e do sexo do portador.

Ressaltam-se as informagdes do entrevistado Dr. Angelo Luiz Tesser, co-
fundador do Ambulatério de SD e Diretor de Clinica Médica, do Hospital de Clinicas
— UFPR, sobre o “aborto terapéutico”. (VER APENDICE D)

“Considero que ja existe uma legislagcao bem clara sobre esta questao, pela
minha formagao sou contrario ao aborto terapéutico, mesmo na situacao de bebés
afetados por deficiéncia mental. Somente sou a favor na anencefalia, que é
incompativel com a vida, pois coloca a vida da m&e em risco, por demasiado tempo
e principalmente, porque aqguele bebé nao vai ter condi¢ées de sobreviver.”

A Coordenadora do Ambulatério de Sindrome de Down, Noemia Cavalheiro,
mae de adolescente com SD, responde sobre o questionamento a respeito do
“aborto terapéutico” no caso do nascimento de Pessoas com Deficiéncia Mental.

“Todo mundo é o melhor em alguma coisa. Algumas pessoas 0 sdao em
muitas coisas! Tudo que vocé tem a fazer é descobrir em que vocé é o melhor. ‘Meu
filho me ensinou muito e continua ensinando todos os dias’. Eu o deixaria nascer de

novo”.
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Tesser (2007) ainda complementa a respeito da sua experiéncia teorica e
pratica sobre a saude de Pessoas com Deficiéncia Mental e como a area da Saude
pode interferir na alfabetizacao de Pessoas com Sindrome de Down, que “ndo tem
como separar a teoria e a aplicabilidade pratica. Tenho um sobrinho adulto afetado
pela Sindrome de Down. A area da Saude pode interferir na alfabetizacao
basicamente de duas formas: uma, participando da capacitacao e treinamento dos
professores na area da Educagdo, através dos esclarecimentos, da troca de
conhecimentos sobre as doencas e as deficiéncias. Outra provavel situacao, diz
respeito as alteragdes que podem ocorrer nos profissionais de Saude. Esta atuacao
representa uma atuagéo profilatica e pode ajudar com medidas para prevengao e
diminuicdo de doengas”.

Tesser ressalta ainda que, para modificar a realidade brasileira na area da
Saude com as caracteristicas sociais do Brasil, “a primeira coisa que normalmente é
citada diz respeito a falta de investimentos na Saude, mas este fator ndo € bem
verdadeiro, pois o0 pais investe muito. A maior parte dos problemas de saude do
povo brasileiro seria diminuida consideravelmente se o povo tivesse um minimo de
Educacao e Cultura. Se esperar que a Saude resolva, ndo vai ter solugdo. O
homem, na sua ignorancia e na sua baixa cultura, é o principal fator desencadeante
das doencas”.

Os estudos de Holanda (2002, p. 126 -128), relatam que em geral o
mosaicismo resulta num quadro fendtipo mais benigno; encontram-se todas as
variagdes possiveis em relagdo a capacidade intelectual, desde os niveis normais ou
quase normais, ao atraso mental grave; nem sempre o desenvolvimento mental
corresponde ao fendtipo clinico. Os pacientes que apresentam as alteragdes
morfolégicas caracteristicas da Sindrome de Down, ao lado de desempenho
relativamente normal, sdo geralmente casos de mosaicismo.

Nos casos em que existe apenas trissomia do segmento 21922, apresenta-
se o0 quadro completo da Sindrome de Down; ndo é possivel distingui-los dos casos
cuja constituicdo cromossémica é 47+21. Este fato é muito importante, pois nem
sempre é facil descobrir um segmento 21922 preso a algum outro cromossomo,
sobretudo nos preparados com bandas G ou Q. Por outro lado, a trissomia familiar

21 pter-g21 produz um quadro clinico variavel acompanhado de retardamento
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mental, de discreto para moderado. O diagnéstico de certeza torna-se dificil, nos
casos novos, em virtude de ser o quadro clinico pouco caracteristico.

Conforme entrevista com o Dr. Angelo Luis Tesser, questionado como
deveria ser a formacao/qualificacdo dos médicos no Brasil, para que o0 nosso pais
obtivesse resultados positivos nos seus programas de Saude, ele afirma:

“O conhecimento médico cresceu e se expandiu muito. E humanamente
impossivel formar um meédico com uma capacitagdo que abrangesse todo o
conhecimento na area da Saude. Os curriculos direcionam para o médico
generalista. Ao final de seis anos, ele estara apto a resolver determinadas situagdes,
das quais 80% sao as situagcdes mais prevalentes. As deficiéncias e as doencgas
genéticas exigem a formacdo de médicos especialistas e devem ser desenvolvidas
na Pés-Graduacéo.”

Noemia Cavalheiro, coordenadora do 1° ambulatério de Sindrome de Down
— Hospital de Clinicas- UFPR-PR, quando indagada sobre a sua experiéncia tedrica
e pratica sobre a saude de Pessoas com Sindrome de Down e sobre como a area da
Saude pode interferir na aprendizagem de leitura e escrita, ela argumenta dois itens:

a. trabalhando em Hospital, escolas, devemos estar sempre atualizados;
por isso fazemos reunides mensais, discutindo os casos atendidos no
ASD com a equipe multidisciplinar (Assistente Social, Psicélogas,
Pediatras, Nutricionistas, Dentista, Fonoaudiéloga, Medicina,
Enfermagem). Cada qual na sua area trazendo contribuicido para a
equipe. A minha experiéncia pratica € no atendimento no ASD,
orientando as familias sobre os cuidados com seus filhos, a
importancia do leite materno, a estimulagdo no meio ambiente, tudo
isso com uma dose de amor e carinho, contribui para uma melhor
qualidade de vida;

b. os cuidados clinicos, a avaliagdo e estimulagdo orientados por uma
equipe multidisciplinar, vdo dar a esta crianga, oportunidade de
desenvolvimento fisico, intelectual e social e um melhor
aproveitamento escolar.

Cavalheiro (2007) complementa afirmando que, “para mudar a realidade
brasileira na area da salude, com as caracteristicas sociais do Brasil, penso que se

criarmos politicas que favorecam a educacao pré-escolar, organizando a informagéao
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das familias e as atividades de sensibilizacdo juntamente com os servicos
comunitarios (saude, maternidade e puericultura), as escolas e as associacoes de
moradores e outros, com cuidados preventivos na Saude teremos melhor qualidade
de vida para a comunidade. Se desenvolvermos a vontade em cada um de fazer a
sua parte; mesmo sem recursos, teremos melhores perspectivas.

Quanto a formagao/qualificacdo dos médicos no Brasil, a formacado do
médico no Brasil deixa muito a desejar. Ele se forma numa determinada
especialidade e esquece que o paciente € um todo. Trata o paciente como um
coracao, um figado, um brago, etc.

Falta a formacao humana, a sensibilidade, a preocupagéo em informar mais,
em ajudar. Nas deficiéncias, sempre pinta um quadro negro, ndo se da nenhuma
esperanga aos pais, muitas vezes nado sabe mesmo, e tem vergonha de dizer,
admitir que nao saiba.

Para incluir, nos cursos de Graduagéo e de Pés-Graduagao, na medicina, 0s
conhecimentos sobre as Pessoas com Sindrome de Down, as Universidades
deveriam estimular a comunidade académica a pesquisar, criar sistemas de
intercambio e criar centros de informacdes, documentacao e divulgar os resultados e
objetivos alcancados para a comunidade em geral. As familias reagem no momento
da noticia do nascimento de um bebé com Sindrome de Down, pois dar a luz a uma
crianga “deficiente” € um acontecimento repentino. Nao ha um aviso prévio, ndo ha
tempo para se preparar. E um momento de lagrimas, desesperos, confusdo, medos
e culpas. O que sera que eu fiz? Porque eu?”

A autora deste trabalho de pesquisa participa ha trés décadas em conjunto
com o seu filho, adulto com Sindrome de Down e varias outras mées de Pessoas
com SD, com variadas faixas etérias, nas orientagbes voluntarias sistematicas e
informais, para familiares de Pessoas com Deficiencia, desde a fase pré-natal, para
gue as maes nao abortem e permitam o nascimento destes filhos (as), que sdo uma
oportunidade Unica de aprendizagem familiar, educacional, ética, espiritual, moral e
académica no planeta Terra.

Complementa-se que as orientagdes individuais e grupais pertinentes,
continuam por todas as fases de vida de Pessoas com SD, incluindo, portanto fase
neonatal, pds-natal, infancia, adolescéncia, vida adulta e velhice nas Pessoas com
Sindrome de Down.
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3 A COGNICAO E OS PROCESSOS COGNITIVOS NA SINDROME DE DOWN

Segundo Fialho (2001), baseado nos estudos de Chalmers,

[...] existiram questdes faceis e questdes dificeis, que marcariam a diferenga
entre o tomar consciéncia de algo e a experiéncia vivida pelo sujeito. A
tomada de conhecimento, a parte facil do quebra-cabecga, segundo o autor
envolveria:

A habilidade de discriminar, categorizar e reagir a estimulos do
ambiente;

- Alintegracao de informagdes por um sistema cognitivo;

- A habilidade de um sistema para acessar seus proprios sistemas
internos;

- Focar a atencéo;
- O controle deliberado do comportamento;

- Adiferenga entre o estado adormecido e o desperto.

Em verdade nao é facil resolver o problema facil relativo a consciéncia.

... Se esbarrarmos na dificuldade de resolver a parte facil, o que dizer do
sentimento de uma mae ao ver pela primeira vez o seu filho, ou a de um
artista ao contemplar sua obra ou a de outrem. Como penetrar na “anima”
das pessoas para sentir o que elas sentem?... entdo o fendmeno da
cognigao pode ser explicado como sendo, primeiro, uma fungéo biolégica,
segundo, como um processo pedagogico, e, por ultimo como uma episteme.
(2001, p. 55 - 56).

O fenbmeno da cognicdo pode ser explicado como sendo, primeiro, uma
funcéao bioldgica, referindo-se a sensacgao, a relacao de adaptacao entre o sujeito e 0
objeto a nivel neuronal. E a fungdo pedagogica, dada pela Percepcéao, é o conjunto
de mecanismos de codificagdo e coordenagdo das diferentes sensagdes
elementares, visando um significado. Faz a interacdo das diversas sensacoes: ver,
ouvir, cheirar, sentir, etc., esta ligada ao percept, 0 mapa mental que permite ao
sujeito conhecer determinado objeto, segundo a sua percepgao.

A fungéo cognitiva é a episteme de conhecer, constréi um mundo na mente
do observador, essa fungao que possibilita um significado, respeitando as diferencas
individuais e culturais que influenciam neste processo.

No conjunto de atividades cognitivas, as qualificadas como atividades
mentais de alto nivel, tais como resolucao de problemas, compreensao e raciocinio.
Geralmente estas capacidades sdo consideradas como atributos da consciéncia
(FIALHO, 2000).

As atividades mentais sdo partes das atividades cognitivas. Situam-se além

do tratamento de informagdes sensoriais, de origens ambientais ou linglisticas, e
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precedem a programagao motriz, a execugao e o controle dos movimentos, que sao
a realizacdo comportamental das acdes. O misterioso “subjetivo”, associado a
consciéncia, evidentemente, esta ai presente (FIALHO, 2000).

Na assertiva de Fialho (2000, p. 61).

As atividades mentais s6 sao conscientes, geralmente, no inicio da
aprendizagem, em situacbes ndo familiares ou, ainda, em situagdes
conhecidas que requerem conceituagao e conscientizagao destas atividades
com fins de comunicagado e de tomada de decisao coletiva ou em vistas a
informacao.

Em outras palavras, a consciéncia ndo parece ser “alguma coisa”, “um
produto”, assemelha-se, antes, a um processo continuo, sendo que nao se
pode conceber um estado superior com base no conhecimento que se
tenha sobre os que antecederam. A emergéncia de estados superiores de
consciéncia traz novos atributos que nao parecem ter correlagao com as
qualidades dos estados anteriores.

O filésofo Jean Piaget (1968), sempre estudou os modos como a crianca
entende o mundo espontaneamente por assimilagdo — organizando os dados do
exterior de uma maneira propria — e por acomodacao, isto &, “deformando” essa
organizagao para poder compreender a realidade. Para Piaget, a inteligéncia l6gica
tem um mecanismo auto-regulador evolutivo. Certas nocdes como quantidade,
proporcao, sequéncia, casualidade, volume, surgem espontaneamente em
momentos diferentes do desenvolvimento da crianca em sua interagcao com o0 meio.
As idéias piagetianas, garantiram aos educadores que havia um mecanismo natural
de aprendizagem e que a escola deveria acompanhar a curiosidade da crianga,
propondo atividades com temas que a interessassem naquele momento, sem se
prender a um curriculo rigido.

Fialho (2000) afirma:

Com as estruturas operatorias formais, que comegam a se constituir por
volta dos onze, doze anos, chegamos a fase do processo de
desenvolvimento em que as operagdes se libertam do contexto psicoldgico
das agbes do sujeito. O conhecimento ultrapassa o real para inserir-se no
possivel e para relacionar diretamente o possivel ao necessario, sem a
mediacdo indispensavel do concreto. Trabalha-se sobre hipbteses e nao
mais sobre objetos.

Verificam-se nos trabalhos desenvolvidos junto as PSD, que em geral nas
situagdes de aprendizagem, estes educandos permanecem no conhecimento do
real, sem inserir-se no possivel e, sem relacionar diretamente o possivel ao

necessario, mesmo que intermitentemente sejam mediados pelos educadores no
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ambito do concreto e, observa-se que a temporalidade e o ritmo de aprendizagem
demandam intervencées humanas e tecnoldgicas durante um periodo com mais
amplitude, do que nas pessoas sem Deficiéncia.

Percebe-se a continuidade do desenvolvimento cognitivo, mas as
interferéncias da necessidade de significativo retorno aos recursos educacionais
baseados no concreto, intermediando-se ao abstrato, tem sido motivo relevante na
busca das solugbes possiveis para o funcionamento cognitivo, com maior
preservacao para as pessoas estudadas nesta pesquisa.

A teoria da Modificabilidade Cognitiva Estrutural (MCE) Feuerstein, (1997),
representa um ponto de partida mais nitido do que as concepgdes do organismo
humano e a natureza de sua estrutura cognitivo-afetiva e o comportamento. Em
lugar de um ponto de vista, fixo imutavel dos constructos e de inteligéncia,
personalidade, carater, constituicdo e outras realidades normais e patoldgicas, a
MCE (Modificabilidade Cognitiva Estrutural), postula que o organismo humano esta
dotado da plasticidade e flexibilidade que levam a um alto grau de modificabilidade
e, sao imprescindiveis para o comportamento e o desenvolvimento dos seres
humanos.

Pode-se incluir nesta teoria e no Programa de Educagéo Integrada (PEI)
todas as Pessoas com as mais variadas Deficiéncias, independentemente do fator
cronoldgico, sendo que vem proporcionar uma significativa abertura, possibilitando
que os jovens e adultos, educandos do Sistema Especial de Ensino, participem
ativamente do seu desenvolvimento, nas areas académicas, sociais e psicoldgicas,
em um sistema normalizador e inclusivo de ensino.

No artigo descrito por Russo (1994, p. 5) uma introducado a abordagem de
Dr. Reuven Feuerstein na Avaliagdo de Individuos com atraso de Desenvolvimento,
inclui-se as possibilidades de aceitarmos que mudangas cognitivas no sujeito,
poderdo ocorrer se receber 0 encorajamento necessario e a estratégia de
intervencao adequada.

Foi baseando-se nessa possibilidade que Reuven Feuerstein (1968/1972),
Schlesinger, Shalon e Narrol (1972) dedicaram-se a construir instrumentos de
avaliacao e intervencao que possibilitem o desenvolvimento das fungdes cognitivas,

consideradas por eles com “performance retardada”.
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Para Feuerstein e seus colaboradores (1994, p. 8), muitos dos individuos
considerados mentalmente retardados tém maiores capacidades para aprender do
que usualmente suspeitamos. Para defender tal idéia, Feuerstein estruturou a teoria
do “enriquecimento cognitivo”, que embasa as pesquisas realizadas no Instituto
Hadassah — WISO Canada Research, em Jerusalém. Este seu trabalho é
desenvolvido com criancas e adolescentes originarios de diferentes “background”
étnicos e culturais, sociais, com dificuldades na aprendizagem e com as Pessoas
com Deficiéncia.

A posicédo tomada por Feuerstein € de que essas criangas ao ingressarem
no sistema escolar, e serem avaliadas por seus constantes fracassos, nao
demonstrariam, por falta de uma intervencédo educativa correta, seu real potencial
cognitivo. Em outras palavras, os testes psicométricos utilizados rotineiramente para
a avaliacdo desses alunos nao transmitiam em seus resultados suas reais
capacidades, pois nao levariam em conta suas precarias experiéncias de
aprendizagem, decorrentes de suas historias de vida.

Para Feuerstein, a histéria de vida desses individuos, considerados
mentalmente retardados, imersa em uma auséncia de estimulacdo e modelos
conceituais adequados, e assim, como conseqiéncias, apresentam uma
inadequacao social e uma fragilidade emocional.

Durante muito tempo tem-se levado em conta apenas o conceito quantitativo
de inteligéncia, deixando-se de observar as relacbes entre capacidades e
habilidades cognitivas, que deverdo ser compreendidas sob trés critérios dindmicos:
o hereditario, o interacionista e o das influéncias sécio-culturais, observados através
de uma rica mediagcdo com o examinador. Durante a observagdo, o que sera
importante para o examinador observar € a forma como o individuo constréi o seu
pensamento e utiliza o seu potencial cognitivo.

Essas, portanto, foram as razdes que levaram Feuerstein a construir um
instrumento de avaliagdo que levasse em conta esses pressupostos. Surge, assim, o
LPAD (The Learning Potencial Assessment Device) criado em 1972 e considerado
como um teste dindmico, cujas varidveis mais relevantes sdo 0s mecanismos
pessoais que o sujeito articula na sua interagdo com o meio, e que determinardo o

seu potencial cognitivo.
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Segundo Feuerstein, esse procedimento de avaliacdo, o LPAD, nos
demonstra quatro diferencas basicas dos testes psicométricos tradicionais:

a. modifica para o examinador a situacao de neutralidade na aplicacéo do
teste: 0 examinador torna-se um “professor-mediador”’, que podera
estimar o potencial de aprendizagem de seu aluno, observando o que
este consegue fazer sozinho e depois, com a sua ajuda a medida que
as dificuldades emergem nas tarefas propostas. Ao estimular o aluno a
vencer as dificuldades observadas, o professor-mediador neutraliza as
situagdes de fracasso, demonstrando para o aluno que a situagéo de
aprendizagem poderd ser agradavel e proveitosa;

b. apresenta mudangas na estrutura do teste: a estrutura do teste deve
favorecer a apresentacdo gradual e bem seqlenciada das propostas
de aprendizagem. Dessa forma, o professor-mediador criara uma
situacdo de aprendizagem com experimentadas dificuldades, mas sob
um clima de apoio e encorajamento. Assim, o material de avaliacao
bem organizado, com etapas de dificuldades estudadas, possibilita ao
professor acompanhar os recursos utilizados e as transformagdes que
ocorrem no pensamento desses alunos diante da situacdo problema
trabalhada. Os autores do artigo relatam que, para Feuerstein uma
avaliacao bem planejada serda aquela que proporcionara ao aluno o
encorajamento a generalizagdo durante as dificuldades apresentadas
no decorrer de seu processo. As diferentes formas e tipos de
generalizagdo utilizadas como recursos pelo aluno serdo provas
extremamente importantes para se identificar e estimar o seu potencial
cognitivo (GUNZBURG, 1973; CASE, 1972);

c. transforma o produto esperado do teste em um processo de orientagao.
Assim, os objetivos da avaliacdo passam a focar mudangas ocorridas
no processo de aprendizagem. Essa abordagem dindmica para a
avaliacdo auxilia o professor-mediador a construir processos do
remediacao para a aprendizagem a partir de sua interacao direta com o
aluno.Feuerstein enfatiza a importancia de se considerar a avaliagdo
do ponto, de vista de um processo dindmico, com caracteristicas de

mudanga na aprendizagem do aluno, no decorrer da interagcao
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avaliador X aluno. Para reforcar tal pensamento, Feuerstein cita os
trabalhos de Case (1974), Luria (1973), Sarason e Dons (1968) e
Vygotsky (1962), que apontam para a importancia de se rever e propor
mudancas no processo de avaliacdo da aprendizagem, e na qualidade
das mediagdes a que o aluno € exposto durante esse periodo. Esses
autores acreditavam que disporiamos de maiores dados para avancar
na concepgao do pensamento humano, se observassemos os detalhes
da dinamica do processo de aprendizagem. Segundo Feuerstein, toda
a interpretacdo do desenvolvimento humano devera priorizar a
interpretacdo da forma como o individuo utiliza o seu potencial
cognitivo e soluciona os seus problemas do cotidiano;

d. a exigéncia de uma mudanca na interpretacdo dos dados recolhidos na
avaliagdo. Havera uma énfase maior nos sucessos do aluno durante o
processo. As técnicas tradicionais de avaliagdo acabam enfatizando e
medindo a dificuldade e a performance mediocre do aluno. Assim, as
respostas positivas e 0s sucessos obtidos pelo aluno, durante o
processo de avaliagdo, funcionariam como indicadores de seu
potencial de aprendizagem e indicariam uma pista para o contato com

as fungdes psicoldgicas superiores desse aluno;

Portanto, essas quatro caracteristicas apresentadas por Feuerstein na
estruturacdo do LPAD exigiram um procedimento de avaliagdo diferenciado, sendo
necessario que se apliqgue o LPAD segundo a seguinte proposta geral.

a) Pré-Teste:

A apresentagdo para o individuo das tarefas e a observagédo da forma como
ele se comporta diante da tarefa e a soluciona, sem contar inicialmente com o auxilio
do avaliador.

Feuerstein ressalta, no entanto, a importancia de se criar um clima amistoso
de confiabilidade entre o avaliador e o aluno, para que se evitem tensdes,
desisténcias e, por conseqiéncia, a desmotivagdo diante das dificuldades

apresentadas.
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b) Aprendizagem Mediada:

Ao auxiliar o individuo na identificacdo da proposta da tarefa e na sua
execugao organizada, Feuerstein afirma ser possivel definir as habilidades
cognitivas desse sujeito examinado e descobrir as suas formas de acao para
solucionar problemas. Assim, poderdo se definir rotas alternativas de trabalho que
poderao enriquecer e até modificar a sua “inteligéncia global”.

Os déficits mais encontrados nessa analise dizem respeito a impulsividade
do individuo diante do problema proposto em decorréncia da sua desorganizacao
exploratéria e das suas dificuldades nas habilidades comparativas que envolveriam
seu campo perceptual e interativo com o meio.

Ao analisar as dificuldades do aluno durante o processo de aprendizagem,
Feuerstein afirma que muitos individuos considerados rebaixados cognitivamente
deveriam ser considerados como “operadores retardados”, e suas habilidades
cognitivas poderao ser melhoradas qualitativamente, mesmo na fase mais tardia da
adolescéncia ou na fase adulta. Isto seria possivel gracas a uma ativa e adequada

mediacao nos processos de aprendizagem.

c) Testes:

Nesse segundo contato com a proposta da tarefa e apds a aprendizagem
mediada o individuo avaliado podera obter sucesso na proposta apresentada,
demonstrando que ocorreu a aprendizagem, mas nao COMO UM Processo
acumulativo de informagdes e conceitos, e sim como um processo de reconstituicao
de seus esquemas cognitivos.

Para Feuerstein, os individuos que apresentam suas capacidades cognitivas
retardadas demonstram, no decorrer do processo de avaliagcdo, dificuldades na
elaboragéo e resposta das tarefas (input-output). 1sso implicaria em trabalhar com a
aprendizagem mediada (parceiro experiente X parceiro inexperiente) com um
conceito global a respeito da inteligéncia, que deverd ser interpretada
qualitativamente.

Sob esse ponto de vista, Feuerstein argumenta que nenhum instrumento de
avaliacao da inteligéncia pode deixar de considerar as seguintes variaveis:
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- Os processos individuais do pensamento, com base nos processos de
“‘input” do sujeito, ou seja, na forma como o individuo organiza e entra em
contato com as informacoes.

- A forma como o individuo opera seu pensamento baseando-se nas
formacgdes disponiveis, ou seja, seus processos de elaboragao.

- Como o individuo comunica o resultado dos seus processos mentais, ou
seja, a maneira como ele faz uso de suas informagdes (output), através
de seus comportamentos e habilidades.

Verifica-se que, o modelo de processo de pensamento considerado por
Feuerstein, input-elaboragdo-out-put, além de proporcionar a identificacdo das
dificuldades potenciais dos processos mentais do individuo, poderda, também,
proporcionar através do procedimento de avaliagdo, pré-teste-aprendizagem
mediada-teste, o desenvolvimento e o exercicio das capacidades cognitivas
afetadas no sujeito.

Feuerstein ressalta, também, a importancia da motivacdo e das
caracteristicas afetivas do sujeito, como componentes fundamentais para as
realizacbes bem-sucedidas desses procedimentos de avaliacdo. Tais idéias foram
materializadas em seu instrumento de avaliacdo, denominado “Learning Potencial
Assessment Device — LPAD”.

Ap6s a aplicacdo do LPAD, nas suas diversas modalidades, Feuerstein
sugere como estratégia pedagdgica de trabalho, para se conseguir proporcionar aos
individuos considerados “operadores retardados” um enriqguecimento de seu
potencial cognitivo, a utilizagdo do |IE (Instrumental Enrichment), ou PEI (Programa
de Enriquecimento Cognitivo).

O “Programa de Enriquecimento Cognitivo” é composto por uma série de
tarefas que demandam uma meédia de 200 horas do aluno para completa-las
integralmente. Esse instrumento recupera com os individuos considerados
“operadores retardados” a capacidade de lidarem com questées que problematizam
as relagbes espaciais e temporais, 0s esquemas comparativos, progressoes
numeéricas, classificacao, silogismos e relagdes familiares e sociais.

Cada etapa desse instrumento (PEI), aplicada geralmente em grupo nas
escolas, ou separadamente conforme o0 caso apresenta problemas para serem

definidos e solucionados em uma dindmica cooperativa entre os participantes do



64

grupo, através da mediacdo do professor, levando-os a organizar suas idéias, ao
trabalho sistematico planejado e a capacidade de tomar decisdes.

Juntando-se aos aspectos acima citados, o papel do professor € de grande
relevancia no sentido de encorajar esse grupo a utilizar todos os seus repertorios
cognitivos na construgdo da aprendizagem e fornecer subsidios para que avancem
em suas generalizagdes e reestruturem os novos problemas emergentes.

Segundo Feuerstein, a aplicacao dos instrumentos LPAD e PEI na educagao
possibilita ao professor:

a. obter o maior nimero de informacbes a respeito dos esquemas
cognitivos de seus alunos e da forma como se estruturam suas
aprendizagens, seja no ambito escolar, seja no social;

b. colocar-se em uma posi¢cao de parceiro de descobertas, mediador das
dificuldades e progressos do aluno, tendo como objetivo maximizar as
capacidades de pensamento do aluno;

c. reconhecer que nesses procedimentos ndo cabe uma visdo pessimista
e cristalizada a respeito das possibilidades de aprendizagem do
portador de deficiéncia, ou do aluno com dificuldade escolar, uma vez
que durante a aplicacdo do LPAD e PEI, pode-se trabalhar na zona de
desenvolvimento potencial do aluno;

d. compreender os mecanismos utilizados, pelo aluno para organizar suas
formas de pensamento, e como consequéncia, entrar em contato com
0S mecanismos compensatorios por eles utilizados;

e. e por fim, reconhecer que os déficits cognitivos de seus alunos podem
dizer respeito muito mais as manifestacées secundarias do que as

primarias das suas deficiéncias.

Uma andlise deste artigo, sob o ponto de vista das idéias de Vygotsky,
podera apontar os seguintes pontos convergentes:

a. Feuerstein tem uma concepc¢ao de avaliacao qualitativa, posicionando-

se criticamente aos testes psicométricos que valorizam apenas 0s

resultados e desconsideram o0 processo de organizagdo do

pensamento do aluno;
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b. ao utilizar seus instrumentos (LPAD e IE), leva em conta a dindmica
das habilidades cognitivas, afetivas, as influéncias biolégicas, que
dizem respeito aos aspectos primarios da deficiéncia, e as interacdes
sociais que dizem respeito aos aspectos secundarios da deficiéncia.

O eminente cientista Vygotsky (1984), que transcendeu sua época,
resultando uma fonte inesgotavel, donde reitera-se que apesar de muitos dos seus
trabalhos terem ficado inconclusos, salienta-se que € precisamente, a sua maior
forca, porque foi iniciador de estradas do conhecimento, algumas ainda pouco
exploradas, é consideravel o numero de investigacdo cientifica, com novos
enfoques. Foi o criador da teoria histérico-critica, do desenvolvimento psiquico do
homem, segundo a qual as fontes e o desenvolvimento encontram-se na cultura,
historicamente constituida.

Sua teoria € vinculada diretamente com a Educacao Especial, quando se
utilizam os seus conceitos, sobre o nivel de desenvolvimento real, ou seja, o nivel de
desenvolvimento das fungcbes mentais da crianga que se estabeleceram como
resultado de certos ciclos de desenvolvimento ja completados. Quando
determinamos a idade mental de uma crianga usando testes, estamos quase sempre
tratando do nivel de desenvolvimento real.

Quando se demonstrou através das pesquisas de Vygotsky (1962, p. 69)
que a capacidade de criancas com iguais niveis de desenvolvimento mental para
aprender, sob a orientacdo de um professor, variava enormemente, tornou-se
evidente que aquelas criangas n&o tinham a mesma idade mental e que o curso
subsequente de seu aprendizado seria obviamente diferente. Essa diferenca é o que
ndés chamamos a zona de desenvolvimento proximal. Ela € a distancia entre o nivel
de desenvolvimento real, que se costuma determinar através da solugédo
independente de problemas, e o nivel de desenvolvimento potencial, determinado
através da solucéo de problemas sob a orientagdo de um adulto ou em colaboragéo
com companheiros mais capazes.

Os conceitos acima descritos e estudados pelos educadores, permitem
vislumbrar que sao inumeras as possibilidades cognitivas que podem ser
desenvolvidas para o pleno alcance, nos aspectos educacionais e sociais, para as
Pessoas com Sindrome de Down, de variadas faixas etarias, niveis bio-psico-

sociais, econdmicos, principalmente com o auxilio de um mediador e a colaboracao
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dos proprios colegas, sejam estes mediadores pertencentes aos Sistemas
educacionais da Educacéao Especial ou do Sistema Inclusivo.

Os trabalhos de Fonseca (1987, p. 11) afirmam que:

O deficiente é uma pessoa com direitos. Existe, sente, pensa e cria. Tem
uma limitagdo corporal ou mental que pode afetar aspectos de
comportamento, aspectos estes muitas vezes atipicos, uns fortes e
adaptativos, outros fracos e pouco funcionais, que Ihe dao um perfil intra-
individual peculiar. Possui igualmente discrepancias no desenvolvimento
biopsicosocial, a0 mesmo tempo que aspira a uma relagao de verdade e de
autenticidade a ndo a uma relacdo de coexisténcia conformista e
irresponsavel.

O deficiente pode nao ver, mas nao tem dificuldades em orientar-se ou em
fazer musica. Nao ouve, mas escreve poesia. Nao aprende matérias
escolares, mas pode ser excepcional numa atividade profissional ou num
desporto.

Falhar o “rendimento normal” ndo pode ser motivo de estigma. Um
espastico moderado pode ter uma vida “normal”. Trabalha, tem interesses
sociais e formas de ocupagao de tempos livres.

Em nenhuma circunstancia se pode privar o deficiente de uma experiéncia
no real, pois todas as experiéncias servem para aligeirar a predisposi¢cao ao
isolamento. Cabe aos pais a superagédo de culpabilidades biolégicas e a
criagcao de experiéncias de vida que garantam a estimulagdo adequada e a
maximizagao do seu ajustamento social.

Confirma-se que:

Uma das situagbes mais criticas da vida do deficiente é a entrada na escola,
isto €, a ruptura entre o envolvimento familiar e o envolvimento social. Dai a
importancia de a entrada na escola ser prevista 0 mais cedo possivel. Outro
periodo critico € o da adolescéncia, periodo no qual os valores sociais e as
aspiragoes se chocam com uma visdo da personalidade, de novo abalada e
consciencializada pelo Eu do deficiente.

A continuidade das pesquisas de Fonseca (1987, p. 65) designam que:

As sociedades civilizadas ndo se podem contentar em dar assisténcia os
deficientes, pois assiste-lnes o direito fundamental de optimizarem e
maximizarem 0s seus potenciais habilitativos e cognitivos. Se 0s servigos
educacionais e reabilitativos falharem nesta obrigagéo social, cada vez mais
se deficientardo os deficientes, impedindo-os de contribuirem ativa e
produtivamente para a vida da comunidade onde devem estar inseridos.

As afirmacoes de Fonseca (1987, p. 69) sobre os testes de inteligéncia,
confirmam que os mesmos redundaram “em predicoes perfeccionistas imutaveis e
estaticas, com fragil reflexo no desenvolvimento do potencial cognitivo das criangas
deficientes e na organizacdo e administracdo da Educacdo Especial e da
Reabilitacao”.
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Ressalta-se a necessidade de que os testes do Quociente Intelectual (Ql)
adequem-se a realidade brasileira e que os mesmos nao determinem tdo somente
resultados, tendo como normas as propriedades da constancia e infalibilidade, mas
que as informagdes sejam relevantes para os conhecimentos e atendimentos

educacionais.

3.1 MEMORIA DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN

Apesar dos estudos teoricos desenvolvidos nas é&reas clinicas e dos
educadores em geral, afirmarem que as Pessoas com Deficiéncia Mental
apresentam sérias e irreversiveis problematicas na memdéria mediata e imediata, e
de acordo com estas afirmagodes, salientadas como um fator interveniente negativo e
inviabilizante para a consequentemente para os processos de leitura e da escrita.

Bauml (2002) afirma, entretanto, que em estudos anteriores e na pratica
educativa, a alfabetizagdo de Pessoas com Deficiéncia, com atividades
desenvolvidas cognitivamente, escutando-se atentamente o que o aluno tem para
dizer, principalmente as observagdes assistematicas, que posteriormente
necessitam tornar-se sistematizadas, inclusive com o auxilio mneménico de outros
“educandos com deficiéncias”, pois a memoria do educador também podem
apresentar falhas do professor/educador. E possivel verificar significativa capacidade
de armazenamento e de recuperacdo das informagbes nas PSD, principalmente
frente aos processos cognitivos que estimulam as questdes interrelacionadas a
andlise e a sintese.

Os estudos de Fialho (2000, p.83), designam que:

Os exercicios que nos condicionam a memorizar determinadas regras, nao
podem ser consideradas de fato, como aprendizagem por descoberta. Se o
estudante ousa descobrir uma resposta diferente daquela estabelecida pela
cultura em que vive, é punido. O que ocorre, de fato, € um adestramento,
ou, em linguagem mais psicoldgica, condicionamento. Poderiamos brincar,
inclusive, com o léxico de ‘amestrar’. Até que ponto o mestre, em vez de
educar, ndao domestica seu aluno, impedindo-o de construir-se em sua
plenitude potencial?

O estudioso dos circuitos nervosos Xavier (1998, p. 6), nas pesquisas sobre

0s mecanismos da meméria, designa a memdaria declarativa como:
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Aquela que mesmo depois de uma Unica experiéncia se é capaz de reter e
mais tarde evocar, pois no momento da recepgao da informagéo, a mesma
foi considerada imensamente relevante pelo sistema nervoso, significando
que toda a fisiologia da pessoa, suas emogoes e tensdes estavam
envolvidas, indicando que aquele momento deveria ser arquivado.

Entédo, o que ocorre é que quando se cria uma memoria, cria-se um circuito
nervoso facilitado. O cérebro é constituido de bilhdes de células nervosas.
Cada uma delas é capaz de responder quimicamente a estimulagdes, em
sua maioria das proprias células do sistema nervoso. Cada célula recebe
projecdes de, em média, mil a vinte mil células, que por sua vez se projetam
em outras mil ou vinte mil. Se isso ocorre com cada uma das bilhdes de
células, é simples perceber que existe uma verdadeira rede e o caminho por
onde a informagao pode trafegar no sistema nervoso varia de forma quase
infinita.

Essa associagédo — continua Xavier (1998, p. 7):

Seria representada por um certo conjunto de circuitos que entra em
atividade. Arquivar uma informacéo significa criar os circuitos, ou seja, de
alguma forma o sistema nervoso fortalece o contato entre as células
nervosas e isso faz com que aquele caminho a ser percorrido seja facilitado.
Assim, todas as vezes que for gerada, uma atividade elétrica ou
eletroquimica naquele circuito, eventualmente se tera a lembranca de
determinado momento.

Arquivar uma informagao depende nao apenas do momento, do antes e do
depois, mas também das emocgdes envolvidas. E para que haja o
arquivamento definitivo é preciso tempo ja que ele se da em associagao
com outras informagoes.

O processo da lembranca ocorre normalmente devido a estimulos do
ambiente que, de alguma forma, se assemelham aos do momento da
aquisicao da informagao.

O estimulo de agora é um dos componentes da memoria global. Ao receber
essa informagao, pode-se gerar um padrao de atividade elétrica que aciona
este componente e, como ele esta interconectado com outros, acessa a
memoéria inteira. Pode ser um cheiro, um som, uma cor. Como somos
capazes de formar memoria sobre as coisas e o cérebro humano é
particularmente especial neste sentido, somos capazes de introduzir, entre
os varios estimulos que compéem a memdéria, componentes positivos ou
negativos.

E comum que as informagdes que recebemos tenham estes tragos efetivos
em fungdo do momento, da histéria de vida de cada um, que vao gerar
sensagOes agradaveis ou desagradaveis e que serdo associadas as
informacdes a serem arquivadas. Ao ser exposto a estas seqliéncias, o ser
humano vai formando memorias com componentes afetivos associados.
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XAVIER (1998)

MEMORIA DECLARATIVA
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FIGURA 3 — XAVIER — MEMORIA DECLARATIVA
Fonte: Arquivo pessoal
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Observa-se na pratica que existe uma dicotomia conceitual, necessitando-se
de pesquisas mais aprofundadas, aliando-se as afirmacgdes teorizadas com as
praticas desenvolvidas junto as PSD, pois é provavel que surjam novas
conceituagoes, viabilizando-se a maior énfase na intervencao humana e tecnoldgica,
que podera proporcionar uma performance mais adequada na fungédo cognitiva, na
linguagem e nos processos de leitura e escrita deste segmento educacional.

No ponto de vista de Fialho (2000, p. 284) “as atividades mentais que
interferem nessas aprendizagens séo, por um lado, as atividades de compreensao,
principalmente sob a forma de construcdo de estruturas conceituais, e por outro
lado, as atividades de memorizagéo e inferéncia”.

Complementando ainda, que:

A aquisigao de conhecimentos seja uma fungao de grande importancia para
o homem, néo existe atividade mental que Ihe seja especifica. A aquisicao
resulta de se colocar em pratica as diversas atividades cognitivas, das
quais, algumas, somente, sao mentais. E o subproduto das atividades de
compreensao, dos processos de memorizagdo seletiva concernentes aos
resultados da acdo, das inferéncias feitas a partir dos elementos
memorizados para formar e verificar hipoteses, generalizar resultados, ou
reconhecer, apds ter resolvido um problema, que este faz parte de uma
classe de problema para os quais ja existe um procedimento.

A figura 4 designa aspectos relevantes da memdéria baseados nos estudos
de Fialho (2000).
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Comparando-se com as possibilidades de Linguagem, Leitura e Escrita, a
idéia do autor acima, pode parecer paradoxal na medida em que a aprendizagem €
confundida, em situagao escolar, com uma memorizagcao de texto. Veremos que, de
fato, a aquisicdo de conhecimentos pode ser analisada a partir somente das
atividades de compreensdo, memorizacdo e inferéncia, reforcando-se que o0s
educadores/mediadores necessitam desenvolver estas atividades na busca de um
quadro cognitivo mais positivo para os seus educandos afetados pela Sindrome de
Down.

Apesar de todas as classificagbes tedricas sobre PSD, na pratica e no
contato diario com filhos ou Pessoas com Deficiéncia verifica-se “insight’, que é o
instante em que o individuo compreende as relagcbes existentes entre todos os
fatores de uma situagéo, estabelecendo entre eles um vinculo solucionador, que
demonstram uma capacidade intelectual além da classificada pelos estudiosos da
intelectualidade e, verifica-se que apesar da bibliografia mundial sobre o
funcionamento cerebral destes individuos, torna-se imprescindivel a busca por
estudos que envolvam os pesquisadores, ndo tdo somente nos aspectos clinicos,
e/ou hospitalares, mas que as observacbes sistematicas e assistematicas sejam
permeadas com o cotidiano em ambientes diferenciados, tais como lares, escolas,
centros desportivos, lazer e outros, para o possivel entendimento destes cérebros e
suas potencialidades.

Inclusive quando este alunado apresenta a possibilidade da linguagem
expressiva preservada, verifica-se de forma mais enfatica os acima citados “insight’.

Mas no convivio diario, percebe-se que as PSD, recordam-se inuUmeras
vezes, com riqueza de detalhes, de fatos que aconteceram ha muito tempo, e que
pelos educadores foi a muito esquecidos.

De acordo com Fialho (2000, p.284), “o ponto de vista cognitivista sobre a
aprendizagem insiste na importancia dos conhecimentos anteriores. Um
conhecimento ndo se constrdéi a partir do nada, esta construgcdo supbe um
conhecimento existente”.

Um fator desencadeante de problematicas mnemoénicas em adultos,
afetados por DM, que deve ser pesquisado exaustivamente por especialistas da
area da neurologia, psiquiatria e psicologia, através principalmente do diagnéstico

por exclusdo é a Doenca de Alzheimer, que acomete significativa parcela da
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populacdo desta pesquisa, apdés a terceira ou quarta década de vida, exigindo
tratamentos onerosos, em longo prazo, gerando na Pessoa com Deficiencia Mental
concomitantemente a patologia da Doenca Mental.

Uma vacina experimental de Alzheimer destréi as placas caracteristicas
desta doenga, como mostram os estudos feitos no cérebro (autdpsia). Porém ainda
nao esta esclarecido se com a remocao das placas sera possivel prevenir o declinio
mental que afeta os enfermos. E de 200 ou mais pessoas que tomaram a vacina,
cerca de 5% dos enfermos sofreram de inflamagao cerebral. Entdo a Companhia
Elan Pharmaceutical de Dublin, desenvolveu a vacina, que esta sendo aplicada com
permissao, para experimentar dois tratamentos potencialmente seguros.

A autopsia de uma pessoa (sexo feminino) mostrou que apesar da
inflamacéo, a vacina funcionou como o esperado, destruindo os depdsitos cerebrais
da proteina beta amildide. “Eu nunca vi nada assim antes”, diz James Nicoll, o
patologista da Britain’s Southampton General Hospital que fez a autdpsia.

“O cérebro dela tinha todos os atributos da doenga de Alzheimer, mas sem
as placas. O que deixa sdao emaranhados, as estruturas normais das fibras
nervosas”, afirma Nicoll.

A chave da questdo é se isto é suficiente para bloquear a doenca
(NewScientist, 12 de fevereiro, p. 34). “Pararia os sintomas ou eles se
desenvolveriam de qualquer maneira?”, questiona Nicoll, os resultados aparecem na
Nature Medicine (DDI 10.1038/nm 840).

InvestigacOes na Franca e Inglaterra estdo realizando testes com receptores
da vacina que nao sofreram inflamagdes para ver se eles melhoram. “Nés temos
dados para langar na segunda metade do ano”, diz Lieberberg, cientista chefe do
Elan Pharmaceutical de Dublin.

Com um tratamento potencialmente seguro, ELAN quer tentar modificar a
versdo da vacina. A original consiste de uma proteina beta amildide com um
adjuvante que induz as reagdes imunolégicas e conduz a produgao de anticorpos
que destroem a proteina. Na versdo modificada, a Companhia tirou uma parte da
proteina chamada de carboxi terminus, a qual contribui agravando a inflamacao.

Outra alternativa seria usar anticorpos prontos enquanto usa a vacina para

induzir o corpo a produzir 0os seus proprios anticorpos. Nicoll considera que tantos



74

apelos podem provar que é tao segura quanto a original e, espera que 0s testes se

iniciem no final deste ano.

3.2 PROCESSOS DE LEITURA E ESCRITA PARA PESSOAS COM SINDROME DE
DOWN

3.2.1 Fatores positivos intervenientes na aprendizagem da alfabetizacao de
Pessoas com Sindrome de Down

a. Alfabetizar com qualquer tipo de letramento (caixa alta, script ou
manuscrita) dependendo dos fatores perceptivos, cognitivos e da
maturacdo do sistema nervoso central, e com relevancia no
desenvolvimento da psicomotricidade fina;

b. Devolver o padrao correto na linguagem oral;

Escutar com atencéo o discurso oral da Pessoa com SD;

d. Solicitar sempre que necessario, a repeticdo das palavras ditas, com
mais calma e fazer uma inspiracao antes de recomecar a falar. Quando
a Pessoa com SD, ja interiorizou esta técnica ndo é necessario que o
educador repita-a, s6 com um sinal pré-combinado pode-se resgatar o

controle inspiratorio e a oralidade mais adequada.

3.2.2 Fatores negativos intervenientes na aprendizagem da alfabetizacao de
Pessoas com Sindrome de Down

a. anao aceitacdo da Pessoa com SD no micro e macro célula familiar;

b. a falta de compreensao familiar, escolar, profissional, social, de que a
Pessoa com SD tem potencialidades e limites, em varias areas da sua
vida, como qualquer outro ser humano;

c. a inducdo no discurso familiar, escolar, profissional, social, de que a

Pessoa com SD "ndo consegue fazer", "ndo tem possibilidades de
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compreender", "nao alcanca esta compreensao”, "sao ensinados, mas
esquecem tudo", "é muito dificil ensinar alguma coisa para eles",
"coitadinho", "ndo adianta ensinar-lhes, pois ndao aprendem", e de
formas verbais mais agressivas: "sao retardados", "sdo mongos", "sao
burros" ou até mesmo articulando com o desconhecimento sobre o
assunto "sdo loucos", "sdao doentes";

em inUmeros casos 0s pais, 0s profissionais, a sociedade em geral nao
demonstram interesse em buscar os conhecimentos empiricos e
cientificos, que a hipermidia proporciona todos os dias, inclusive
omitindo-se na busca de comunicagdo mais abrangente e econdémica
de grande alcance, que € o radio, que informa, comunica e educa
significativamente parte da populagao brasileira;

a familia, a escola e a sociedade mantém uma relacdo de dependéncia
mutua, quando existem possibilidades de minimizar esta simbiose,
onde, em inUmeras situacoes, 0 processo de dependéncia esta
relacionado mais a propria familia, a escola e a sociedade, do que a
Pessoa com SD;

nao proporcionar a Pessoa com SD o contato direto e indireto, com
material letrado, com a hipermidia, se houver possibilidades, ou de
formas mais acessiveis como jornais, rétulos, cartazes, revistas, etc;
considerar erroneamente que Pessoas com SD nao tém capacidade de
aprendizagem, através da percepgao e da cognigdo, dos processos de
leitura e escrita;

ponderar somente sobre a existéncia de materiais onerosos, de dificil
acesso, ou construgéo para o processo de alfabetizagao;

julgar-se proprietario do saber acumulado em cursos, conferéncias,
palestras, pesquisas e leituras, e, principalmente na pratica cotidiana
na relagéo educador (a) e aluno (a) com SD;

apegar-se a idéeias erroneamente pré-concebidas ou inconclusivas
sobre fatores considerados limitantes na alfabetizagao, tais como:
idade cronolégica ou mental, quociente mental, niveis de percepcéo,
cognicao, compreensao, classes econdmicas e sociais, de serem

advindos de familias ndo letradas ou analfabetas, com SD e, por
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disturbios comportamentais concomitantemente, consideram-se que
nao tém possibilidades de aprender a ler e a escrever.
A figura a seguir designa os fatores intervenientes positivos e negativos

concernentes aos processos de leitura e escrita nas Pessoas com SD.

SINDROME DE DOWN
LEITURA - ESCRITA

Fatores
Intervenientes
Positivos

Fatores
Intervenientes
Negativos

’ COMPREENDEM
ECEM TUDO”
O MUITO DIFiCI
ADINHOS”

RIETARIOS DO
BER”

“PRE-CONCEBI

CRONOLOGICA/
NTAL

ilia/ Profissionais
iedade/ Coesao
biente estimulado
eriais estimulante
rcicios psicomoto
erial letrado

Fonte: Prof2. Ms. Deisy Mohr Baumi

IENTE INTELECT
COGNITIVOS

ES |
CIO/ECONOMICA

IA ANALFABETA

RBIOS
MPORTAMENTAI

FIGURA 5 — SINDROME DE DOWN - LEITURA — ESCRITA
Fonte: Arquivo pessoal

As figuras abaixo ressaltam as caracteristicas sindrémicos no bebé com SD e
em seguida, apos trés décadas de estimulacdes bio-psico-sociais e tecnolégicas,
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desde o quinto dia de vida, a mesma pessoa na fase adulta. Ao lado, texto de sua

autoria escrito e digitado pelo mesmo individuo.

FESTA NA CASA DO MEU PAI

NO SABADO EU FUI PARA SAO
FRANCISCO DO SUL, VISITAR MEU
PAl, A LAURA, OS AMIGOS DE
MARINGA, OS LOPES TAMBEM
ESTAVAM LA NA CASA DO MEU PAI.

FIGURA 6 - BEBE COM SINDROME DE DowN NOS FOMOS JANTAR NA
Fonte: Arquivo pessoal A.B.O. CHURRASCARIA E DEPOIS

g |- VIAJAMOS PARA CASA, OS LOPES
FIZERAM UM SHOW, CANTARAM
MUITAS MUSICAS DE TODOS OS
TIPOS, EU CANTEI E DANCEI VARIAS
MUSICAS, A NOITE TODA NOS
FICAMOS FELIZES.
EU GOSTO MUITO DE PASSEAR NA
CASA DO MEU PAI, SE DEUS QUISER,
FICAREI O MES DE JANEIRO NA
CASA DO MEU PAI.

TEXTO ESCRITO/DIGITADO POR A.B.O.

FIGURA 7 - A MESMA PESSOA NA FASE
ADULTA
Fonte: Arquivo pessoal de A.B.O.

Na sociedade dos homens, uma das significativas discriminacdes se refere
aqueles que nao dominam a escrita e, como ndo dominam este codigo sao

considerados incapazes.
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A escrita ocupa apenas ha pouco tempo um lugar de importancia nas
sociedades humanas quando se toma a histéria da humanidade como parametro.

A tradicdo oral, que valoriza a memorizagao, esta presente entre grandes
segmentos da humanidade. Ai, onde impera a oralidade, a comunicagao verbal
acontece sempre em presenca daqueles que estdo se comunicando face a face.
Esta comunicacgao é verbal, gestual, e tridimensional.

Nas sociedades onde impera a oralidade, a escrita é tida como acessério. A
informacao por ela veiculada é desprestigiada, sendo considerada pouco confiavel e
até falsificavel.

A passagem de sociedades de tradicdo oral para sociedades com tradi¢cao
lingUistica escrita € um processo complexo que abrange a totalidade das relagdes
sociais. No contexto do capitalismo, a escrita e a escola vao ser percebidas como
reflexo do civilizado.

As pesquisas de Doman e Delacato (1980) refletem na obra “Como ensinar
0 seu bebé a ler”, que a aprendizagem ocorre através dos estimulos, onde sao
aprimoradas as conexdes neurais em determinadas regides cerebrais.

Um novo método que abrange desde a estimulacdo precoce (antes dos trés
anos) “‘comecam a ler criangcas que nao sabem falar” — leitura e escrita se ensinam
separadamente — 12 lugar “ler e depois escrever” — criangas com SD — ler quando
(oito a nove anos) a compreensao da leitura desde o inicio até progresso como
leitor. Para progresso eficaz e rapido. Importancia da experiéncia educativa é um
método gradual que ensina paulatina a pratica com inumeraveis e curtos passos que
sa80 necessarios para a leitura e a escrita. Com a descrigcdo dos detalhes através da
observacao e da andlise as sequéncias que tem que seguir e 0s erros que tem que
ser evitados. Adaptando-se circunstancias e caracteristicas de seu filho ou aluno;
haverédo de criar novos modos e maneiras de apresentar a tarefa. Leitura e escrita,
ambas s&o linguagem escrita; mas desenvolver-se de modo distinto tanto
programagado cerebral como na execugdo, dadas as dificuldades expressas na
escrita e demorada duragéo da aquisicdo pode ser Util para ensinar a ler e escrever
outros alunos com ou sem Deficiéncia Mental. Educagao para toda vida.

Mannoni (1985) alerta para a necessidade de observamos e ouvirmos as
pessoas, pois ha maioria das vezes esquecemos que antes de tudo, ali temos uma

pessoa, um ser humano e ndo um objeto a ser exaustivamente explorado.
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Certamente ndo podemos ignorar o déficit, mas devemos lembrar que mesmo
estando presente um fator orgénico determinante do quadro patolégico ndo pode
subestimar o papel dos fatores psicoldgicos e sociais na evolugdo da Pessoa com
Deficiéncia como nos explica Ferreira (1993).

Os estudos de Troncoso e Cerro (1998) designam que em principio todas as
pessoas tém capacidade de ler e escrever de forma compreensiva e, sobretudo, sdo
capazes de desfrutar com estes éxitos. A aquisicao de tais habilidades, negadas até
bem poucos anos, constitui outro item em seu progresso educativo e seu
desenvolvimento geral.

Ressalta-se que o referido Projeto Sexualidade — Alfabetizagdo — Informatica
para Pessoas com Deficiéncia, incluidas com SD apesar de seguir as orientagdes
baseadas nas Leis, supra citadas, as quais vém sendo desenvolvidas ha mais de
duas décadas, em varios Estados brasileiros e no exterior, nos Sistemas
Educacionais: Regular, Inclusivo e Especial, ttm a aprovacdo da Diregédo, do
Colegiado e das familias das Pessoas com Deficiéncia, pertinentes a Escola
Municipal de Educagao Especial Helena W. Antipoff, mas ainda assim sofre severas
criticas de agentes da Educacdo, que por desconhecimento dos direitos dos
educandos, por inibicdo pessoal, pelo descumprimento legal ou talvez pela hipocrisia
vigente na sociedade ideologicamente vista no Brasil, como de “1° Mundo” ocorrem
cotidianamente sérias problematicas relativas a Sexualidade, para este contingente
de educandos, afetados por quaisquer deficiéncias.

A pratica educacional tem demonstrando a participacao dos (as) alunos (as)
no Projeto, inclusive evitando possiveis distirbios comportamentais e verifica-se um
alto nivel de participacdo e/ou conscientizagdo, com significativos resultados
positivos comprovados de constru¢do dos processos de leitura e escrita, na busca
de maximizar os processos de aprendizagem e minimizar os atos de falta de respeito
e/ou violéncia Sexual e Social, em relacao as Pessoas com Deficiéncia.

O referido projeto Sexualidade Alfabetizagédo-Informatica, desenvolve-se
concomitantemente a utilizagdo do computador como ferramenta indispenséavel aos
processos de construcdo do letramento, silabas, palavras, frases, textos simples e
complexos, complementa-se com os processos de leitura individual e coletiva e,
insere-se no contexto das Inteligéncias Mdltiplas, baseadas nos estudos de Antunes

(2002, p. 51) interrelacionadas as multiplas variaveis da linguagem.
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3.3 APRENDIZAGEM

Os estudos de Fonseca (1987) afirmam que de momento, e na base de
investigacbes em varios campos, a aprendizagem envolve complexos processos
neurolégicos, nomeadamente: reagbes quimicas, atividades bioelétricas, arranjos
moleculares nas células nervosas e gliais, eficiéncia sinaptica, redes interneuronais,
metabolismo proteico, mielinizagéo, ramificagbes dendriticas, etc. Noutra dimenséo,
aprendizagem compreende funcdes de descodificacao, transducao,
armazenamento, combinagdo, codificacdo, reforco, etc., que colocam a
imediatividade da experiéncia social.

Educacionalmente e socialmente, cabe ao adulto a criagdo de um
envolvimento estimulador adequado, que permita a edificagdo do desenvolvimento
bio-psico-social harmonioso caracterizado por suporte afetivo, condigdes de
desenvolvimento emocional, ludico e motor, facilidades de exploragcdo do meio fisico
e social, relacao e interacao consistente entre o adulto e a crianga para a maturagao
da linguagem e para a apropriacao das aquisi¢des de socializacao.

Em trabalhos anteriores da autora desta pesquisa, como Ambientacao -
Casa Estimuladora - defende-se as idéias de um ambiente estimulador adequado as
necessidades das PDs, incluido as com SD, este ambiente visa proporcionar através
dos Sistemas Visual, Auditivo, Olfativo, Tato, Paladar, os estimulos e as
potencialidades de interagdo com o meio ambiente além de facilitar os processos

cognitivos e a linguagem receptiva e expressiva nas Pessoas com SD.

3.4 COMPORTAMENTO ADAPTADOR

O comportamento adaptador depende, em parte, de fatores externos a
Pessoas Deficientes — o quadro ambiental em que a pessoa vive.
Edgar Doll (1941) que coloca todo o peso na natureza constitucional do
individuo. Doll definiu Deficiéncia Mental como:
a. incompeténcia social e ocupacional com incapacidade para dirigir negécios a nivel
adulto;

b. subnormalidade mental;
c. retardo intelectual desde o nascimento ou primeira infancia;



81

d. retardo na maturidade;
e. resultado de origem constitucional por hereditariedade ou doenga;
f.  incurabilidade essencial.

Com a inclusdo do fator adaptabilidade na definicdo da AAMD, a condicao
se torna contingente ndao apenas em relacdo ao desempenho intelectual, mas
também a capacidade do individuo de responder as demandas da sociedade.

Se um determinado ambiente cria mais demandas que outro, enfrentamos a
perturbadora verdade de que a Pessoa com Deficiéncia pode ser Deficiente Mental
em uma comunidade, mas ndo em outra, na escola, mas ndo na vizinhancga, durante
uma época de sua vida, mas ndo em outra. Embora existam controvérsias sobre se
o desenvolvimento intelectual pode ser modificado, todos aceitam que o
comportamento adaptador das Pessoas Deficientes Mentais pode ser influenciado
por treinamento. (VER APENDICES E ANEXOS).

A figura 8 demonstra A.B.O., adulto com Sindrome de Down, que foi
desenvolvido desde o 5° dia de nascituro, portanto estimulado precocemente, em
variadas areas clinicas, educacionais, sociais e laborais, através dos estimulos no
treinamento cotidiano, verificando-se o comportamento adaptador, nas atividades

bio-psico-sociais.

. t.(“D
FIGURA 8 - O COMPORTAMENTO ADAPTADOR E A SINDROME DE DOWN
Fonte: Arquivo pessoal de Henrique Nunes Pires Orlowski



82

Consequentemente em algumas circunstancias pode ser possivel minimizar
a Deficiéncia Mental, e até a subnormalidade educacional através de adequada
programacgao educacional ou modificagdes do ambiente social.

A figura 9 mostra um adolescente com Sindrome de Down, desenvolvido
pelo Método da Modificabilidade Estrutural Cognitiva (LPAD), de Dr.Reuven
Feuerstein, de Israel. Este método tem possibilitado grandes avancos nos processos

cognitivos das Pessoas com SD.

FIGURA 9 - DESENVOLVIDO PELO METODO DE REUVEN FEUERSTEIN
(MODIFICABILIDADE ESTRUTURAL COGNITIVA)
Fonte: Arquivo pessoal de M. V. J.

3.5 LINGUAGEM

Rondal (1993) afirma que é do conhecimento de todos que a area da
linguagem esta entre os dominios mais dificeis para as pessoas, ela representa uma
fonte de preocupacdo de educadores e professores. Algumas pessoas, (por
exemplo, Swetlik e Brown, 1977), afirmam que o impedimento da linguagem e das
habilidades de comunicagao, constituem os maiores impedimentos para a integragao
efetiva de cidadaos afetados pela Sindrome de Down.

Rondal (1993) presume que estas proje¢des de sobrevivéncia e expectativa
de vida para Pessoas com SD estejam corretas, e devido a difusdo e prevaléncia
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dos problemas da linguagem em individuos com SD, e a importancia acentuada do
funcionamento de linguagem apropriada para a vida social e pessoal ja ndo é sem
tempo que o desafio da linguagem em SD e outras doencas debilitadoras similares
sejam levadas a sério. Isto significa alocar as melhores energias sustentadas para o
funcionamento correto.

A intervencao da linguagem no caso da SD tem tido um sucesso limitado até
agora, em algumas areas da linguagem (por exemplo, gramética e desempenho
fonoldgico), os resultados tem sido frequentemente mediocres. Ha um paradoxo
aqui, pois os problemas da linguagem das Pessoas com SD tem sido relativamente
bem conhecidos.

Descri¢des detalhadas do desenvolvimento da linguagem em Pessoas com
SD sao corretamente disponiveis, mesmo sendo necessario acrescentar que,
algumas areas (pragmatica) estdo ainda documentadas com menos clareza e a
explicagédo final de muitas das dificuldades ainda estardo longe de nosso alcance.
Na verdade o paradoxo é apenas aparente, a maioria dos programas de intervencao
da linguagem que vém sendo aplicados, € marcadamente ou acentuadamente
abaixo do nivel de sofisticacdo e de sistematicidade. Estes aspectos na visdo de

Rondal (1993) explicam a sua eficiéncia limitada.

3.5.1 Perspectivas na linguagem para Sindrome de Down

Rondal (1995) a conclusao sobre a organizacao da linguagem de Pessoas
com SD, quais as perspectivas e discussdes para o futuro da pesquisa, aplicacoes
clinicas e educacionais deveriam nos preocupar? Parece que as sugestdes a seguir
podem ser aplicadas. Inicialmente nds precisamos de dados complementares em
varios aspectos da linguagem, particularmente em adolescentes, adultos e idosos
com SD. Estudos longitudinais e, sempre praticaveis, sdo necessarios para validar
as indicagbes de desenvolvimento presentes.

Segundo, a questdo das diferengcas individuais da sindrome no
desenvolvimento e funcionamento da linguagem, deve receber uma atengao
sistematica. Isto representa um numero importante de estudos que podem ser feitos.

Casos extremos de diferengas individuais devem ser investigados cuidadosamente.
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Eles precisam ser melhor identificados. N6s estamos convencidos de que ha mais
individuos com SD que apresentam uma linguagem excepcional do que uma duzia
de casos documentados até agora. A razdo da variacdo da sindrome tem sido
melhor especificada e isto complementa consideravelmente os trabalhos de
pesquisa a serem considerados.

Terceiro, a dissociacdo entre os aspectos da linguagem conceitual e
computacional em sujeitos com SD merece mais investigacées. Teoricamente, a
relagcdo privilegiada demonstrada entre os aspectos da linguagem conceitual e
cognitiva sugere trajetos para o desenvolvimento Iéxico, semantico e pragmatico. Do
ponto de vista clinico, isto significa que os programas de reforco devem ser
conservados em dimensdes cardinais do sistema de linguagem. Provavelmente ha
pouco a se esperar dos programas que nao sao dirigidos corretamente.

Em quarto, nés precisamos nos ajustar mais sistematicamente, melhor
organizagao, tempo continuo e reforgco mais intenso da linguagem. Muitos trabalhos
estdo sendo feitos neste sentido. O reforco sempre dependera do progresso, em

especial, do conhecimento o qual pavimenta uma aplicacao eficiente.

3.6 QUESTAO DA DIFERENGCA — ATRASO NA LINGUAGEM

Como foi dito dados sobre a existéncia de tendéncias dissociativas no
retardo mental tipico, a respeito dos componentes da organizagao da linguagem, ha
relatos sobre a questao da diferenga no atraso do desenvolvimento da linguagem
ligada ao retardo mental. Esta questdo tem ganhado popularidade nas trés ultimas
décadas e é largamente adaptado por Ellis (1963) e Zigler (1966), que afirma que o
desenvolvimento da linguagem em criangas com retardo mental € simplesmente
atrasado e apenas quantitativamente diferente do desenvolvimento da linguagem em
criangas normais, ou mesmo qualitativamente diferente (ver YODER e MILER, 1972;
ROSENBERG, 1982; RONDAL, 1984, 1985a, 1987b, 1988a, 1988b e CROMER
1988, 1991; para andlise detalhada).

Ha adverténcias que geralmente sdo apontadas:

a. nao ha dicotomia completa entre o atraso e a diferenga. Uma simples

resposta a uma questao, basicamente depende se considerar a
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linguagem como um todo, ou componentes separados dela. Imagine
uma crianga com retardo mental que esta adquirindo um aspecto da
linguagem, como o léxico, em compara¢cdao com o individuo normal
possui moderado atraso, enquanto outro aspecto da linguagem, como
a sintaxe, é adquirida na sequéncia normal, mas é notadamente
atrasada. A resposta para esta diferenca é o atraso para dois aspectos
que devem ser considerados separadamente. Assim, 0
desenvolvimento da linguagem como um todo pode ser considerada
diferente. Ou seja, podemos supor que uma crianga com retardo
mental que tenha 7 anos de idade esteja no nivel de uma crianga de 5
anos de idade para o léxico e 3 anos de idade para a sintaxe. Isto ndo
faz dele alguém equivalente a qualquer outra crianga normal. Porém,
ha variagbes nos niveis de atraso em muitos aspectos da linguagem.
Ha uma diferenca com relagdo a linguagem como um todo. Isto €
essencial, entdo, para estabelecer cada componente da linguagem,
analisados separadamente, considerando procedimentos similares
entre criangas normais e criangas com retardo mental, individualmente.
Sao usados meios “similares” na fase do desenvolvimento no retardo
mental e em pessoas normais. Os procedimentos sdo 0s mesmos e
s&o seguidos na mesma ordem. Assim, componentes da linguagem em
pessoas com retardo certamente podem ser ditos como simplesmente
atrasado;

a posicao do atraso prediz que o desenvolvimento da linguagem em
pessoas com retardo ira parar antes de atingir o nivel final. Isto é, que
poderia se distinguir o desenvolvimento entre o incompleto e o
diferente. Porém, somos incapazes, na pratica, de indicar se algumas
diferencas observadas entre pessoas normais e pessoas com retardo,
individualmente, podem ser melhor interpretadas como uma evidéncia
para uma diferenca de posicdo ou se eles demonstram um
desenvolvimento controlado numa fase precoce, porém normal;

o tema “retardo mental” envolve um numero de categorias aetiologicas.
Nao ha garantias de que os problemas linglisticos sao parecidos em

todas as categorias. Temos documentado um numero de diferentes
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sindromes, baseado em um numero limitado de estudos realizados
recentemente. O atraso na linguagem pode ser medido separadamente
para as diferentes sindromes do retardo mental;

d. a resposta final sobre o atraso, no que diz respeito a diferenca, tera
que ser baseada em extensivos dados longitudinais. Ainda existe uma
lacuna no que diz respeito a este estudo do desenvolvimento da
linguagem em criangas com retardo mental;

Trés tipos de procedimentos tém sido usados, comparando discurso e
linguagem em criangas com retardo mental e criangas normais. (1) A comparacao
CA: estudos revelam uma lacuna entre criangas com e sem retardo mental. Eles séo
Uteis com respeito a questdo da diferenca e atraso apenas distante, assim como o0s
dados obtidos com os assuntos ligados ao retardo mental podem ser comparados
aos dados correspondentes em criancas mais jovens e normais. Por outro lado,
estes estudos apenas confirmardo que os assuntos ligados ao retardo mental séo
realmente atrasados, e eles ndao serdo suficientes para documentar questdes
interessantes a respeito do processo do desenvolvimento (CICCHETTI e POGGE-
HESSE, 1982), (2) A comparacao MA: a comparagao entre criangas por MA deveria
garantir suas funcbes cognitivas em niveis similares. Pode-se ter mostrado que
criancas com retardo mental diferem linguisticamente das MA — criancas normais
analisadas, isto é considerado como um suporte para a hipétese da diferenca. Se
este ndo for o caso, podemos considerar que a hipétese do atraso é suportada. A
suposicdo de que a comparacdo MA garante que eles sdo cognitivamente
equivalentes tem sido questionada (BAUMEISTER, 1967; MILGRAM, 1973). Nao ha
correspondéncia entre QI, pontuagdo MA e modelos de respostas para os itens
testados. O mesmo QI pode ser obtido de diferentes modos. Isto significa que nunca
podemos ter certeza de que a comparacdo MA infantil seja exatamente
correspondente aos niveis cognitivos. (3) A comparagdo LL: outra estratégia é
comparar tépicos para os niveis linglisticos. Um pode usar a extensado da fala como
critério variavel e observar as varias caracteristicas da linguagem como critério. Com
este tipo de comparacao, ambos os critérios e as variagcdes dependentes pertencem
ao dominio da linguagem. O comportamento racional deste procedimento LL € como
segue: na comparacao com individuos normais e com retardo, um aspecto

linglistico X (desconsiderando outros parametros como CA ou MA), pode ser
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mostrado como sendo similar aos aspectos A, B, do sistema de linguagem, o que
pode assumir que o sistema é estruturado do mesmo modo que os dois grupos. Isto
esta ligado com o nivel do atraso e antitético, em diferentes posicoes.

Uma posigdo precisa no atraso apenas demonstra aspectos triviais do
problema da linguagem em individuos com retardo mental. O desenvolvimento da
linguagem em individuos com retardo mental ndo é como um filme em camera lenta
se comparado com o mesmo desenvolvimento em criangas normais, mesmo se é
correto dizer que o referencial do desenvolvimento lexical, semantico e pragmatico
segue regularmente com a evolugcdo em MA, e que as seqiéncias de aquisicao
como aspectos basicos do desenvolvimento fonologico, morfologico, gramatical e
sintatico sdo os mesmos que de uma crianga normal. Porém, as diferencas entre
criangas normais e com retardo sdo aparentes com a revelagao gradual do processo
de aquisicdo, particularmente tanto na fonologia quanto na morfo-sintaxe (mas nao
em todas as sindromes e ndo no mesmo grau em todas as sindromes; como foi
documentado no capitulo 3). Estas diferencas foram aprofundadas ao longo de
varios platés de desenvolvimento, afetando o curso da aquisicao da linguagem em
assuntos ligados ao retardo mental (ver FOWLER, 1988, 1990) até este
desenvolvimento, ainda incompleto em muitos aspectos, eventualmente podem
parar. Como foi visto acima e mais detalhado por Rondal (1988a), pode-se sugerir
que a diferenca no atraso da estrutura ndo € completamente apropriada para o
desenvolvimento das caracteristicas da linguagem e funcionalidade no retardo
mental. Uma diferenga no atraso dicotdmico restrito pode até mesmo passar uma

falsa impresséao.

3.7 REFORGO DA LINGUAGEM

De acordo com os trabalhos de Rondal (1995), confirma-se que:

Trataremos com o reforgo da linguagem nos modos de redu¢do ndo como o
maior objetivo deste livro, primeiramente limitando n6s mesmos, para definir
e ilustrar as maiores dimensdes e os principios relevantes do reforco; e
segundo, discutindo a eficiéncia considerando o0s programas de
intervencgdes atuais em individuos com Retardo Mental. Outras questbes de
interesse (ex.: comunicagdo alternativa, capacidade de treinamento,
memoria e seu possivel papel no desenvolvimento e reforgo da linguagem,
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e 0 uso de computadores nos programas de interven¢do da linguagem)
serdo abordadas.

Dimensdes e Conteudos

O objetivo geral pode ser resumido a seguir: permitindo que pessoas com
Retardo Mental sigam tao rapido quanto seja possivel e tdo completamente
quanto seja possivel a sequéncia ou niveis caracteristicos do
desenvolvimento normal. Varias observagbes sugerem que O
desenvolvimento da linguagem em individuos com Retardo Mental rende na
maioria das vezes, como em individuos sem retardo. Isto sugere que os
programas de reforgo devem seguir o desenvolvimento de individuos sem
retardo tanto quanto seja possivel. N6s dissemos claramente que a
linguagem nos assuntos de Retardo Mental deve ser prevista de acordo
com a perspectiva de vida. Consequentemente, o reforco de linguagem
deve ser seguido conforme este principio.

Na continuidade as pesquisas de Rondal (1995), designa que:

A organizagdo da linguagem é basicamente modular. O reforgo
provavelmente ndo pode ser feito de qualquer modo verdadeiramente
efetivo fora da modularidade. Isto significa definir uma intervengao particular
de estratégias correspondendo a varios componentes da linguagem. A
especificidade dos principais componentes da linguagem é tal que tentativas
de executar multiplos propositos de procedimentos de reforgo sdo os limites
para gerar efeitos médios.

Vérios niveis de diferengas devem ser considerados quando se trata de
intervengées da linguagem. As diferengas individuais devem ser levadas em
consideragado. Na verdade, infelizmente os estudos destas diferencas sao
pouco avangados no retardo mental, programas atuais nao incluem esta
dimensao a despeito de servigo pago de tempo em tempo. Esperamos que
num futuro ndo muito distante, os programas de reforgo da linguagem
possam ser a melhor posi¢ao que proponha procedimentos de intervencgoes
individualizadas para pessoas com Retardo Mental.

A seguinte figura demonstra a Linguagem das Pessoas com Sindrome de
Down, segundo Jean Adolphe Rondal, da Université de Liegé, Bélgica, emérito
pesquisador, reconhecido mundialmente pelas suas pesquisas sobre a Sindrome de

Down.
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Os programas de intervencdo baseados nos estudos de Rondal (1995)

prevém que:

[...] podem funcionar melhor quando a aetiologia das criangas esta entre
varias caracteristicas importantes considerando o reforgo. O objetivo pode
ser completamente encontrado quanto mais dados forem recolhidos nas
varias sindromes conduzindo o retardo mental.

Por dltimo, mas nao finalmente, as intervengdes da linguagem devem ser
planejadas tendo como base o modo da idade relatada. Intervencdes
precoces sao absolutamente necessarias (Graaf 1995). Ele carrega a
melhor esperancga pelos efeitos duraveis, dados o desenvolvimento natural
da linguagem cumulativa de aquisigdes pré linguisticas, em estruturas
linguisticas mais tardias. Isto pode ser significativamente realizado em
colaboragdes fechadas com a familia das pequenas criangas portadoras de
retardo mental (veja, por exemplo, os programas de intervengbes para
criangas com Sindrome de Down organizadas em parceria entre pais e
profissionais da associagao APEM, na Bélgica; Rondal e colaboradores,
1988) A intervencdo continuada durante a escolarizagdo deve ser
organizada em associagdo com as escolas (veja Beveridge, na imprensa).
Como o desenvolvimento da linguagem estd se difundindo
consideravelmente além do tempo em individuos com retardo mental
moderado e severo, uma série de estruturas particulares para melhorar
podem ser propostas em paralelo com a aquisi¢gao da linguagem normal em
cada série da escola. Treinamento literal e a combinagdo entre o
desenvolvimento da linguagem escrita e oral podem ter importancia
particular na escola, principalmente em ajustes integrados. Os pais
frequentemente precisardo ser aconselhados em como ajudar suas criangas
com Retardo Mental em cada série da escola e fazer as mudangas
apropriadas a respeito das opgdes curriculares (Rynders, 1994). Outro
tépico relevante relata as relagbes em pares de criangas com Retardo
Mental em grupos principais. L&, alguém tem criangas com Retardo Mental
e sem Retardo, com diferengas nos niveis do desenvolvimento interagindo
com outros em jogos e nas atividades em sala de aula. O trabalho de
Guralnick e associados sdo notados num estudo de aspectos importantes
da competéncia social do par relacionado envolvendo criangas com retardo
mental (veja Guralnick, 1992, na imprensa; Guralnick e Paul Bown, 1984,
1986; Guralnick e Groom, 1987; Guralnick e col., na imprensa). O leitor
interessado deve consultar estas fontes para um tratamento completos
destas questdes. Intervengdes tardias em adolescentes ou jovens adultos
sao recomendadas, particularmente nos aspectos lexicais e pragmaticos da
linguagem. Isto é altamente aconselhdvel como um meio de melhorar a
integragao sécio-cultural. (Rosenberg e Abbeduto, 1993; Rondal, 1995d).
Finalmente, a intervengao da linguagem em pessoas mais idosas é possivel
e deve ser incentivada uma adaptagdo dos programas atuais com idosos
sem retardo (ex. Maxim e Brian, 1994). Isto também poderia fornecer um
modo de diminuir alguns sintomas da linguagem nos estagios iniciais da
Doenga de Alzheimer em portadores da Sindrome de Down.
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3.7.1 A eficiéncia

As pesquisas de Rondal demonstram as possibilidades de intervencdes
positivas nos procedimentos relacionados as Pessoas com Sindrome de Down,

conforme a seguir:

Avaliar a efetividade da intervengao, particularmente uma intervengéo da
linguagem, é uma questdo dificil. O objetivo é realgar os assuntos do
aprendizado das melhores estruturas linguisticas e comportamentais. Tendo
adquirido estas estruturas, eles devem ser capazes néo apenas de produzir
ou entender exemplares especificos envolvendo estas estruturas, mas exibir
mudancas generalizadas, nos aspectos da linguagem (Rush e Karlan,
1983). O treinamento da linguagem deve ser precedido por uma avaliagdo
adequada dos disturbios da linguagem em criangas com Retardo Mental.
Neste sentido, o treino da linguagem leva a extensao do conhecimento das
caracteristicas do desenvolvimento da linguagem e seu funcionamento em
sujeitos com Retardo Mental. N6s estamos tocando numa questao delicada
da formagado de profissionais da linguagem, patologistas ou treinadores.
Dada a complexidade das questbes da intervengcdo da linguagem em
assuntos de Retardo Mental, apenas profissionais da linguagem bem
treinados terdo a chance de obter resultados Uteis.

Segundo Rondal (1995) os Sistemas de Comunicacdo Alternativa e
Aumentativa (AASC):

AASC tem trés papéis distintos na facilidade efetiva da comunicagao
(Remington e Clarke, na imprensa). Primeiro eles podem fornecer um
substituto para o discurso em individuos com pequena possibilidade de
adquirir fluéncia vocal. Segundo, em criangas as quais a linguagem esta
seriamente atrasada, eles podem usar como fonte, um complemento do
discurso que estes individuos aprenderam ou estdo aprendendo. E terceiro,
em caso de individuos com profundo retardo mental, eles podem criar um
“caminho do discurso” ajustando o0 contexto da comunicagdo melhorada
pela interpretagao dos sons.

Existe uma diversidade de sistemas, os beneficios potenciais os quais
devem ser avaliados em cada caso.

Numerosos sistemas visuais foram desenvolvidos, usando uma
aproximagao multimodular que combina o0 modo de discurso e o vocabulario
de ASL, presente nas sequéncias sintaticas Inglesas. Alguns simbolos
visuais mais abstratos também sao vélidos. Este sistema combina unidades
visuais com conteddo semantico para fazer unidades semanticas mais
complexas.

Usado no retardo mental moderado e severo, particularmente naqueles
casos onde existe associacdo motora prejudicada, sistemas gréaficos da
fonte da comunicacdo promovendo entendimento e produgdo de
comunicagao escrita. Os simbolos da felicidade podem ser usados em
criancas de 2 anos.

Simbolos podem ser emparelhados com palavras que promovem o
aprendizado lexical e o desenvolvimento da linguagem combinatoria em
individuos com retardo mental moderado e severo. Seguindo esta linha,
Kotkin, Simpson e Desanto (1978) mostraram que o emparelhamento de
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palavras e gestos constituem uma técnica de aprendizado eficiente. Isto
pode acelerar o aprendizado lexical em individuos com retardo mental.
Remington e Clarke (na imprensa) recomendam a AASC em criangas com
Sindrome de Down, para eles poderem compensar as dificuldades fonéticas
e articulatérias, contribuindo na dificuldade de entender discursos e
reservando a oportunidade da comunica¢do em paralelo através de canais
auditivos e visuais. Os beneficios podem ser importantes para aquelas
criancas com perda de audicdo. A aquisicdo do vocabulario pode ser
melhorada tanto quanto a aquisicdo inicial da sintaxe. Os métodos AASC
podem cuidar da marcagao das relagdes sintaticas.

Alguns precisam de cuidados, porém, devido a muitas questdes relevantes
estarem sem resposta neste dominio, trabalhos experimentais ainda estao
sendo realizados.

Rondal estabelece as possibilidades do desenvolvimento da area da
Linguagem para Pessoas com Retardo Mental através da Capacidade de

Treinamento.

H& uma literatura crescente em capacidade de treinamento, principalmente
a capacidade de treinamento precoce em criangas com retardo mental.
Segundo Buckley, a idéia de que criangas com Sindrome de Down
conseguiriam atingir os niveis funcionais de treinamento e que a leitura
pode ser benéfico na aquisigao da linguagem. Desde entdo, ela e suas
colegas exploraram esta aproximagdo. Elas acumularam um numero de
estudos de caso com leitores com Sindrome de Down na pré escola, os
quais tinham uma boa qualidade de ensino. Infelizmente ainda nao foi
possivel dar uma resposta correta para a questédo dos niveis de capacidade
de treinamento que podem ser esperados de criangas com Sindrome de
Down moderada e severa.

Trés estratégias podem ser utilizadas ao ler, i.e, contexto de leitura visual,
fonético ou chamada. Palavras escritas ou impressas podem ser
armazenadas em um armazenados de palavras no cérebro, e entdo
acessadas e reorganizadas diretamente quando lidas, pela comparagao
com as imagens visuais armazenadas. Esta é a rota visual direta. Outra rota
€ a seguinte: primeiro o som correspondente é conhecido, palavras
estranhas podem ser lidas pelas suas sonoridades para identificar suas
formas faladas do estoque de “palavras faladas” estabelecidas no cérebro
como resultado do aprendizado léxico. Esta é a rota fonolégica. Uma
terceira rota é sobre o contexto semantico e/ou gramatical. As palavras
desconhecidas podem ser adivinhadas. Aqui o leitor esta desenhando em
sua linguagem e /ou conhecimento para encontrar palavras que decodificam
visualmente ou fonologicamente. De acordo com Buckley e col. (na
imprensa), criangcas com Sindrome de Down parecem ser bons
observadores. Isto & consistente com os relatérios nos seus visuais
relativamente preservados e habilidades espaciais. Eles podem ser
treinados para estabelecer um vocabulario desde os 2 anos. Criangas com
Sindrome de Down parecem progredir, sendo capazes de usar uma
memoria fonolégica para ler. Eles também sdo capazes de usar
significativamente o contexto. Erros de andlises sugerem que criangas com
Sindrome de Down construam as mesmas estratégias de criangas normais
quando aprendem a ler, porém eles progridem mais lentamente do estagio
grafico para o estagio alfabético.

Um problema delicado no que diz respeito a linguagem escrita desenvolvida
em criangas com Retardo Mental é se eles sdo capazes de acessar
importantes graus da consciéncia fonolégica como as criangas normais,
primeiro eles comegaram a aprender a ler e a escrever, ou se eles sao
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confinados a estagios pré fonoldgicos. Este é outro modo de formular a
questao teodrica, se “leitura genuina” no caso de escrita alfabética, como
inglés ou francés, & possivel sem a consciéncia fonoldgica. Alguns
argumentam que a competéncia metafonoléfigica em geral, ou a habilidade
de manipular fonemas simples em particular, € um pré-requisito, ou
necessidade, ou ambos, para aprender a ler. Foram realizadas pequenas
pesquisas sobre a habilidade das pessoas com retardo mental severo e
moderado para analisar palavras faladas nos seus segmentos fonéticos e
silabicos. Os estudos tém encontrado resultados mistos. Particularmente, o
interessante neste estudo foi o fato de que criangas com Sindrome de Down
e adolescentes foram tdo bem quanto o controle de leitura feito com
criangas sem retardo mental.
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4 PROCESSO DE LEITURA E ESCRITA PARA PESSOAS COM SINDROME DE
DOWN

Nos estudos de Klein (1991) In: APAE (1993, p. 128)

Nao adianta expor teorias e demonstrar a eficacia deste ou daquele método
fora da determinada abordagem de um problema cientifico. O conhecimento
tedrico sé progride na medida em que tenha que resolver problemas
concretos e nao simplesmente expor e debater algo prefixado que
chamamos de natureza ou esséncia.

Segundo Klein (1991) In: APAE (1993, p. 129), a fundamentacao tedrica
sobre a alfabetizacao, tomada como processo de apropriagcao da linguagem escrita
assume na escolarizagcado, um papel fundamental: ao instrumentalizar o aluno para a
insercao na cultura letrada cria as condicdes de possibilidades de operacdo mental
capaz de apreensdao dos conceitos mais elaborados e complexos que vém
resultando do desenvolvimento das formas de producdo. Assim, aprender a
linguagem escrita € mais do que aprender um instrumento de comunicagéo: &,
sobretudo, construir estruturas de pensamento capaz de abstragcdes mais
elaboradas.

De acordo com Klein (1991) In: APAE (1993, p. 128), no desenvolvimento de
seu trabalho,

Enquanto algumas criangas que estdao desde cedo, em contato com a
escrita pela interagdo com pessoas que léem e escrevem e pelo contato
com material escrito em abundéncia, ja elaboraram nogbes bésicas das
fungbes da escrita (comunicar, nomear, indicar ou identificar). Ha outras,
sobretudo nas regides mais periféricas e rurais para quem a escrita € quase
totalmente desconhecida. Em razdo disso, o professor deve realizar
atividades em que ocorra (ou mesmo se dramatize) situagées do uso da
escrita, a fim de que se garanta a aquisicdo ou ampliagao do entendimento
do que € ler ou escrever e da fungéo social da escrita.

(Ver APENDICE E / ANEXOS C, D).

Destacamos Vygotsky (1979, p. 94) pela sua relevante contribuicdo sobre o
desenvolvimento e a aprendizagem. Segundo esse autor, o nivel de
desenvolvimento real representa o estado alcancado pelo desenvolvimento
potencial, que representa o que o individuo poderd alcangar em matéria de
aprendizagem com o auxilio do professor, dos colegas de classe ou através de

outras interagbes. A distancia entre o nivel de desenvolvimento real e o nivel de
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desenvolvimento potencial é representada pela zona de desenvolvimento proximal
que se constitui em um nivel intermediario ideal para a atuagao do professor.

Conforme esclarece Vygotsky (1979, p. 94), o “processo de aquisicdo da
linguagem escrita tem uma pré-histéria que € o momento progressivo de
apropriagao, pela crianca, da idéia de representagdo que sempre tem como base a
fala”.

A crianca aprende, ainda, a representar objetos e situagdes pelo desenho,
configurando, ja, o uso de uma linguagem real. Deslocar o desenho de coisas para o
desenho de palavras € uma transicdo natural e, para Vygotsky (1987, p. 185), “o
segredo do ensino de linguagem escrita € preparar e organizar essa transicao
natural”.

A figura 11 apresenta o desenho de uma amazona na equoterapia, 0 mesmo
foi realizado por um adulto com Sindrome de Down, que estimulado nas funcdes da
area da Cognicdo, decorrentes das teorias de Piaget e Feuerstein, vém

apresentando continuo desenvolvimento nas fungdes cognitivas.

FIGURA 11 - DESENHO DA AMAZONA A.C. NA EQUOTERAPIA
Fonte: Desenho desenvolvido por A. B. O., com Sindrome de Down.

A partir dos estudos realizados com Piaget, os quais impulsionaram Reuven
Feuerstein a estudar as fungbes cognitivas, avaliando e ensinando, Feuerstein

construiu a Teoria da Modificabilidade Estrutural Cognitiva. Em seu programa
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pedagégico, Feuerstein utiliza alguns conceitos piagetianos como os da
reversibilidade, interiorizacdo e da passagem do possivel ao necessario.

Vygotsky também enfatiza o poder da linguagem na construcdo do
conhecimento.

A figura 12 representa a comunicagdo na area da linguagem oral, de um
adulto com Sindrome de Down, que através dos estimulos mediados por uma
educadora especialista na teoria da Modificabilidade Estrutural Cognitiva, consegue
estabelecer vinculos sociais e desinibigao para falar em publico.

FIGURA 12 - A LINGUAGEM DE A. B. O. E A MEDIACAO DA
PROF?2 LUIZA HELENA DO NASCIMENTO
Fonte: Arquivo pessoal de A.B.O., com Sindrome de Down.

Encontramos semelhanca entre as concepcdes de Feuerstein e Sara Pain
(1985), a medida que ambos advogam a importancia da aprendizagem para a
constituicdo do ser humano. A partir de diferentes constructos teoricos estes autores
fazem uma relagdo entre os aspectos afetivos, cognitivos e culturais. Feuerstein
alerta para a necessidade de n&do se fazer uma ciséo entre os aspectos intelectivos e
0s nao intelectivos (motivacionais).

Em alguns raros casos, ha a ocorréncia do nascimento de dois ou mais
membros de uma familia, serem afetados pela Sindrome de Down, sendo que cada
individuo, apresenta caracteristicas de personalidade, funcdes cognitivas, quociente
de inteligéncia e de areas bio-psico-sociais e espirituais diferenciadas. Na figura 13
elucida-se a citagdo acima. E possivel perceber a diferenciacao fisica e no contato
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pessoal, a individualizagcdo, apesar de ambos serem irmaos e participantes do

Programa de Modificabilidade Estrutural Cognitiva de Feuerstein, de Israel.

TN. ENRICO(SJ COSTA CROCIERE | 49~

FIGURA 13 - PARTICIPANTES DO PROGRAMA DE REUVEN FEUERSTEIN
(MODIFICABILIDADE ESTRUTURAL COGNITIVA)
Fonte: Arquivo pessoal de Maria de Lourdes Vilela Jakobovitz.

E caracteristico no pensamento feuersteniano a idéia de que o ser humano
para tornar-se pessoa necessita de um Outro que se interponha entre a Cultura e
ele. Afirma que, inicialmente, ninguém aprende sozinho, mas sempre através de um
mediador - ser humano.

Os estimulos cognitivos podem ocorrer em qualquer tempo e lugar, mas
principalmente em viagens, a familia das Pessoas com SD, necessita desenvolver
antes, durante e depois, todas as possibilidades de fatores intervenientes positivos
para que ocorram as informacdes e as interpretacées necessdrias para o pleno
potencial humano. E a figura 14, demonstra as potencialidades dos processos de
aprendizagem, de irmaos que participam do Programa de Modificabilidade Estrutural
Cognitiva de Feuerstein.
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FIGURA 14: K.E.M. EM VIAGEM A PARIS, DESENVOLVENDO-SE

NO PROGRAMA DE MODIFICABILIDADE ESTRUTUAL COGNITIVA
Fonte: Arquivo pessoal de Maria de Lourdes Vilela Jakobovitz.

O posicionamento de Feuerstein acreditando na modificabilidade cognitiva,
de maneira nenhuma, pode ser atribuido a um otimismo exagerado deste educador,
uma vez que ele foi buscar, no conhecimento cientifico, um embasamento teorico

para sua pratica.

Imagine-se sem saber ler e escrever!

Para todos os seres humanos que dominam os codigos pré-estabelecidos da
leitura e da escrita, a premissa acima é inconcebivel em um mundo que visto por
varios angulos € um mundo letrado.

A figura 15 demonstra tdpicos da Teoria da Modificabilidade Cognitiva
Estrutural de Reuven Feuerstein.
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FEUERSTEIN -
 ENRIQUECIMENTO COGNITIVO

A CiD
D” FIXO/IMUTAZ

DGNITIVA
RFORMA

>RITICA ACIDAL REDITAR
ANTITATI ABILIDIAD ERACIONIS

Q.l. SUCESSC O-CULT

FIGURA 15 — FEUERSTEIN — ENRIQUECIMENTO COGNITIVO
Fonte: Arquivo pessoal
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Na figura 16 apresenta-se o texto de um aluno que freqientou a Classe
Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins, através da leitura do texto,
verifica-se a coeréncia, a legibilidade, a utilizacdo correta de letras mailsculas e
minusculas, a paragrafagdo, o espagamento, a acentua¢ao e na escola o processo
de leitura e compreensao interpretativa do texto significativo para o aluno, pois

participou ativamente em todas as fases do processo do conhecimento.
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FIGURA 16 - POTENCIAL DE LEITURA E ESCRITA
Fonte: Classe Especial da Escola Maria do Carmo Martins.

Este mundo que interage com a leitura e a escrita, portanto, com o0s
processos e métodos da alfabetizacdo, em inUmeras situagcdes cotidianas, nao é
compreendido pelas pessoas que pelos mais variados motivos, nao tiveram ou nao
tem as oportunidades do ingresso nestes conhecimentos, que poderiam permitir-lhes
a aprendizagem da leitura e da escrita e acessibilidade para maior interagdo com os
humanos.

E relevante para as Pessoas com Sindrome de Down, que a familia estimule

precocemente, com os métodos mais adequados a cada individuo, buscando o



101

pleno desenvolvimento das capacidades perceptivas e cognitivas. Na figura 17

verifica-se o estimulo para a leitura no ambiente doméstico.

FIGURA 17 - PROCESSO DE LEITURA NO AMBIENTE DOMESTICO
Fonte: Arquivo pessoal de A.B.O., com Sindrome de Down.

Verifica-se que entre os humanos n&o alfabetizados, predomina uma
significativa parcela da populagcao mundial, consequentemente do Brasil, as Pessoas
com Deficiéncia Mental, que além das inumeras dificuldades vivenciadas na pratica
da vida, em sua maioria ndo dominam os codigos da leitura e da escrita.

Portanto, este trabalho de pesquisa busca desenvolver os aspectos tedricos
correlacionando-os com a préatica educativa, em conjunto com os profissionais da
area da Educacéao Especial e as equipes multidisciplinares — que desenvolvem seus
trabalhos junto as Pessoas com Deficiéncia — poder-se-& estabelecer critérios, metas

e programas para o éxito da alfabetizacdo deste segmento populacional. (Ver
ANEXOS C, E).

4.1 O QUE SIGNIFICA ALFABETIZAR?
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Segundo Silva (1993), alfabetizar em uma concepcao de construgcdo do
conhecimento pressupde a caminhada que cada individuo faz até estabelecer as
relacdes basicas entre leitura e escrita, o que |he permitird o dominio desta
modalidade de comunicacdo e, consequentemente, a ampliacao de possibilidades
de participagao no didlogo social.

A caminhada para a alfabetizacdo € longa e seu desenvolvimento
permanente. Considera-se como patamar basico a conceitua¢do da importancia que
os textos tém como instrumentos de registro das experiéncias acumuladas pela
Humanidade. Mais que adquirir a condigdo de corresponder sons e sinais graficos
convencionais e entender a estrutura da lingua materna, este processo prevé a
condicao de refletir criticamente sobre experiéncias vividas, formular hipoteses para
a sua transformacéo e sintetizar as conclusées, produzindo um novo instrumento de
leitura.Na figura 18 verifica-se o texto inicial de R.C.S. (in memorian), em processo
criativo sem a interferéncia da educadora - mediadora.

_ TEXTO CONSTRU DO PELo ALUWND.

P

T
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FIGURA 18 - TEXTO CONSTRUIDO PELO ALUNO R.C.S. (IN MEMORIAN).
Fonte: Classe Especial da Escola Maria do Carmo Martins.

Na continuidade, é possivel verificar na figura 19, a re-escrita do texto de
R.C.S. (in memorian), que através da mediagdo proporcionada pelos colegas de
classe e pela educadora, apresenta uma modificabilidade interpretativa na

linguagem escrita, intervindo positivamente na compreensé&o do texto.
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FIGURA 19 - TEXTO CORRIGIDO PELO ALUNO R.C.S.
(IN MEMORIAN) MEDIADO PELA PROFESSORA
Fonte: Classe Especial da Escola Maria do Carmo Martins.

Alfabetizar de acordo com o Novo Diciondrio da Lingua Portuguesa, “é
ensinar a ler, dar instrugao primaria”.
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Através dos estudos de Ferreiro (1986, p. 93), sdo enunciadas as hipéteses
que fundamentam como as criangas aprendem 0s processos da escrita:
4.1.1 Garatuja

Nesta hipétese a crianga ja percebe que € possivel representar graficamente
as acbes, mas ndo tem apropriado os signos do alfabeto. Representa as acdes
através de sinais aleatorios e desenhos.

A figura 20 evidencia a hipétese da Garatuja.

FIGURA 20 - GARATUJAS DE R.S. “PRIMEIRO DIA DE AULA”
Fonte: R.S. Ex-aluno da Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

4.1.2 Pré-silabica

E a hipétese em que se inicia a descoberta dos signos, letras e nimeros.
Ainda ha o uso do desenho que se misturam as letras e numeros sem

correspondéncia com os sons. Na figura 21, apresenta-se a hipétese pré-silabica.
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FIGURA 21 - HIPOTESE PRE-SILABICA: T.O.
Fonte: T. O. Aluno da Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

4.1.3 Silabica

Nesta hipotese o sujeito usa basicamente as letras, representando-as
através de uma logica prépria. Ja ha correspondéncia entre sons e signo do sistema
da lingua escrita. SPT (sapato) e Bl (boi).

A figura 22 demonstra a hipétese silabica, com a correspondéncia entre os

sons e os signos do sistema da lingua escrita.
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FIGURA 22 - HIPOTESE SILABICA
Fonte: R.S. Ex-aluno de Classe Especial da Escola Municipal M? do Carmo Martins

4.1.4 Alfabética

A correspondéncia entre sons e signos esta presente. Nesta hipétese a
crianca ja descobriu a estrutura que compde o sistema da escrita, embora ainda ndo
tenha dominado totalmente todas as convengbes que fazem parte do nosso codigo
linguistico.

E possivel na figura 23 vislumbrar a hipétese alfabética, onde o aluno ja
consegue desenvolver a estrutura do sistema da escrita, apesar de nado ter o

dominio de todas as convencgdes dos processos linglisticos.

R[o [0 [R]|[®[o]

T T T T T
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FIGURA 23 - ALFABETICA: R.S. TRABALHO SOBRE AUTO-IMAGEM POSITIVA
Fonte: R.S. Ex-aluno da Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

O desenvolvimento do processo de escrita, que evolui desde a hipbétese da
Garatuja até a Hipétese Silabica, pode ser observado na figura 24.
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FIGURA 24 - HIPOTESE SILABICA: W. M. J.
Fonte: W. M. J. Ex-aluno da Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

Os estudos de Loch (1995) baseados em Ferreiro afirmam que entre cada
hipotese ha um nivel intermediario que caracteriza o conflito de passagem. A relacao
entre letras e sons esté ligada ao dominio do conhecimento das letras. Sabe-se que,
quanto mais significativas forem as experiéncias que permeiam essa aquisicao, a
vinculagao entre grafema e fonema tornar-se-a mais facil para o sujeito.

Ressalta-se que a vinculagdo entre grafema e fonema, necessita ser

desenvolvida nos trabalhos de alfabetizagao.
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A partir da construcdo escrita de uma palavra, verifica-se a possibilidade de
criar novas palavras, utilizando-se as mesmas letras ou, em outras situagcées com a
insercdo de novas letras, o que proporciona ao aluno, gradativa melhora no

processo da oralidade e da escrita, conforme estabelece a figura 25.
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FIGURA 25 - LEITURA DE NOVAS PALAVRAS
Fonte: T. O. Aluno da Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

4.2 CONCEITOS DE LEITURA

Foucambert, In: XVI CONGRESSO NACIONAL DAS APAES (1993, p. 53)
afirma “mais que alfabetizar é necessario leiturizar”. Ler envolve um ato politico
transcendente a identificacdo de sinais graficos ou estruturas de compreensao de
um texto. A aprendizagem da leitura inter-relaciona-se com a linguagem escrita, a
qual através da reflexdo — sob o ponto de vista do autor — possibilita a aquisicdo da
capacidade critica confrontando-se entre o que se leu, suas préprias vivéncias e as
vivéncias do seu grupo social em um construir e reconstruir constante, buscando-se

explicagdes coerentes com o fato. “A leitura critica € uma leitura de intencdes, dos
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entre meios, uma leitura de entrelinhas: é necessariamente uma leitura sob
suspeicao. Olhar um texto é, forcosamente se perguntar o que pretende a pessoa
que o escreveu“. (Entrevista — Jean Foucambert — Nova Escola — Marc¢o de 1993).
Na figura 26 evidencia-se que o educando participativo e critico, através das
suas vivéncias, pode conscientizar-se das suas necessidades basicas, no ambito da

saude, da educacao e da seguranca.
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FIGURA 26 - ESCRITA E LEITURA CRITICA A PARTIR DAS VIVENCIAS DOS ALUNOS
Fonte: Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

Um sujeito torna-se leitor quando tem a capacidade de criticamente agir
sobre o texto, e a partir dele, produzir intelectualmente. Entdo, a formacao de leitores
depende do acesso a multiplicidade dos tipos de producéo escrita, desde os mais
simples até os mais complexos, da capacidade individual de apreciacdo e
comparacao entre eles, e também das possiveis relagdes com a realidade em que
os humanos estao inseridos, assim através destas reflexdes possibilitar-se-a a
producao de novos textos escritos. (Ver ANEXOS D, F)

A figura 27 demonstra a colagem de letras referentes ao nome do aluno,
com a escrita do mesmo e a leitura posteriormente; evidencia-se que na fase inicial

da escrita, a utilizacao de letras diferenciadas pelas cores é um recurso pedagdgico
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que permite visualizar a variabilidade das letras. Ressalta-se que nas fases
posteriores da escrita ndo se utiliza este recurso.
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FIGURA 27 - TEXTOS SIMPLES
Fonte: Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

A figura 28 mostra um texto sobre um passeio de alunos de Classe Especial
da Escola Municipal Maria do Carmo Martins ao Colégio Bom Jesus da Aldeia.
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FIGURA 28 - TEXTO COMPLETO
Fonte: Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

)

Reportando-nos ao texto acima descrito € possivel relaciona-lo com os
processos de alfabetizacdo que englobam a leitura e a escrita das Pessoas com
Deficiéncia Mental, pois algumas ndo tém nem mesmo seus direitos de cidadania

reconhecidos, entdo como prover este aprendizado, considerando-o um ato politico?
(Ver ANEXO-J)

A figura 29 refere-se a um texto sobre a conscientizacdo no transito,
permeando-se com outras atividades em sala de aula, buscando um aluno critico e
consciente.
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FIGURA 29 - CONSCIENTIZACAO SOBRE O TRANSITO
Fonte: Classe Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins

4.3 LINGUA PORTUGUESA: CONCEPCAO

Na Rede Municipal de Ensino de Curitiba, o trabalho de Lingua Portuguesa
estad pautado na concepcdo de linguagem como produto das relagdes sociais. E
nessas relagbes que o individuo estabelece a funcdo simbdlica da linguagem, ou
seja, a possibilidade de representar a realidade por meio de simbolos.

Essa capacidade é justamente o que diferencia o ser humano dos animais,
dando origem ao pensamento, a propria linguagem e a sociedade.

Sendo a linguagem uma atividade histérica e social, ela ndo se configura
num sistema acabado. A lingua se transforma no tempo e no espago, além de sofrer
mudancas decorrentes das diferencas culturais e das circunstancias em que ocorre
0 processo de interlocucao.

Assim o papel do professor é o de exercer uma agao intencional no sentido

de promover a reflexdo sobre a linguagem como objeto de conhecimento, em
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situacbes de uso efetivo (escrever, ler, falar e ouvir sdo atos de construcao de
significados que se estabelecem na interacao entre autor e interlocutor).

Para propiciar o dominio da linguagem numa dimensado tdo ampla, a
conducdo do processo ensino-aprendizagem toma o texto — oral e escrito- como
ponto de partida e chegada de todo o processo a ser desenvolvido na escola. E no
texto que a Lingua de revela em sua totalidade, quer como conjunto de formas quer
como discurso. Ou seja, € por meio dele que dizemos algo a alguém, de
determinada forma, num determinado contexto historico.

As acdes pedagogicas serdo efetivadas por meio do uso de diferentes
manifestagcdes textuais, possibilitando ao aluno o trabalho com diversos géneros
discursivos, em atividades de leitura, escrita e reflexdo sobre o sentido desses
géneros e dos recursos utilizados pelo autor ao elaborar o seu texto. A andlise de
linguagem permitird aos alunos perceberem a flexibilidade da lingua e operarem
sobre ela, (re) construindo-a.

Os estudos de Canziani (1985, p. 64) afirmam que

O relacionamento do professor com a pessoa deficiente, que se realiza
através de técnicas especificas, tem 0s seguintes objetivos:

Conseguir para o deficiente um equilibrio afetivo, sobretudo no plano
familiar;

Proporcionar-lhe conhecimentos praticos adequados as suas possibilidades;
Buscar-lhe um ambiente que lhe permita uma continua atividade, seja esta
pedagdgica, ludica ou puramente pratica;

Suprimir de sua vida, dentro do possivel, todos os motivos de desequilibrio

emocional: angustia, medo, castigos, imposicoes, etc.

Na pratica é necessario, portanto, a irradiagcdo da atuacdo do Professor ao
ambiente familiar, ndo s6 como professor visitador dispensando atendimento
domiciliar, mas como profissional de um programa e / ou servigo especifico como:
Classe Especial, Centro de Reabilitacdo, Escola Especial, Escolas Inclusivas,
Educacéo de Jovens e Adultos (EJA).

E na Estimulagao precoce, (na fase dos 0 aos 3 anos), principalmente aos 2
anos de idade, que se inicia o processo de leitura para uma crianga com Deficiéncia
Mental. Utilizando-se o método de leitura da Reorganizagdo Neuroldgica de Gleen

Doman, baseado nas pesquisas de Tempo Fey, na pratica nomeando-se com
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cartdes coloridos e letramento adequado o meio ambiente doméstico onde esta
crianga circula, pois a visualizacdo continua dos nomes dos objetos,
concomitantemente aos processos de estimulacdo, proporcionados pela familia e
pelos profissionais da equipe multidisciplinar, que também necessitam nomear os
objetos do cotidiano deste ambiente de trabalho, pois assim, poder-se-a criar as
condicoes favoraveis para os processos de leitura e escrita dos seus alunos ou
pacientes “especiais”. (Ver ANEXO-G).

Neste inicio do século XXI é impossivel pesquisar sobre a alfabetizacdao de
Pessoas com Deficiéncia e ndo se desenvolver estudos associativos e paralelos
sobre a inclusédo escolar, € o novo paradigma educacional que vém se buscando e
norteando os educadores que desenvolvem seus trabalhos junto a Educacao
Especial e Inclusiva, como um direito constitucional, o qual deve ser assegurado a
todos. (Ver APENDICE D / ANEXO I)

As figuras que se seguem, demonstram as possibilidades académicas
Inclusivas no Ensino Superior na Universidade Tuiuti do Parana — UTP-PR, do adulto
J.V.S., graduado em Educacéao Fisica e com competentes habilidades para trabalhos
artisticos.

FIGURA 30 — POTENCIALIDADES DE PESSOA COM SINDROME DE DOWN
Fonte: Arquivo pessoal de J.V.S.
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FIGURA 31 - TEXTO ESCRITO POR J.V.S. COM SINDROME DE DOWN
Fonte: Arquivo pessoal de J.V.S.
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4.4 O DESENHO E O PROFESSOR DE ALFABETIZAGAO

Loch (1995, p. 25) confirma que o desenho é importante, a partir do
momento em que vocé estimula a crianga a perceber a necessidade de contar o que
desenhou e 0 que isso representa dentro da linguagem que utilizou.

A crianga, quando bem estimulada, vai articulando e interligando suas idéias,
estabelecendo seqliéncia l6gica em sua fala.

A explicacdo que a crianca fornece daquilo que desenhou é de extrema
importancia para o educador. O professor deve fazer uso desse relato para ampliar o
vocabulario do seu grupo, dando oportunidade a elas de formularem textos orais
referentes as vivéncias ou de imaginagao e criagao.

A crianga compreende a necessidade marcante de ser entendida, enquanto
descreve sua producdo. Ela precisa, com clareza, trabalhar com as palavras e,
consequentemente, com a narragdo como uma interlocugao.

Neste processo aparece de maneira informal a estruturacdo de narrativa,
num trabalho lento, no qual a crianca deve ser respeitada dentro da sua historia.

Em estudos anteriores, baseando-se na construcao da pratica educativa e
através de dindmica de grupo, onde os alunos da Classe Especial e os educadores
que nela participam, tém a possibilidade de agirem informalmente, - com materiais
pedagdgicos de varios tamanhos, tipos, texturas, formas e cores, onde podem
expressar-se livremente através dos desenhos que contam e recontam suas
histérias de vidas, sejam elas felizes ou dramaticas, mas sempre histérias dos
humanos.

A figura 32 apresenta um educando com Sindrome de Down, desenvolvendo
seu potencial cognitivo através de materiais pedagogicos.
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FIGURA 32 - R.1.B. MATERIAIS PEDAGOGICOS DA CLASSE ESPECIAL
Fonte: Classe Especial da Escola Municipal M2 do Carmo Martins

Neste ambiente enriquecido, preferencialmente com musica, letramento,
silabacao, com textos variados e de interesse do grupo, luminosidade e ventilagcao
adequados, estimulando-se a busca do equilibrio corporal e mental, de cada
membro da Classe Especial e do grupo em si; verifica-se que o0s propdsitos
humanos interrelacionam-se com os objetivos dos processos de leitura e escrita na
alfabetizacao.

Estes procedimentos pedagdgicos podem e devem ter uma continuidade,
mesmo que alguns alunos ja sejam alfabetizados, principalmente devido ao carater
heterogéneo, na Classe Especial, com a variabilidade presente nas faixas etarias e
nos processos de desenvolvimento mental.

Salienta-se que em casos de ocorréncia de sérios distlrbios
comportamentais, desencadeados na sala de aula, e que evidentemente podem
interferir nos individuos e no grupo, a utilizacao da pratica de desenhos, construgdes
com argila natural, e outros materiais diversos, desenvolvidos para o trabalho
manual, podem diminuir significativamente o0s processos auto-agressivos, ou
relacionados ao ambiente, aos outros alunos ou até mesmo em relagdo ao
educador. (Ver ANEXO C).
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4.5 O NOME E SEU SIGNIFICADO NA ALFABETIZAGAO

Loch (1995, p. 28), em seus estudos afirma que se utilize:

A escrita para organizar as idéias das criangas sobre os mais diversos
assuntos. Nao esquegca que um assunto interessante para ela é o seu
proprio nome, pois simboliza sua identidade, tornando-se um material rico
para o comego da sistematizacdo da alfabetizacéo.

Ressalta-se o uso de crachas com o nome, em caixa alta, de todos os que
pertencem ao grupo, inclusive o seu, para fazer a chamada diaria.

A crianca vai participar, identificando o proprio nome e o de seus colegas.
Mais tarde, podera realizar o trabalho de classificacdo desses nomes, separando-os
e agrupando aqueles que comegam ou apresentam as mesmas letras.

Criar rimas para os nomes, com frases simples, mas significativas, € outro
caminho para tornar o meio estimulador para quem esta construindo a alfabetizagéo.
Merece uma atencao especial, pois aguca as percepcoes auditivas para os sons das
silabas.

Vocé deve orientar a percepgao das Pessoas com Deficiéncia Mental para a
semelhanga na oralidade e na escrita. Desta forma, ela ira definindo o sistema,
percebendo que a fala € silabica e a criagcdo de novas palavras na escrita
espontanea, fruto de combinacdes mentais.

Com o tempo, ela ndo precisard mais de exemplos escritos para
compreender as relagdes das letras, pois criara uma logica, em relagdo a escrita, no
conjunto de simbolos que formam palavras capazes de transmitir tudo aquilo que
pensa.

O trabalho pode ficar cada vez mais significativo, pois sdo muitas as
oportunidades de explorar o nome.

As pesquisas de Loch (1995, p. 31), afirmam que:

Em todas as atividades gréaficas das criangas deve aparecer 0 nome, em
caixa-alta, ao lado esquerdo da folha. Este pequeno recurso é uma maneira
pratica de construir a idéia de que devemos escrever da esquerda para a
direita.
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Se for possivel o professor deve escrever junto com a crianca. Fazer, com
rétulos de produtos, a comparacao de letras existentes em cada nome das criangas
é outro trabalho bem produtivo.

Na sala, coloque em lugar bem visivel um cartaz com o nome das criangas
do grupo, cartaz este que mais tarde dara espago a todas as palavras que forem
trabalhadas.

Para a realizagdo deste trabalho € necesséario um alfabeto mével, que pode
ser confeccionado em sala, a fim de compor os nomes das criancas, da professora,
de pessoas amigas, da familia, de objetos e de palavras inseridas em textos e
conversagoes.

Outras atividades podem ser exploradas na construgdo da escrita,
ampliando os conhecimentos em relacdo as letras.

Salienta-se que para organizar esta construgdo, de forma sistematizada,
confeccione um diciondrio ilustrado para o registro das palavras em ordem
alfabética, junto com um desenho que as identifique. As palavras séo as trabalhadas
e escolhidas pelas Pessoas com Deficiéncia Mental. Nao é necessario escrever o
significado no inicio do processo. (LOCH, 1995, p. 33).

4.6 INICIACAO AO TEXTO NO PROCESSO DE ALFABETIZACAO

O primeiro dia de aula do aluno afetado por Sindrome de Down, é o
momento propicio para inclui-lo nos procedimentos relativos a iniciagdo do texto.

Inicialmente, principalmente, a leitura seré feita através de um mediador,
seja este mediador um professor ou qualquer outra pessoa que tenha o desejo de
alfabetizar, e que como principio norteador necessita ser um humano que tenha
prazer e o gosto pela leitura este mediador devera ter em mente a relevancia da
leitura para os alunos, desde literatura, poemas com historias curtas, letras de
musica, historias de vida e com elementos do interesse dos alunos, e até mesmo,
histérias em quadrinhos com personagens que facam parte da realidade brasileira
ou estrangeira, super-heréis, humor, animais e contos de fadas, além do fato de que
ndao podemos omitir os textos informativos e, dentro da pratica os artigos e as

noticias dos jornais.
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Ressalta-se que o mediador alfabetizador escolha para o trabalho em classe
textos que sejam ricos em conteudos, para que os educandos possam extrair uma
ou mais idéias, desenvolver o interesse em conhecer pessoas ou lugares, outros
textos associados ao assunto e assim vislumbrar todo o potencial do que € a leitura,
como auténtico prazer, para que ela serve e como a leitura possibilita a abertura de
um mundo novo para toda e qualquer pessoa, seja esta Pessoa com ou sem
qualquer tipo de Deficiéncia.

E importante demonstrar para o aluno, que toda e qualquer palavra lida,
portanto falada, pode ser escrita e relida por outros humanos, e para que esta
palavra seja compreendida necessita ser escrita dentro de uma forma padronizada,
pois existe atualmente uma ideologia pedagdgica vigente, informando que a escrita
pode ser aceita, a partir da realidade do aluno, mesmo que nao esteja escrita
corretamente. Na pratica pedagdgica com alunos com Deficiéncia Mental, percebe-
se que estes conceitos de aceitabilidade dos padrdes incorretos na escrita, se nao
forem imediatamente corrigidos - o0 que sobremaneira nao € tarefa facil, em
determinados momentos na sala de aula - instala-se o0 conceito errbneo sobre
aquela palavra, inserida ou ndo em um contexto. Na alfabetizagdo deste alunado, o
mediador alfabetizador necessita estar atento para estes detalhes significativos, a
partir da escrita de cada aluno, quando a palavra é escrita erroneamente, a mesma €
codificada nas informacdes cerebrais, portanto, necessita ser re-codificada, de forma
gramaticalmente correta, para que nao permanega como uma informacéo cerebral
errbnea, a qual provavelmente persistira no decorrer das suas construgdes
alfabéticas.

Todo e qualquer material de leitura necessita ser incentivado para o
processo de escrita, inicialmente pelo professor mediador e sequencialmente pelos
alunos, para que haja a interacao leitura, escrita e re-leitura, de forma a correlacionar
estes fatos pedagdgicos, sendo relevante que todos os materiais escritos pelos
alunos fiquem expostos pelo ambiente na sala de aula ou até mesmo por todo o
ambiente escolar, demonstrando as potencialidades das Pessoas com Sindrome de
Down na area da alfabetizacao.

Um fator relevante na alfabetizacdo de Pessoas com Deficiéncia Mental é o
processo de analise e sintese, pois a praxis educativa, demonstra-nos que inimeros

alunos com Deficiéncia Mental, alcangam o processo de analise do letramento e até
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mesmo dos fonemas considerados simples, mas € principalmente no processo das
dificuldades ortograficas que esta sintese na leitura e na escrita ndo se completa,
instalando-se um tipo de bloqueio em relacdo aos processos de alfabetizacao.

Na discussdo do desenvolvimento cognitivo, devemos prestar atencao
especial aos dois processos subjacentes em toda atividade cognitiva: Andlise e
Sintese, sendo que os estudos de Smirnov (1969) incluem a andlise e a sintese, nos
tipos de operagcdes denominadas “primarias”’, as quais define como aquelas
operacdes comuns a todos os niveis cognitivos.

Nas pesquisas de Feuerstein (1985, p. 96) a analise de um processo, tem
como base o pensamento critico, toda vez que o conhecimento e a compreenséao de
um todo tem sua origem na separagao e classificacdo de todos os seus elementos,
dos seus atributos, fatores e processos, 0 que permite emitir julgamentos com
maiores possibilidades de acerto e confiabilidade.

Com certa freqiiéncia nosso pensamento opera de forma inversa, emite-se
um julgamento sem ter analisado suficientemente o todo sobre o qual emitimos uma
opiniao. Em conseqiéncia tomamos decisGes e resolvemos problemas atendendo
em primeira instancia a prioridades e posteriormente tratamos de justificar nossa
decisdo demonstrando, fatores e causas, que deveriamos ter considerado em uma
analise prévia. Pensamos entédo, na especial importancia que existe em desenvolver
a nossa capacidade analitica e a de nossos alunos, principalmente nos alunos que
tém Deficiéncias.

Como mediadores de aprendizagens né&o podemos limitar-nos a realizar
analises e solicitar de nossos alunos a aplicacao deste processo, é ter a consciéncia
dos objetivos, dos passos e outros aspectos que nos vao permitir conduzir o
processo e propiciar sua transferéncia em qualquer contexto ou situagao.

No aspecto conceitual, Feuerstein (1985, p. 97) afirma que:

A andlise é dividir o todo em suas partes constitutivas e descobrir as
relagdes entre o todo e suas partes ou entre as mesmas partes, centrando a
atengdo em detalhes.

Partindo-se de uma apreciagdo global de um todo, abstraindo-se e
identificando-se elementos separados que unindo-se formam um todo
(propriedades, principios, fungbes, idéias, desenhos, analisar e olhar dentro
de idéias, objetos e situagdes.
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A andlise entdo, sera mais rica e completa na medida em que vamos
introduzindo discriminacdes, cada vez mais sutis, entre os elementos, portanto, uma
estratégia recomendavel, quando vamos iniciar um processo de andlise, consiste em
formularmos certas perguntas de forma deliberada para facilitar a analise.

Segundo a Teoria de Modificabilidade Estrutural Cognitiva, as indagagdes e
as respostas estabelecidas abaixo permitem o processo de analise.

Que vou analisar? (delimitagcao do todo)

A resposta a essa pergunta nos permite delimitar o todo, precisar o objeto da
analise, comparando-o com uma totalidade, sem esquecer que uma parte pode
converter-se em um todo, especialmente quando este todo resulta extenso ou
completo.

Para que vou analisar? (identificagéo do objetivo)

A andlise é um processo com objetivo definido. Ha diferengas entre a
decomposi¢cao de um brinquedo por uma crianga com o proposito de destrui-lo e, 0
que faz com o propésito de compreender o seu funcionamento. Neste sentido, €
importante conhecer o objetivo da analise que se solicita a um aluno.

Ressalta-se que os objetivos da analise podem variar, mas o resultado final
€ 0 mesmo: 0 conhecimento e a compreensao. Sem duvida, ndo é possivel esquecer
a importancia que tem o interesse, a experiéncia e o conhecimento prévio da pessoa
que analisa. Quanto maior o conhecimento e o interesse, maior a possibilidade de
diferenciar e separar os elementos de um todo.

E importante entdo, compreender a relagdo e a interdependéncia que existe
entre analise, conhecimento e interesse para ajudar o aluno “especial” a superar
falhas na aplicagéo do processo.

Como posso, quero e devo decompor o todo? (selecdo do tipo de
analise)

Com esta pergunta formulada de forma deliberada, trata-se de selecionar o
tipo de analise de acordo com a situagdo e o objetivo; um mesmo todo pode ser
decomposto de diferentes maneiras, segundo o tipo de elementos e tipo de relagdes
que considerarmos relevantes; porque para existir uma verdadeira andlise e se
alcance o objetivo da compreensao, é necessario que se estabelega algum tipo de

relacdo coerente, que pode possibilitar o agrupamento de forma coerente dos
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elementos separados e reconstruir 0 mesmo todo, conduzindo-nos assim ao
processo de sintese.

Frente a essas premissas é possivel concluir que o processo de analise é
essencial na formagdo de conceitos, na formulagdo de critérios e evidéncias que
fundamentam opinides, juizos e avaliagbes. A importdncia de mediar o
desenvolvimento consciente de habilidades analiticas, conduzindo os alunos, desde
a aplicacado de uma analise elementar, onde se identifica quais e quantas partes tem
um todo; quais sao suas funcodes, atributos, até estabelecer e descobrir relagdes
coerentes articular inter relagbes e descobrir padrdo de organizagao (hierarquica,
causal, temporal e metaforica). Neste sentido, pode ser de grande ajuda introduzir o
aluno, no conhecimento e utilizacdo de certas chaves lingUisticas que lhe permite o
estabelecimento de relagdes na linguagem verbal, por exemplo, as expressdes: em
consequéncia, ademais, de igual maneira, sem embargo.

Outra atividade que pode permitir a estimulagédo do aluno com Sindrome de
Down, é o desenvolvimento de suas habilidades analiticas, que consiste na pratica
da “co-avaliacao” e da “retroalimentacdo” ao concluir uma sessao de classes. Esta
atividade permite conscientizar o aluno da necessidade de utilizar o maior nimero de
evidéncias e indicios para sustentar suas opinides de ser flexivel e dirigir sua
atencao tanto a aspectos positivos como negativos, de compreender a necessidade
de escutar outras opinides e atender outros pontos de vista para clarificar, organizar,
selecionar e consolidar informacgdes, enriquecendo a realizacdo da analise. O aluno
deve estar consciente que através da analise, os seres humanos almejam
aprofundar o conhecimento do mundo e de si mesmo, e em consequéncia, melhorar
seu desempenho social, clarificar as informacdes que |lhe advém dos sentidos e as
que sao produtos de suas experiéncias prévias, portanto tomar decisées com maior
credibilidade, enfim poder responder melhor as exigéncias e desafios que o meio lhe
apresenta.

Na intervencdo mediada, o educador-mediador necessita modelar as
habilidades analiticas que almeja desenvolver com o educando. A modelagem
permitira ao aluno visualizar a transcendéncia correta do processo analitico.

Os estudos de Feuerstein (1985, p. 100) designam a “Sintese como o
processo mediante o qual combinamos elementos diversos para formar um todo

coerente”.
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A combinagao dos elementos que conduzem ao processo de sintese pode

ocorrer em duas direcoes:

a) Reconstru¢do do todo original: neste caso se produz a integragdo das
partes previamente separadas através do processo de analise do todo
original, pois o processo de analise é revertido, retornando-se as partes
do todo;

b) Integragdo das partes de um novo “todo”, onde os elementos podem ser
combinados de forma diferente, inclusive tomando elementos
pertencentes a outros "todos” neste processo a sintese da origem a um
todo distinto do original. Na integracdo observa-se que é possivel
estabelecer novas relagées e manifesta-se o “pensamento criativo”, pois
a esséncia da criatividade é o processo de sintese e através deste
processo 0 individuo estrutura situagbes por si mesmo, além da
informacédo que permeia em seu meio, organizando-a e integrando-a de
acordo com suas necessidades. (FEUERSTEIN, 1985)

Principalmente, nos processos de aprendizagem na leitura e escrita das
Pessoas com Sindrome de Down, ressalta-se a importancia de mediar e estimular
neste aluno o pensamento criativo e critico. Este equilibrio ndo é fécil, pois torna-se
necessario aliar a planificagdo de atividades e perguntas que permitam a exercitacao
consciente sobre a andlise e a sintese.

Klein (1995), afirma que:

A dificuldade de aprendizagem na alfabetizagéo é resultante de um modelo
de ensino que desconhece os principios articuladores da linguagem e da
lingua escrita, e reflete que se estes desconhecimentos ja sdo danosos para
um aluno nao afetado por deficiéncia, certamente serdo um comportamento
impeditivo da aprendizagem para aqueles afetados por Deficiéncia Mentall.
(Ver APENDICE D)

Em estudos anteriores dos processos da leitura vinculada a escrita de
Pessoas com Sindrome de Down, constatou-se a significativa incidéncia de alunos
que apos um periodo de meédio ou longo prazo de estimulagdo na é&rea da
alfabetiza¢do, demonstraram o conhecimento e o reconhecimento das letras, das
silabas e das palavras, na analise individual ou grupal que abrangem desde as
vogais até, por exemplo, as silabas za, ze, zi, zo, zu (ainda por muitos educadores
consideradas como silabas de menor complexidade). Percebeu-se que quando a
aprendizagem na alfabetizacdo desses educandos estendeu-se para silabas de
maior complexidade, inclusive pelas dificuldades na linguagem oral expressiva,
citando-se como exemplo: bra, bre, bri, bro, bru; cla, cle, cli, clo, clu; pla, ple, pli, plo,
plu; enfim, o R medial, o L medial, o M, o N, e o R finais, entre outras silabas,

constataram-se na insercdo de palavras mais complexas e, apresentando
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tendéncias do aluno com Deficiéncia Mental incorrendo em uma série de processos
lingUisticos, orais e graficos incorretos, por conseqiéncia, desmotivando-se, com
processos negativos frente a aprendizagem, pois demonstraram o ndo dominio do
cédigo das letras e da sintese das silabas, na formacdo das palavras,
consequentemente apresentando obstaculos na leitura oral e na escrita dos textos.
Entendeu-se que neste conflito pedagdgico com as dificuldades descritas
nos aspectos acima, ressaltaram-se as maiores evidéncias das dificuldades que

persistem na alfabetizacdo de Pessoas com Sindrome de Down.

4.7 CURRICULO PARA ALUNOS ESPECIAIS

O filésofo Jean Piaget (1968), sempre estudou os modos como a crianga
entende o mundo espontaneamente por assimilagdo — organizando os dados do
exterior de uma maneira propria — e por acomodacao, isto &, “deformando” essa
organizagao para poder compreender a realidade. Para Piaget, a inteligéncia l6gica
tem um mecanismo auto-regulador evolutivo. Certas nocdes como quantidade,
proporcao, sequéncia, casualidade, volume, surgem espontaneamente em
momentos diferentes do desenvolvimento da crianca em sua interagcao com 0 meio.
As idéias piagetianas, garantiram aos educadores que havia um mecanismo natural
de aprendizagem e que a escola deveria acompanhar a curiosidade da crianga,
propondo atividades com temas que a interessassem naquele momento, sem se
prender a um curriculo rigido. (Ver ANEXOS C, E).

Os curriculos devem ter uma base nacional comum, conforme determinam
os artigos 26 e 27 da LDB (Lei de Diretrizes e Bases n°. 9394/96), a ser ampliada
por uma parte diversificada exigida, inclusive, pelas caracteristicas do alunado.

Em casos muitos singulares, em que o educando com graves
comprometimentos mentais e/ou multiplos ndo puder beneficiar-se de um curriculo
que inclua formalmente a base nacional comum, deverdo ser proporcionados um
curriculo especial para atender suas necessidades, com caracteristicas amplas
apresentadas pelo aluno.



126

O curriculo especial — tanto na educacdo infanti como no ensino
fundamental — distingue-se pelo carater funcional e pragmatico das atividades
previstas nos paragrafos 19, 2%, 3° e 42 do artigo 26, da referida Lei (Ver ANEXOS C, E).

Acreditamos que mediante esta reflexdo, fica demarcado o “sentido” e o

“significado” da Educacgao Especial na formagao do cidadao.

4.7.1 Terminalidade especifica

Mazzotta (1997) entende por terminalidade especifica a certificacdo de
conclusdo de escolaridade, de forma descritiva, das habilidades atingidas pelos
educandos que apresentam necessidades educacionais especiais e que nao lhes
permitem atingir o nivel de conhecimento exigido para a conclusdao do ensino
fundamental, respeitada a legislagdo existente e de acordo com os regimentos das
instituicoes e o projeto pedagdgico da escola.

Antes de se definir pela certificacdo de conclusao (descritiva) de
escolaridade, através da terminalidade especifica, a instituicdo escolar devera
esgotar as possibilidades apontadas no artigo 24 da LDB (9394/96), priorizando
sempre as alternativas disponiveis para todos os educandos.

A referida certificacdo de escolaridade deve possibilitar novas alternativas
educacionais, tais como o encaminhamento para cursos de preparacdao para o
trabalho, cursos profissionalizantes e encaminhamento para mercado de trabalho
competitivo, inclusivo ou protegido, além da continuidade dos programas de

alfabetizacao, independente do fator cronologico.

4.7.2 Educacao especial para o trabalho

A Educagéao Especial para o Trabalho efetiva-se por meio de programas de
preparagdo para o trabalho (como as Oficinas Pedagdgicas cujos objetivos sao
sondagem de aptiddes, o desenvolvimento de habitos e atitudes de trabalho), ou de
cursos profissionalizantes adaptados e inclusivos para o acesso das Pessoas com

Deficiéncias.
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A alfabetizacdo na Educacao Especial para o Trabalho dar-se-a através dos
variados procedimentos metodologicos citados nesta pesquisa, previamente
adaptados as condicdes concernentes a cada local onde o aluno com Deficiéncia,
desenvolve suas aptiddes, suas atitudes e seus habitos vinculados aos objetivos
profissionais, como também estender-se-a aos cursos profissionalizantes adaptados
e inclusivos para o acesso da Pessoa com Deficiéncia Mental. (Ver APENDICE D)

Exemplificando-se o ato pedagégico através dos nomes das pessoas
participantes, de todo o ambiente e dos objetos que compbe cada espacgo
profissionalizante, com cartazes textuais sobre o trabalho desenvolvido neste
espaco. O educador profissional com conhecimento sobre a area da alfabetizagédo
podera com o auxilio do alunado semi-alfabetizado, e/ou principalmente com o
educando alfabetizado, proporcionar processos de leitura e escrita no ambiente de
trabalho, com a insercao gradativa dos processos de alfabetizacao e, possivelmente
vislumbrara que estes alunos tém possibilidades na &rea da alfabetizacao, por
conseguinte a relevancia da auto-estima, sua participacdo nos programas e, até
mesmo poderdo ser ampliadas suas possibilidades dentro dos parametros da
empregabilidade.

As figuras 33 e 34 demonstram as possibilidades da insercao de uma

Pessoa com Sindrome de Down no mercado de trabalho competitivo e inclusivo.
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FIGURA 33- A.B.O. — PRIMEIRO DIA NO EMPREGO INCLUSIVO
(MC DONALD’S DE FLORIANOPOLIS).
Fonte: Mc Donalds de Floriandpolis.

FIGURA 34 - A.B.O. - EMPREGO INCLUSIVO.
Fonte: Mc Donalds de Florianépolis.
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4.7.3 Caracterizacao das instituicoes privadas. (sem fins lucrativos,
especializadas e com atuacao exclusiva em Educacao Especial)

Sao consideradas instituicdes especializadas aquelas que oferecem servigos
especializados de naturezas pedagdgicas e /ou de natureza terapéutica,
profissionalizante e assistencial.

E importante ressaltar que os servicos de natureza terapéutica,
profissionalizante e assistencial, caracterizam a interface da Educagao Especial com
as politicas publicas de Saude, Trabalho e Assisténcia Social. No caso da instituicao
privada oferecer exclusivamente esses servicos ndo-educacionais, ela nao serd
caracterizada como “escola especial’ para efeito do art. 60 da Lei de Diretrizes e
Bases da Educacgao Nacional (Lei Federal n°9394/96).

Sao consideradas escolas especiais aquelas que oferecem os servigcos de
natureza pedagdgica, destinados aos educandos com necessidades especiais, com
as exigéncias similares de uma escola regular conforme contemplado na prépria
LDB, citada acima, onde se destacam:

a) Exigéncias legais para seu processo de criagao e financiamento;

b) Avaliacao externa;

c) Gestao democratica;

d) Projeto politico pedagdgico.

A figura 35 demonstra o curriculo para alunos com Deficiéncia.
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CURRICULO —> ALUNOS COM DEFICIENCIA

i . Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional (n°9394-20/12/1996)
» Base Nacional Comum (artigos 24-26-27-58-59-60)

MAZZOTA (1997) Terminalidade Especifica / Conclusdo / Escolaridade

Educacao Especial - Trabalho - Alfabetizacéo

r [
i
& o Trabalho 3
L g 3ursos

Profissionalizantes,

 Variadas Metodéﬁgias
» Adaptacoes Curriculare
Condices Locais =~

Oficinas,
dagdgicas

1 R

Trabalho Trabalho
Protegido Competitivo

PIAGET - Assimilagao e Acomodagao - Desequilibrio

Provas Piagetianas (Comparacao-Classificagao-Seriagdo-Ordenagao-Composigao) -
P.A.D.M. (acima de doze anos) - raciocinio tipico “Periodo Operagdes Concretas (seis
a doze anos)”.

VYGOTSKY - Nivel de desenvolvimento real - Nivel de desenvolvimento potencial -
Zona de desenvolvimento proximal.

FEUERSTEIN - Modificabilidade do cognitivo (mediagao)

REORGANIZAGAO NEUROLOGICA - Glenn Doman / Doman Delacato - Instituto do
Potencial Humano (Tempo Fey) - Raimundo Veras - Beatriz Padovan.

FIGURA 35 — CURRICULO PARA ALUNOS COM DEFICIENCIA
Fonte: Arquivo pessoal
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4.8 UMA REFLEXAO NECESSARIA SOBRE A ALFABETIZACAO

Os educandos com Deficiencia na area da Educacao, podem desenvolver-se
no seu padrao com as particularidades proprias de cada caso, de cada patologia,
envolvendo ritmo, psicomotricidade ampla e fina, nas relagdes e interagdes com
estimulos ambientais, pessoais, perceptivos, cognitivos, interligando-se para a
construgdo do “sujeito”. Mas no contato da pratica diaria com este alunado,
identificou-se que em tempo real, proprio do “sujeito especial’, todos esses fatos
aconteceram, mas verificou-se, também, que ocorreu uma significativa defasagem
na escolaridade, na idade acima de doze anos, periodo este, proposto por Piaget
(1968), evidenciando-se que os educandos com Deficiéncia Mental, nesta fase
apresentam um tipo de raciocinio tipico do “periodo das operagdes concretas”
(periodo compreendido entre seis e doze anos), inferindo-se entdo, que estes fatos
afetaram a populacao estudada nesta pesquisa.

Portanto, as familias e os educadores necessitam reconhecer estas nuances
que podem intervir nos processos pedagodgicos da alfabetizacdo na inclusao escolar.
Pois, antes deste periodo critico, muitos alunos “especiais” foram inseridos no
Sistema Regular de Ensino. Durante e a partir deste periodo cronolégico, citado
acima, as defasagens pedagdgicas podem tornar-se extremamente problematicas,
acarretando nao so disturbios comportamentais, emocionais, mas principalmente no
significativo atraso académico frente aos alunos sem Deficiencia.

O que pode acarretar uma inserg¢ao ou retorno deste alunado ao Sistema de
Educacao Especial, visto que este Sistema podera oferecer um aprendizado mais
individualizado nas questdes escolares.

Os disturbios emocionais relacionados a baixa auto-estima, as agressoées
em relacdo a si e ao “outro”, ao meio ambiente, o descontrole das emocgdes, as
depressoes, as regressdes, até em niveis de descontrole esfincteriano e urinario, as
encopreses, estes componentes que, em iniUmeros casos, ndo sao divulgados e
fazem parte da dicotomia relacionada a inclusdo pedagogica no Sistema Regular de
Ensino, sem os necessarios apoios pedagogicos e clinicos, previstos em Lei.

Na ocorréncia destes fatos, torna-se vital que as familias e os educadores,
principalmente os tedricos, “burocratas da educagcdo”, que nao tém a pratica

educativa, reflitam e posicionem-se no que for mais adequado para Pessoas com
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Deficiéncia, pois em inumeros casos as familias podem “ndo querer ver” e 0s
educadores que convivem com estas situagdes diuturnamente, necessitam rever
seus conceitos educacionais, para que incluam e busquem nos seus estudos o
vislumbre das possiveis solugdes pedagdgicas para as Pessoas com Sindrome de
Down. Pois, atualmente ha no Brasil, uma ideologia vigente, pregando a “cura” da
Deficiéncia Mental, o que no minimo demonstra-nos irresponsabilidade e
desconhecimentos sobre o assunto.

A assertiva do Professor Doutor Flavio Arns, é relevante e necessita ser
objeto de reflexdo e interpretagdo, conforme citamos a seguir:

“O importante € que as Pessoas com necessidades educativas especiais

sejam felizes”.
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ALFABETIZAGAO TEORICA E PRATICA DAS
PESSOAS COM SINDROME DE DOWN

/

O que significa
alfabetizar?

Concepcao — conhecimento
— Relag¢des — Leitura/Escrita
— Dominio de comunicagao
— Didlogo social (Silva)

Ensinar a ler — Instrucao

Primaria (Holanda Ferreira)

HIPOTESES (FERREIRO)

| Garatuja Pré-Silabica Silabica Alfabética
v Agoes Sinais Signos - Letras - Letras - Logica Sons - Signos
- Desenhos Numeros - Desenhos  Sons - Signos Estrutura - Dominio
CONFLITO/PASSAGEM
v

EXPERIENCIAS

GRAFEMA FONEMA

Conceito de Leitura
- Leiturizar (Foucambert)

Ato poll'tic,o_ Acesso/Simples/Complexos
Leitura critica Apreciagdo/Comparagéo/Realidade

Quais as pretensdes?

FIGURA 36 — ALFABETIZAGAO TEORICA
Fonte: Arquivo pessoal




O DESENHO E A ALFABETIZACAO

LOCH (1995)

— RELATO —

Desirigéo Lingliagem

~

(=R
= HS B %\m -
A PORTUGUESA

cepgao inguagem X R'élagﬁeSiSEiais

==

Educador
/ Professor
“Visitador”

Supressao = 5 o
Desequilibrio e Intencao Equilibrio

- ESCREVER/LER
- FALAR/OUVIR
Acéao

Atividades<«—P.A.D.M. «<——— Pratica
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FIGURA 37 — O DESENHO E A ALFABETIZAGAO
Fonte: Arquivo pessoal
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O NOME E O SIGNIFICADO NA ALFABETIZAGCAO

" < Nome /Nomes do Grupo (Classificagao-Separacao-Agrupamento)
* Percepcao—Fala silabica—Novas palavras—Combinacdes mentais

("» Crachas-Rotulos
 Cartazes-Fotos
Recursos » Desenhos-Alfabeto Movel
Pedagdgicos * Dicionario llustrado-Literatura
< » Poemas-Letras de musicas
Leitura « Histérias de Vida/Quadrinhos
Escrita e Humor-Animais
» Contos/Textos Informativos
\_* Artigos/Noticias/Jornais

TEXTOS

A 4 A 4

Professor Leitura ) Codificagao
Educador —>Palavra§ Rgslgﬂtuara ? Padrao Re-
Mediador Re-escrita codificagao

L Anélise Sintese J

Letramento

Silabacao
Palavras
Textos
Simples? Complexos?
Dificuldades
Fonéticas Ortograficas
Ling uagem[ 3

Lingua Escrit

Principios Articulares

FIGURA 38 — O NOME E O SIGNIFICADO NA ALFABETIZACAO
Fonte: Arquivo pessoal
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5 OUTROS PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS PARA A ALFABETIZACAO
DE PESSOAS COM DEFICIENCIA MENTAL

5.1 METODO REORGANIZAGAO NEUROLOGICA

Segundo Padovan (1984), o Método de Reorganizacado Neuroldgica néao se
atém a nenhuma técnica milagrosa, é uma resposta organica do individuo.

Quando se vai ensinar o sistema nervoso central, o ensino deve ser perfeito,
sincronico — “é fazer” (saber fazer o exercicio), nao ficar em cima da dificuldade e
sim do que consegue fazer, anteceder, pois a crianga desenvolve-se
espontaneamente.

O educador “ndao deve ter pena”, nunca, procurando com confianca fazer
com que acreditem em si mesmo, sendo sé traz prejuizo, ndo se devem inventar
subterflugios para enganar o educando, procurando, com respeito, transmitir para o
aluno tranquilidade, sem angustia, sempre anotando os progressos.

Na area da alfabetizacéo, todo o processo motor do individuo, 0 andar vem
padronizado desde o uUtero materno, levando até os 7 anos para se completar,
adquirir postura correta e ereta, estabelecendo a lateralidade, a fala e a linguagem,
pois depende do Sistema Nervoso Central, e o processo de andar prepara a
linguagem.

A afasia relacionada a area de Brocarth, apresenta dificuldades no comando
do corpo cruzado. Na lesdo do lado direito, o hemiplégico, ndo perde a fala, nao
canta, pois perde o ritmo, apresenta gagueira, mas nao gaguejam quando cantam,
sendo que o problema é mais organico que emocional, pois é provavel que
ultrapassaram alguma fase do desenvolvimento. Nas atividades pedagdgicas, deste
método, os verbos inseridos nos cartbes de leitura s&o na cor vermelha.

O processo de falar, também se inicia quando o individuo nasce, e dos 7 a
14 anos, apresenta o maior fluxo da linguagem, sendo de extrema importancia todo
o tipo de comunicacéao: linguagem oral, musical, morse, ou por computador. Nesta
fase utilizam-se nas atividades, os substantivos na cor verde.

A fala depende do sistema nervoso central, e os versos tém algo com a

espiritualidade, com a arte, fazendo da linguagem um substrato do pensamento, as
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poesias classicas, com muita rima; com ritmo, nesta fase seus desenhos sdo sempre
espontaneos, aprecia historias todos os dias, dando énfase aos “contos de fadas”
até aos 7 anos, depois, até aos 14 anos, pode-se utilizar “fabulas”, pois estabelece
defeitos no homem sem conotagcdo moral. Nesta fase, o educando assimila lendas
de santo, herdis, o Velho Testamento, mitologia greco-romana, e histéria atual, pois
€ importante recapitular com o aluno a Histéria da Humanidade.

No processo de pensar ndo se fixa s6 em formular conceitos, o qual vai
completar-se até aos 21 anos. O sujeito afetado por Deficiéncia Mental, nesta fase
do pensar adquire o dominio da imagem de si mesmo, aprende a dizer “eu para si
mesmo”, e além de reconhecer o “eu”, o aluno expressa o pensamento, por imitagao,
adaptacdo ao meio ambiente, e na aprendizagem com os animais domésticos ou
com o homem, aprende o que € do seu ambiente. (Ver ANEXO G).

Ressalta-se que na fase da alfabetizacdo utilizam-se os adjetivos na cor
verde, nos cartdes de leitura e nos textos escritos e mediados pelo educador.

5.1.1 Observaco6es concernentes ao método

a. o0s reeducadores podem ser todo e qualquer adulto, na busca do
“homem como um todo”, é necessario conhecer o padrao cruzado para
aplicar os exercicios. Aos 3 anos de idade a crianga atravessa a fase
do “eu para si mesmo”;

b. no autismo a crianga nao diz “eu para si mesmo”, apresenta uma lesao
sensorial no processo neuroldgico que afeta todos os sentidos, néao
reconhece a si nem o outro, ndo fala os conectivos, pois 0 processo
ndao se completou adequadamente. Apresenta auto-estimulo corporal
ou com os objetos;

c. a Pessoa com Paralisia Cerebral apresenta uma lesdo motora que na
maioria das vezes afeta o lado esquerdo com hemiplegia do lado
direito. Nas sinapses que nao se completam, as causas sao dificeis de
serem determinadas. Se 0s neuro transmissores apresentam-se
desorganizados nas dareas corticais, através dos exercicios da

reorganizacao neuro-funcional pode-se reorganizar perifericamente o
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sistema nervoso com a freqléncia, intensidade e duracéo,
potencializando os seus efeitos positivos;

as pessoas que apresentam enurese, ou no caso das pessoas
disléxicas, ou que tem dificuldades para rastejar, necessita-se trabalhar
sempre com o impulso que antecede o movimento;

nos casos dos hiperativos, os quais apresentam dificuldades em
compreender a necessidade de concentragdo. Na reorganizagao
neurofuncional os estimulos nervosos baseiam-se nas fungdes
naturais;

a Reorganizagdo Neuroldgica pode auxiliar nos casos de problemas
emocionais e 0s que sao afetados pelo sistema nervoso central (neuro
organico), ou na influéncia do meio ambiente;

nos descontroles de urina e fezes, o hipotalamo regula os horménios. E
necessario o amadurecimento e a busca dos problemas emocionais,
pois se nao apresenta melhora cria-se uma doenca fisica;

0s pés desenvolvem-se com exercicios nas articulagbes, no 0sso
femural e nos tornozelos até mesmo os joanetes melhoram com os
estimulos;

no caso de medo de altura, trabalha-se com o sistema vestibular e os
exercicios com 0os mesmos devem ser realizados com rede, cadeira,
bem devagar;

para a coluna, fazer a terapia nos dedos das maos e dos pés para
melhorar a coluna;

é importante anotar as dificuldades e os progressos. E relevante a
supervisao com o paciente;

as técnicas motoras da reorganizagdo neurolégica com o método
Bobatt, “ndo fazem mal’;

nas dificuldades graves onde mais se observam os efeitos mais
positivos;

nas pessoas “sem deficiencia”, os exercicios fortalecem como um todo;
Rudolf Steiner (1981) estudou e atendia principalmente os casos de

dislexia, que afetam os processos da leitura e da escrita;
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p. 0 emérito estudioso Gleen Doman (1980, p. 377), na sua obra: “Como
ensinar seu bebé a ler”, ensina que através dos estimulos, sao
aprimoradas as conexdes com determinadas regides do cérebro;

g. Temple Fay (1955) é considerado o criador da Reorganizacao

Neuroldgica.

5.2 REORGANIZACAO NEUROFUNCIONAL

| Parte — INTERDEPENDENCIA ENTRE O ANDAR, O FALAR E O
PENSAR, de acordo com Rudolf Steiner (1981, p. 14).

5.2.1 ANDAR - Processo que leva a definicao da lateralidade.

O andar ndo é um simples locomover-se. E o traco mais visivel de um
processo amplo e complexo. E a aprendizagem da conquista do equilibrio no mundo
espacial, para nele situar seu organismo. Tudo isso € inerente a prépria natureza e é
atingido por impulsos do préprio organismo humano.

Até a crianga conseguir ficar na posigao vertical e andar, ela devera
percorrer varias fases do desenvolvimento: rolar, rastejar, engatinhar, etc.. Estas
fases devem ser cumpridas sem que se exerga a minima violéncia para alcangar o
que a propria natureza humana deve fazer. Um exemplo de agressao a este
desenvolvimento é colocar uma crianga no “andador” ou deixa-la dentro do

“quadrado”.

5.2.2 FALAR - Meio de comunicacao surgido do processo de orientacao do ser
humano no espaco, isto é, do desenvolvimento do andar.

O falar surge dos processos de orientagdo no espago, nasce de todo o
organismo motor da crianga. A lateralidade (destrismo e canhotismo) e a fala se

relacionam; o comego do estabelecimento da dominéncia cortical € um estagio de
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grande desenvolvimento e coordenacado da musculatura. Cada movimento muscular
dos érgaos da fala exige a participacdo de toda a musculatura voluntaria, tal como o
andar. O organismo motor todo esta presente quando a crianca aprende a falar. A
fala exige a motricidade mais refinada do homem. Tal como no andar, o falar
também percorre etapas evolutivas: vai desde o grito e o primeiro choro, ao nascer,
passando pelo balbucio, pela fala deficiente, até alcancar uma linguagem bem

estruturada.

5.2.3 PENSAR - Processo mental desenvolvido a partir da linguagem

O pensar se desenvolve a partir da evolugao da linguagem. Se por um lado
a fala é o veiculo que expressa o pensamento, por outro lado ndo podemos pensar
sem a linguagem. A lingua materna é que modela o pensar. E muito dificil pensar em
lingua estrangeira, a nao ser que individuo a domine totalmente. Quando a crianga
comega a nhomear seres e coisas, surgem as imagens mentais. Estas imagens sao
retidas na memodria. Ao chegar a fase de conversar ha o encadeamento, a
justaposicao dessas imagens, facilitando o desabrochar do pensamento.

Padovan (1994, p. 21) afirma que o pensar obedece as fases evolutivas:
imaginacao criadora, observacéao, conclusao, julgamento.

Como terapeutas, educadores ou pais, devem-se, portanto, estar atentos ao
desenvolvimento daquelas atividades, j4 que elas vao condicionar o individuo por
toda a vida.

Quanto ao “andar”’, devemos dar oportunidade, sem coergcdo, para que
todas as fases sejam cumpridas e, ao observar qualquer desvio, tomar as devidas
providéncias para que as dificuldades sejam superadas.

O “falar” de uma crianga deve desenvolver-se num ambiente de harmonia e
beleza, para que possa alcangar conceitos claros e puros. Nunca usar a linguagem
infantil, pois as criangas gostam da linguagem adulta e se desapontam ao ouvir uma
imitacao da sua prépria fala, ainda incorreta na forma e na estrutura. Quanto mais
elevada for a linguagem do meio ambiente do individuo, mais a sua personalidade
sera aprimorada. Afirma Pedro Bloch (1980): “Assim como os olhos sdo o espelho

da alma, a fala é o espelho da personalidade.”
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Para que o “pensar’ possa se desenvolver de maneira clara e coerente, 0s
proprios pensamentos daqueles que rodeiam a crianga devem ser claros e
coerentes. As ordens e exigéncias que se fazem a crianga precisam ser sempre
coerentes. O maior dano que se pode causar ao desenvolvimento do pensar de uma
crianga é confundi-la, dando-lhe uma ordem e depois a revogando. (Ver ANEXOS F, G)

ANDAR FALAR PENSAR
» Rolar LINGUAGEM = Imagem
» Imaginagéo Criadora
> Rastejar Motora Sensorial = Observagao
(Expressao) (Compreenséo) = Associacdo
» Engatinhar = Generalizagao
» Comparagao
»  Andar {Tosco = Analise
Livre * Repetir « Ouvir = Sintese
* Nomear ¢ Perceber = QOutros
»  Andar cruzado » Falar » Compreender
= Deducédo
= Julgamento
»  Lateralidade Linguagem Linguagem
Escrita Lida

QUADRO 1: ANDAR - FALAR - PENSAR
Fonte: Clinica Beatriz Padovan (Sdo Paulo)

5.3 A LEITURA NA REORGANIZACAO NEUROLOGICA

Utilizamos os parémetros das pesquisas que no decorrer de varios anos,
orientaram-nos a leitura em relacdo a teoria e a pratica junto as Pessoas com
Deficiéncia Mental, estudos estes desenvolvidos por Temple Fey, Gleen Doman,
Raimundo Veras e Beatriz Padovan.

Segundo relevantes pesquisas destes estudiosos, ao chegar ao tépico
intitulado “A Leitura”, o pai ou a mae de uma crianca portadora de grave lesao
cerebral nem pode admirar-se de que algumas das Pessoas com Deficiéncia Mental,
com problemas de fala, possa vir a ter problemas de leitura.

Confirma que a mera inclusao desse tépico sobre criangas de cérebro lesado
nos enche de satisfacdo, e ndo podemos deixar de rememorar o caminho que nos
levou tao longe no curto lapso de uma década;

Doman (1980, p. 148) afirma que:
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Ha uns dez anos, consistia 0 nosso objetivo em fazer com que uma crianga
de cérebro gravemente lesado se mexesse apenas um pouco. Depois, que
se mexesse um pouquinho mais. Conseguindo isso, com certa regularidade,
o nosso fito foi fazé-la andar. Quando comegamos a obter tal resultado em
muitas criancas, a nossa meta foi fazé-la andar normalmente.

Tempo houve em que 0 nosso intuito se restringia a ajudar a crianca
portadora de grave lesdo cerebral a emitir sons significativos, embora limitados.
Depois se tornou nosso alvo fazé-la falar apenas um pouquinho mais. E a seguir,
falar normalmente.

Reafirma que o propdsito era “matricular a crianca numa escola, em
qualquer uma”. Mais adiante, queriamos p6-la numa escola de criancas normais,
sem levar em conta o seu atraso. Transcorrido mais algum tempo, 0 nosso
desiderato era coloca-la numa escola com criangas normais da mesma idade, ainda
que ela ficasse no ultimo lugar da classe. Por fim, o que pretendemos é fazé-la
acompanhar em tudo os colegas, tanto na escola quanto fora dela. E importante
frisar que nao queremos dizer seja isso sempre “possivel”, mas atualmente é
“sempre” esta, pelo menos, a nossa meta. (DOMAN, 1980, p. 149)

A esta altura muitos dos pais de criancas de cérebro lesado estardo dizendo:
“Eu ja ficaria tao feliz se meu filho pudesse ao menos andar ou falar, que nem me
importaria se ele nunca pudesse ler”.

O fato é que, hoje, pelo programa dos Institutos, criancas de cérebro lesado,
com apenas dois ou trés anos de idade, aprendem regularmente a ler.

A Unica razao por que nenhum adulto revelou o segredo aos pequerruchos
de dois anos é que nés, adultos, também n&o o conheciamos. Se 0 conhecéssemos,
naturalmente jamais permitiriamos que ele permanecesse um segredo, porque €
demasiado importante para as pessoas e para nés também.

Nos processos de leitura, é importante observar o tamanho dos tipos de
letras, conforme abaixo:

O mal foi termos impresso os textos em letra muito pequena.

O mal foi termos impresso os textos em

letra muito pequena

O mal foi termos impresso os textos em letra muito pequena.
O mal foi termos impresso os textos em letra muito pequena.

QUADRO 2 - TIPO E TAMANHO DE LETRA NO PROCESSO DE LEITURA
Fonte: Arquivo pessoal
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E possivel até fazer os tipos pequenos demais para os aperfeicoados 6rgaos
visuais de um adulto — entre os quais se inclui o cérebro.

E quase impossivel fazer os tipos demasiado grandes para serem lidos.

Mas “é” possivel fazé-los excessivamente pequenos, e é justamente isso o
que temos feito.

Nas orientagdes do Instituto a tendéncia foi manter os tipos tdo pequenos
que a criancga tipica de idade pré-escolar deixa simplesmente de perceber que as
palavras diferem umas das outras. Ela pode ver, esta muito bem, como sabem todas
as méaes, ela ndo sente dificuldade em “ver” um alfinete caido no assoalho, ou uma
formiga que andeja pelo chdo. Contudo, pode néo ter “observado” que as palavras
diferem, tal como inumeros adultos jamais se preocuparam em observar a diferenca
entre uma abelha e uma vespa.

O segredo consiste apenas em tornar-lhe facil verificar que as palavras
impressas diferem entre si. E agora a televisdo desvendou o segredo — por meio dos
comerciais.

Quando um homem da televisao diz: “Petrobras, Petrobras, Petrobras”, com
voz bonita, clara, alta, e o video apresenta a palavra PETROBRAS em letras
bonitas, claras, graudas, todos os garotos aprendem a reconhecer a palavra — e
sequer conhecem o alfabeto.

Pois a verdade é que as criangas muito novas sao capazes de ler contanto
que inicialmente se usem letras bem grandes.

Doman (1980) confirma que n&o € mais facil para uma crianga entender a
palavra falada do que a escrita? De modo nenhum. O cérebro infantil, que € o Unico
6rgao dotado da capacidade de aprender, “ouve”, através do ouvido, as palavras da
televisdo, altas e claras, e interpreta-as como sé o cérebro € capaz de fazé-lo.
Simultaneamente o cérebro da crianga “vé&”, por intermédio dos olhos, as palavras do
televisor, graudas e nitidas, e interpreta-as exatamente do mesmo jeito.

Para o cérebro, ndo faz diferenca que ele “veja” um sinal ou “ou¢a” um som.
E capaz de entender amigos igualmente bem. Basta que os sons sejam
suficientemente altos e claros para serem captados pelo ouvido e as palavras
bastante grandes e nitidas para serem vistas pelos olhos, a fim de que o cérebro
possa interpretar os sons e as palavras. Ja satisfaziamos a primeira condicdo, mas

nao preenchiamos a segunda.
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Nas pesquisas de DOMAN (1980, p. 154):

As pessoas provavelmente sempre falaram as criangas em voz mais alta do
que o fazem com os adultos, e ainda procedemos assim, compreendendo
instintivamente que as criangas ndo podem simultaneamente ouvir e
entender o tom normal de uma palestra de adultos.

Ninguém pensaria em falar em voz normal a criangas de um ano de idade —
todos nés, praticamente, gritamos com elas.

Tente falar com uma crianga de dois anos em tom coloquial e o mais
provavel é que ela ndo o ouga, nem o entenda. Se ela estiver de costas,
provavelmente nem ao menos lhe dara atengao.

Se lhe falarem em tom coloquial, até uma crianga de trés anos dificilimente
compreendera ou sequer prestara atengao, caso haja no aposento sons
conflitantes ou outra conversa.

Todos nés falamos alto com as criangas, e quanto menor for ela, mais alto
falamos.

Suponhamos, para argumentar, que nds, adultos, hd muito tempo
tivéssemos resolvido falar uns com os outros em tom baixo, de modo que nenhuma
crianga nos pudesse ouvir e entender. Imaginemos, porém, que nosso tom de voz
fosse suficientemente audivel para permitir que as vias auditivas das criancas se
apurassem a ponto de, aos seis anos de idade, elas ouvirem e entenderem palavras
proferidas em tom baixo.

Doman (1980, p. 155) conclui que:

Em tais circunstancias, provavelmente submeteriamos as criangas de seis
anos a provas de “aptidao auditiva”. Se comprovassemos ser alguma capaz
de “ouvir’, mas nao de compreender, as palavras (certamente seria este o
caso, pois suas vias auditivas ndo conseguiriam até entdo distinguir sons
fracos), talvez entdo a iniciassemos na linguagem falada, pronunciando
para ela a letra A, depois a letra B, e assim por diante, até ela aprender o
alfabeto, antes de comegarmos a ensinar-lhe como soam as palavras.
Somos levados a concluir que talvez houvesse grande numero de criangas
com problemas para “ouvir” palavras e frases, e quiga viesse a lume um
livro popular intitulado “Por que Jo&dozinho Nao Sabe Ouvir”.

O que acabamos de dizer é precisamente o que fizemos com a linguagem

escrita. Tornamo-la mitda demais para que a crianga pudesse “vé-la e
compreendé-la”.

Facamos agora uma suposicao.

Se noés sussurradssemos palavras e frases, a0 mesmo tempo em que as
escrevessemos em letra grauda e nitida, criancas de pouca idade seriam capazes
de ler, mas nao de compreender, a linguagem verbal.

Imagine-se, agora, que surgisse a televisdo com as suas palavras escritas
em grandes caracteres junto com palavras proferidas em voz alta. Todas as

criangas, naturalmente, poderiam ler os vocabulos, mas também haveria muitas que,
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na espantosa idade de dois ou trés anos, principiariam a compreender a palavra
falada.

E precisamente o avesso disso o que ocorre hoje com a leitura!

A televisdo também nos mostrou diversos outros fatos interessantes a
respeito das criangas.

O primeiro € que as criancas assistem a maioria dos “programas infantis”
sem lhes prestar atencao constante; mas, como toda gente sabe, quando aparecem
0S comerciais, as criangas correm para o aparelho de televisdo a fim de “escutar” e
“ler” o que contém os produtos e qual a sua utilidade.

N&o € que os anuncios de televisdo sejam apropriados a faixa dos dois anos
de idade, nem que a gasolina ou o que quer que ela contenha apresente especial
fascinio para pequeninos de dois anos, pois, de fato, tal ndo acontece. A verdade &
que as criangcas podem “aprender” com 0s anuncios gragas a sua reiterada
mensagem, suficientemente grande, clara e em tom elevado, e que todas as
criangas tém sofreguidao de aprender.

As criancas preferem “aprender” sobre qualquer coisa a simplesmente se
divertirem com uma histéria infantil — eis um fato.

Dai resulta que as criangas passeiam pelas estradas no carro da familia ou
um transporte coletivo e, alegremente, |Iéem o simbolo da “Petrobras”, da “Esso” e
da “Coca-Cola”, assim como muitos outros, e esse fato ocorre também com as
Criangas com Deficiéncia Mental.

Nao é necessario formular a pergunta: “As criangas de tenra idade sao
capazes de aprender a ler?” Elas ja responderam que sao. (Ver nos anexos F e G).
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6 POTENCIALIDADES DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN -
INTERVENCAO HUMANA E TECNOLOGICA

6.1 A INFORMATICA NA ALFABETIZACAO DE EDUCANDOS COM SINDROME
DE DOWN

A Informatica na Educacdo enfatiza o fato de o professor dos conteudos
curriculares, ter conhecimento sobre os potenciais educacionais do computador, e
ser capaz de alternar adequadamente atividades tradicionais de ensino-
aprendizagem e atividades que usam o computador. Associada aos temas
focalizados em aula, a informatica pode se tornar um importante agente de estimulo
a criatividade e a descoberta.

E este o momento da integracdo definitiva da informatica ao planejamento
pedagdgico das escolas, e ai, ampliam-se as diversas vertentes das instituicbes de
ensino, expandindo as possibilidades educacionais, principalmente para o0s
educandos que nao tém as mesmas condi¢des de inclusado e integracdao no contexto
da escola regular, os alunos com Deficiéncias.

Logicamente, este processo exige uma revisao de todo o planejamento
pedagoégico curricular de uma escola, seja de Educacdo Especial e/ou Inclusivo,
classe de Recursos ou apoio pedagégico, em geral abolidas atualmente, com
relacdo a Classe Especial, e a participacdo ativa do quadro de
professores/educadores.

O principal atrativo deste sistema é o fato de utilizar as instalagbes ja
existentes em muitas escolas, tornando o processo de adaptacdo do planejamento
pedagogico curricular mais adequado a realidade dos alunos, onde os professores
nao terdo, necessariamente, que se transformar em profundos conhecedores dos
mistérios da Informatica, mas, sim deveréo ter condicbes de operar 0os programas
basicos relacionados ao curriculo escolar.

Além disso, o aluno com Deficiéncia como um ser social, sera inserido em um
ambiente social que é constituido, localmente, pelos seus colegas, e globalmente,
pelos pais, amigos e mesmo a comunidade. O aluno passa a usar toda esta
motivacao que é o uso do computador e dos programas, que passam a figurar como

elementos sociais de conhecimento e conteudos a serem adquiridos.
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Na etapa da alfabetizacdo, o educando com deficiéncias motoras, tera mais
facilidade no uso das teclas do computador, com mouse adaptado, em muitos casos,
do que com lapis e caderno, assim como as Pessoas com Deficiéncias Auditivas.
Até mesmo, para os portadores de deficiéncias visuais, 0 computador com teclado
em “braille” facilitard a aprendizagem, e propiciara a liberdade de comunicagéo
destes individuos com uma maior parcela da sociedade.

O aluno passa a vivenciar a dialética da prépria aprendizagem e da
aprendizagem de seus colegas sem deficiéncia, tendo a oportunidade de tomar
consciéncia e de descobrir a potencialidade de aprender a partir dos proprios erros e
de reconstruir continuamente suas idéias e o processo de aprendizagem.

O professor/educador atua como agente de mudanga, valorizando os
interesses e necessidades de seus alunos ao utilizar como ponto de partida de seu
trabalho pedagégico os conhecimentos cotidianos emergentes no contexto, os quais
séo trabalhados com o uso de todos os meios tecnolégicos disponiveis, destacando-
se o0s recursos da informatica, em busca de melhor compreendé-los e de
desenvolver uma educacio emancipatéria (Ver APENDICE D).

O computador deve ser utilizado para estimular o raciocinio, e ndo apenas
para trabalhar a memorizacao ou repeticao do que é ensinado em aula.

Através do computador a crianca deve ser estimulada a descobrir e
desenvolver a criatividade. E importante que os alunos conhegam o computador e
vejam para que aquela maquina sirva, de que forma esse instrumento pode ser
utilizado e quais os beneficios absorvidos da inclusdo digital, a qual deveria ser
aportunizada para todos os cidadaos brasileiros.

As tecnologias de comunicagdo ndo mudam necessariamente a relagao
pedagdgica, pois uma mente aberta, participativa e interativa, como é o caso de
varios tipos de deficiéncias, encontrara nas tecnologias, ferramentas fantasticas para
ampliar sua interacdo, minimizar as areas afetadas pela deficiéncia e otimizar as
possibilidades educacionais e sociais.

As tecnologias da comunicacado ndo substituem o professor, mas modificam
algumas das suas fungoes. A tarefa de repassar informagdes pode ser vinculada aos
bancos de dados, livros, videos, revistas em CD’s. O professor se transforma agora
no estimulador da curiosidade do educando, por querer conhecer, por pesquisar, por

buscar a informacdo mais relevante, e num segundo momento, coordenar o
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processo de apresentacao dos resultados, pelos alunos. Depois, questiona alguns
dos dados apresentados, contextualiza os resultados, os adapta a realidade dos
alunos. Transforma, assim, informacao em conhecimento e conhecimento em saber,
em vida, em comunicagao.

As tecnologias permitem uma nova visdo das Escolas Especiais e ou
Inclusivas, ao abrir seus espacos e possibilitar que os educandos dialoguem e
pesquisem com outros educandos da mesma comunidade, pais ou do exterior, no
seu préprio ritmo de aprendizagem e nas areas de interesse.

O processo de ensino-aprendizagem pode ganhar assim um dinamismo, uma
inovagao e um poder de comunicagao inusitada (Ver ANEXOS A, B, C, D, E).

Em trabalho de pesquisa tedrica e pratica educacional, os alunos com
Deficiéncias, inclusive com alto indice de Pessoas com SD, todos participantes das
oficinas pedagdgicas da Escola Municipal de Educagéo Especial Helena Wladimirna
Antipoff, Curitiba, Parana, desenvolvem uma série de atividades cotidianas
vinculadas aos processos de leitura e escrita. Esses processos de alfabetizacao séo,
através da mediacao de professores especializados em Educacao Especial, pois a
exigéncia para qualquer atuacdo pedagodgica, no Sistema Municipal de Educacao
Especial (S.M.E.), € de no minimo o curso de P6s-Graduagdo com Habilitagcado em

Educacao Especial e ou Inclusivo.

s
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FIGURA 39 - ESCOL IPAL DE EDUCACAO ESPECIAL HELENA W. ANTIPOFF

Fonte: Arquivo Pessoal
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Os educandos desenvolvem os processos de Leitura através de artigos
sintetizados, alguns oriundos da Internet, revistas e livros, além dos materiais
didaticos construidos pelos préprios alunos e educadores dos projetos vinculados a
escola. A figura 39 demonstra potencialidade de aluno adulto com SD, em
atendimento as necessidades cotidianas de educandos com Deficiéncia. O projeto
de atendimento nos horarios de Recreagdo, minimiza problematicas de disturbios de
conduta e ou comportamento, nos adolescentes e adultos pertinentes nos Sistemas
Educacionais, Especial e Inclusivo.

O mega Projeto Escola & Universidade, desenvolvidos pela Prefeitura
Municipal de Curitiba, no qual participam professores e educandos gerando atitudes
responsaveis e competentes, as pesquisas tedricas e praticas escolares, de Albini,
Bauml, Giulio, Oliveira e Soares, demonstram as potencialidades, habilidades e
avangos, nos processos de aprendizagem, com o0 uso do computador como
ferramenta e, a ampliagdo das capacidades, que estes educandos, nao
demonstravam com outros materiais, tais como papel e lapis.

De acordo com as informacdes dos participantes do projeto, a pesquisa vem
demonstrando e surpreendendo educadores e os proprios familiares deste segmento
educacional, pois estes educandos caminham para a independéncia e autonomia,
diante do computador, desde o ano de 2003, quando se iniciou este trabalho na
referida Escola Municipal de Educacao Especial Helena W. Antipoff.

A busca do projeto tem sido melhorar a qualidade de vida, através de
informagdes implicadas e em linguagem acessivel, inclusive com trabalhos
pedagdgicos vinculados aos temas de Sexualidade Humana, previstos nas Leis
como um direito a todas as pessoas com quaisquer deficiéncias, aspecto legal que
geralmente no Brasil, ndo é cumprido pelos Sistemas Educacionais, Municipais,
Estaduais e estendendo-se ao Sistema Federal, apesar de estar previsto na Lei de
Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional (9394/96) e nos Parametros Curriculares
Nacionais.

Ressalta-se que o ndo cumprimento legal, sobre os direitos das P.Ds.
receberem orientacées sobre os inUmeros conteldos concernente a area da
Sexualidade, é passivel de enquadramento legal, visto no ambito juridico como

omissao ou conivéncia do sistema educacional, onde os educandos atuam.
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Rondal e col. (1995) desenvolveu um programa de computador para
intervencao na linguagem (CELIP) em criancas com retardo mental. O CELIP é
organizado de acordo com 6 subprogramas: (1) discriminacdo do som e treinamento
articulatério, (2) treino lexical repetitivo e expressivo, (3) treinamento semantico-
cognitivo, (4) treino morfosintatico produtivo e receptivo, (5) treino das habilidades de
memoria, (6) treinamento de leitura precoce. A figura 40 demonstra as
potencialidades de Pessoa com Sindrome de Down, na atuacao frente a ferramentas
do computador, na inclusao digital vinculada aos processos de leitura e escrita.

FIGURA 40 - INFORMATICA-ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO ESPECIAL ALI BARK
Fonte: Arquivo Pessoal

6.2 DIPCE - DESENVOLVIMENTO INTEGRAL DAS POTENCIALIDADES DA
CRIANGA EXCEPCIONAL

Segundo Puhlmann (1992), na sua obra “Olhai as Aves do Céu”, a Plenitude
do Desenvolvimento tal como acontece com o recém nascido, cujas alteracdes mais
visiveis se fazem nas etapas infantis, € como um rapido caminhar por crescimento
geomeétrico para a adolescéncia e, desta para a idade adulta.

Se esta fase do desenvolvimento for percorrida com aproveitamento de seu
potencial, os ultimos minutos, os ultimos pontos, se entrelagam com novas linhas

que passam a ser identificadas como conseqliéncias naturais.
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A Instituicao Beneficente Nosso Lar, em Sao Paulo, surgiu em 1958, e a partir
de 14 viria o imperativo da expansdo, em que o compromisso inicial tinha os
personagens marcados no tempo e no espaco que a nova fase se iniciaria
correspondendo a outra faixa de compromisso. A palavra compromisso lembra
contrato firmado, programa determinado, plano estudado e aceito pela viabilidade do
seu contexto.

Em “Nosso Lar”, havia dois tipos de compromisso, um como que gravado no
interior da consciéncia, sempre motivando o0 seu cumprimento; outro, estabelecido
pela vontade de cada um, acrescentando ou diminuindo as colaborag¢des segundo
inumeros fatores que a propria experiéncia de vida impulsionava.

A partir do “Nosso Lar”, surgiu a Escola de Assisténcia ao Préximo Ana Nery,
com uma equipe de sete professores, todos voluntarios, cada um profissionalmente
vinculado a uma area: enfermeira, assistente social, psicélogo, socidlogo, pedagogo,
advogado e administrador, haviam estruturado juntos, um plano, para a Escola de
Assisténcia ao Proximo Ana Nery.

Previram um curso com um programa a ser desenvolvido em vinte meses,
com aulas teoricas e estagios praticos, para a formacao de voluntarios que se
chamariam “assistentes do proximo”.

O objetivo era oferecer subsidios basicos e experiéncia para que as
instituicoes, ou o0s setores assistenciais destinados a criangca, pudessem ser
facilitados e eficientemente executados.

A equipe partiria da identificacdo de uma necessidade: a de que muitos
servigos assistenciais particulares se formavam baseados na boa vontade das
pessoas, mas levavam ao paternalismo excessivo e até a dependéncia; além disso,
o “Nosso Lar” frequentemente era procurado por grupos que desejavam fundar uma
obra, igual ou diferente, mas nao tinham suficiente nogéo a respeito.

A Escola, exclusivamente aberta a voluntarios, com aulas ministradas
também por voluntarios, forneceria conhecimentos gerais de administracdo e
legislacdo assistencial, de psicologia e sociologia, para levar ao relacionamento
equilibrado; no¢des de biologia, anatomia, fisiologia e patologia para fundamentar as
medidas preventivas e de emergéncia, havendo estagios de enfermagem em
hospitais e comunidades carentes. Seriam incluidas noc¢des de didatica e servico

social para desenvolver acbes promocionais.
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A menina Florence, com Sindrome de Down, aceleraria a fundacdo do
Departamento chamado “DIPCE — Desenvolvimento Integral das Possibilidades da
Crianca Excepcional”.

O DIPCE seria baseado na idéia da crianga como um ser bio-psico-socio-
espiritual em fase dinamica de crescimento e desenvolvimento, e abriria a visdo para
um imenso campo, pois a Escola passaria a formar os primeiros técnicos — auxiliares
e os voluntarios em DIPCE, que seria um campo de estagio e, realizaria durante
anos os “Encontros do Universitario com a Crianca Excepcional”.

A Escola de Assisténcia ao Proximo Ana Nery se desenvolveria ao longo dos
anos, vindo a receber varias centenas de alunos. Diversificaria, com o tempo, seus
recursos acrescentando o preparo em Gerontologia, a partir de 1968, passaria a ser
principalmente destinada a formacédo de voluntarios para colaboragdo junto a
criangcas “especiais”. (Ver ANEXOS A, B, C, D, E, I, J).

As pessoas, que aprendiam a fraternidade pelo convivio com os carentes
sOcio-culturais da Terra, cabia aprender as concepcdes da vida dentro da realidade
espiritual, para estabelecer a matua relagdo existente entre os dois campos. Ainda
porque cada um deles aumentava a amplitude do outro, desde que nao estivessem
desunidos. (PUHLMANN, 1992).
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7 A INCLUSAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA NA FAMILIA, ESCOLA E
COMUNIDADE

Partindo dos estudos de Bauml e Gomide Baptista (1999), desde a Carta de
Salamanca, e das suas experiéncias praticas em Educacao Especial, observou-se
que, existem muitas incertezas e incoeréncias relacionadas a Inclusdo de Pessoas
com Deficiéncia.

Através das experiéncias em Educagao Especial, no Estado do Parana, foi
possivel verificar as dificuldades de inclusdo de Pessoas com Deficiéncia, no meio
familiar, educacional, social, comunitario e laboral, propuseram-se entdo a
desenvolver um trabalho, envolvendo as Faculdades e Clinicas-Escolas da
Universidade Tuiuti do Parang, junto as Pessoas com Deficiéncia e suas familias.

Nenhum caminho parece ser o verdadeiro, muitos modelos a nivel mundial,
tém sido seguidos, sempre buscando a eficacia, parece que esta discussao é
construtiva e, podera indicar o melhor direcionamento para as incertezas do
caminho.

Estabeleceu-se uma certeza, quem vai orientar os trabalhos educacionais
para as melhores estratégias a serem seguidas, sera a propria pessoa com
deficiéncia.

Verificou-se que, no momento existem muitas barreiras a serem transpostas
para que ocorra a aprendizagem, até mesmo para as pessoas que estdo inseridas
nos padrdes de normalidade, o que faz com que a Inclusdo seja ainda mais
complexa.

Desde a Familia ha uma dificuldade de ultrapassar a aceitagdo e
compreensao da problematica relacionada ao nascimento de uma pessoa com
deficiéncia ou do aparecimento de uma deficiéncia em qualquer época da vida.

A partir do nascimento de uma Pessoa com Deficiéncia, ha necessidade de
atendimentos especializados multidisciplinares envolvendo a familia, com as
responsabilidades inerentes a paternidade e a maternidade, para a busca incessante
de atendimentos que permitirdo um melhor desenvolvimento, no quadro geral deste
ser tdo “Especial” durante toda a sua vida.

Na continuidade do seu crescimento, ha a busca da Escola, que devera

estar preparada filosoficamente, com o0 seu corpo docente capacitado e
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compromissado com o processo de Educacao de todos os alunos que pertencem
aquela comunidade, pois inserir e incluir em aluno com Deficiéncia em uma Escola
do Sistema Regular do Ensino, pressupde um suporte anterior, pois hdo podemos
ignorar as necessidades individuais de cada educando, assim como nao podemos
ignorar os direitos e deveres de todos os outros alunos inseridos na comunidade
escolar. Da mesma forma ndo temos o direito de exigir que os educandos com
Deficiéncia alcancem todos os objetivos propostos pela escola, pois ndo estariamos
respeitando suas diferengas.

Atender a diversidade, talvez signifique romper com a pratica educativa de
que todos os educandos fagam “tudo ao mesmo tempo”, mas proporcionar
uma modificagdo curricular, onde houvesse a possibilidade de desenvolver
nao sé as capacidades cognitivas, mas o equilibrio de varias capacidades.
(CARVALHO, 1998, p. 72).

E importante ressaltar a unidade familiar comprometida com o processo
escolar, participando, debatendo, assumindo o seu papel educativo e reforcador da
pratica escolar, com o seu filho com necessidades especiais, juntamente com a
comunidade.

As pesquisas de Gomide Baptista (1993), afirmam que a sociedade hoje nao
pode se contentar em dar assisténcia aos portadores de deficiéncia, pois assiste-
lhes o direito fundamental de otimizarem e maximizarem 0s seus potenciais
habilitadores e cognitivos. Se os servigos educacionais falharem, cada vez mais a
condicdo dos portadores de deficiéncia sera agravada, impedindo-os de
contribuirem ativa e produtivamente para a vida da comunidade a que pertencem.

No ambito social, ha uma necessidade imediata de conscientizacao, sobre a
aceitagao, integracéao e inclusado das Pessoas com Deficiéncia.

Tem havido um avango histérico nos ultimos tempos, expandindo
quantitativamente a Educacao Especial. Procura-se enfatizar a integracdo e a
inclusdo, embora poucas vezes chegue a haver realmente uma integragcéo social ou
comunitaria (que subentende uma acao publica organizada). O nivel de integracao e
inclusdo alcangados nas escolas tem sido muitas vezes, apenas fisico.

A partir desta perspectiva Bauml (1999) afirma que a conscientizacao
nacional serd viavel primeiramente com a Familia da Pessoa com Deficiéncia em

seguida da Escola, que abre suas portas e seus programas educacionais, com as
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adaptacdes curriculares necessarias, finalmente com a sociedade Brasileira em
geral, através da participacao e integracao em todos os segmentos sociais como:

a. a midia, proporcionando participacbes em programas de
conscientizacao social, noticiando sucessos desportivos, - as empresas
conscientes e que proporcionem efetivamente ofertas de empregos as
Pessoas com Deficiéncia;

b. o planejamento arquiteténico das cidades, possibilitando o facil acesso
e 0s servigos adaptados;

Cc. a conscientizagdo de todos os cidaddos para que possamos

efetivamente conviver democraticamente.

O trabalho de pesquisa desenvolveu-se junto as Faculdades de Clinicas —
Escola da Universidade Tuiuti do Parana e com as Pessoas com Deficiéncia. E, com
a participagao dos alunos dos Cursos de Mestrado em Disturbios da Comunicagéo e
Especializagdo em Educagdo Especial: Deficiéncia Mental e Condutas Tipicas,
buscando a inclusdo destas pessoas “especiais” e das suas familias, nos programas
das Clinicas — Escolas das Faculdades da Universidade Tuiuti do Parana, buscando
sua inclusdo no Sistema Regular de Ensino, proporcionando atendimentos aos
mesmos e orientacdes aos sistemas Publicos ou Privados, com o objetivo de evitar
que a deficiéncia (a discapacidade) em potencial surja na sua forma mais grave, ou
se necessario preparar a crianga (o educando), para viver com sua (deficiéncia —
discapacidade — necessidades especiais) do modo mais eficaz possivel. (Ver ANEXOS
C,D, E, H, |/ APENDICE D).

A intencionalidade foi a conscientizacdo da sociedade paranaense, através da
midia, sobre as Pessoas com Deficiéncias, suas necessidades educativas especiais
e os servicos de Educacao Especial proporcionados pela Universidade Tuiuti do
Parana (UTP-PR).

Pesquisando Marchesi e Martins (1995), a partir dos ultimos anos, produziu-
se um movimento apoiado em consideragdes advindas de diversos campos, que
impulsionam uma profunda modificacdo na concepcao de deficiéncias e Educacao
Especial.

As causas principais que favoreceram estas mudancgas foram:
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a. a énfase anterior aos fatores congénitos e constitucionais, deu lugar a
uma nova visao, em que a deficiéncia ndo é uma categoria com perfis
clinicos estaveis. O sistema educacional pode favorecer a
aprendizagem da Pessoa com Deficiéncia com os processos de
aprendizagem em uma concep¢do mais interativa, com recursos
apropriados com a psicologia de instrucao e didaticas especificas, para
os educandos com histérias de vida evolutiva e clinicas diferenciadas;

b. o desenvolvimento dos métodos de avaliagcdo mais centrados nos
processos de aprendizagem e nos auxilios necessarios, do que em
encontrar categorias de deficiéncias;

c. a existéncia de um maior numero de profissionais especializados
buscando novas metodologias;

d. a constatagdo de um numero significativo de alunos que abandonavam
e ainda abandonam os programas escolares, por variados fatores
sociais, fez com que houvesse uma melhor avaliagdo entre o fracasso
escolar e a deficiéncia;

e. 0 aumento das experiéncias positivas, o que tem contribuido para que
novas possibilidades educacionais sejam abertas;

f. maior conscientizagao e sensibilizagdo social ao direito de todos a uma

educacgao nao segregadora.

Todos estes fatores foram contribuindo para uma nova forma do
entendimento da deficiéncia sob a ética educacional.

A inclusao significa a oportunidade para as Pessoas com Necessidades
Especiais participarem abertamente de todas as atividades educacionais, de
emprego, de consumo, de lazer e tempo livre, comunitaria e de tipo
domeéstico que tipificam a sociedade atual. (ILSMH, 1996)

Nos estudos de Echeita e Martin (In: Coll, 1995), os autores reconhecem o
papel central dos procedimentos de interagcdo social, estabelecidos tanto entre os
alunos como estes e o professor. Pois, consideram nao ser possivel explicar a
aprendizagem a margem destes processos que, por outro lado ndo devem ser
analisados exclusivamente a partir de perspectiva cognitiva, mas também a partir da

sua perspectiva de relacionamento, social e afetivo, pois sdo exatamente os alunos
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com Deficiéncia que costumam ter grandes dificuldades para estabelecer relacoes
sociais positivas com os seus colegas, com as implicagdes negativas que isto pode
trazer para a aprendizagem.

Ressaltamos a importancia de que a préatica dos atendimentos visando a
Interacdo Social e a aprendizagem das Pessoas com Deficiéncia, estejam calcados
em modelos tedricos e a pratica educativa, do professor que atua junto a este
educando.

Nos estudos de Romero, In: Vygotsky (1987), em primeiro lugar, os alunos
com Deficiéncia, sofrem como conseqiiéncia de suas dificuldades para relacionar-se
com os demais; em segundo lugar os estudos das relagbes sociais de alunos com
dificuldades ajudam a compreender melhor suas dificuldades escolares, dadas as
mutuas implicagdes existentes entre o rendimento escolar e o grau de ajuste social.

Finalmente o ajuste social mais que o rendimento escolar comegcou a ser
considerado, de modo prioritario nos Programas de Educacéo Especial, dado que se
tém manifestado como um adequado previsor dos problemas de ajustes posteriores.

Por tudo isso, o estudo das relagbes sociais constitui, hoje, referéncia
obrigatéria para a compreensdo das dificuldades apresentadas para todas as
pessoas que apresentam Deficiéncias.

E julgam, muitos estudiosos, se ndo seriam as dificuldades nas relagdes
interpessoais o problema enfrentado por estes educandos, derivando-se dele o
restante dos seus problemas escolares.

Desde o lar, os alunos com Deficiéncia, em geral, sdo vistos de modo
negativo, pelos pais, em relacdo a qualquer outro dos seus filhos. Pensam que sao
muito impulsivos, tém falta de controle, sdo menos hébeis para se organizarem, mais
ansiosos, com pior conduta verbal, mais dispersivos.

Em suma, na opinido dos pais, séo os filhos que causam mais problemas em
casa, e 0s pais atribuem éxitos escolares destes seus filhos ao acaso, enquanto que
seus fracassos sdo atribuidos a sua “falta de capacidade”.

Nos ultimos trinta anos, o aumento de movimentos organizados por cidadaos
em favor das Pessoas com Deficiéncia, levou as mudangas importantes na
Educacédo. A importédncia dos movimentos mais recentes dos pais na &rea da

Educacao Especial ndo pode deixar de ser avaliada. Em muitos aspectos as outras



158

mudangas — legislagdo, aumento de recursos profissionais e agdes de tribunais —
sao simples consequiéncias das forcas acionadas pelo esforco conjunto dos pais.

Nas décadas de 50 a 60, julgava-se muitas vezes que 0s pais eram
culpados dos problemas dos filhos com necessidades especiais, sendo com
freqUiiéncia os bodes expiatérios para a maioria dos problemas.

Principalmente nos casos de disturbios emocionais, os profissionais sempre
apontavam 0s pais como a causa basica do problema. Essas dificuldades com
profissionais diminuiram, mas nao foram eliminadas.

Cansler, Martin e Valand ja em 1975 (p. 93) afirmaram:

Sera que, como profissionais que trabalham numa area centrada na pessoa
com necessidades especiais, inconscientemente colocamos o0s pais no
papel de adversérios, objetos de piedade, inibidores do crescimento, ou
desajustadores automaticos, esperando que eles agissem de uma forma
que nao se espera que nenhum outro pai aja? Sera que fomos
demasiadamente apressados ao enfatizar apenas suas fraquezas e

demasiadamente lentos em reconhecer a normalidade dos comportamentos
que vemos?

Muitos pais tentaram encorajar as autoridades da Educacdo locais a
providenciarem programas que ajudassem os seus filhos com Deficiéncia. Como
fracassaram em seus esforcos, organizaram programas locais por sua conta e risco.
Essas organizacOes locais, formadas por iniciativa dos pais e das necessidades
comuns de seus filhos, com freqiéncia ofereceram uma importante assisténcia
informal aos pais que pela primeira vez lutavam para encontrar auxilio para seus
filhos. Sob muitos aspectos, quando os pais aconselham outros, fornecem uma base
de confianga na possibilidade de enfrentar o problema e transmitem o sentimento de
que outras pessoas compreendem e partilham as ansiedades que frequentemente
acompanham a descoberta de que o seu filho tem necessidades especiais. A partir
dessa conscientizagdo, 0s pais perceberam que eram necessarias mudancas
fundamentais na alocagéo de recursos aos niveis Municipal, Estadual e Federal.

Os pais, principalmente as maes, continuam sendo 0s principais
responsaveis pelas Pessoas com Deficiéncia, significativa parcela populacional,
entorno de 26 por cento em geral, assumem as responsabilidades econémicas,
educacionais e sociais dos seus filhos, ressalta-se que as méaes de Pessoas com
Deficiéncia sdo um numero mais significativo, os quais demandam pesquisas para a

divulgacao dos percentuais pertinentes. Desde o0s programas de intervencao
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precoce, para prover um inicio adequado de desenvolvimento é conhecida ha muitos
anos, a capacitacao materna e paterna para a busca das solu¢des concernentes as
necessidades dos seus filhos com Deficiéncia.

O problema nao tem sido a falta de conscientizacao sobre a importancia dos
atendimentos multidisciplinares desde a primeira infancia, mas sim o
comprometimento das instituicbes educacionais e sociais, e, a obtencao de recursos
para apoiar os programas de Educacgao Especial.

Além dos mais, os pais € a comunidade muitas vezes negligenciam a
condicao das criangas com deficiéncia até as mesmas chegarem as escolas
publicas. E entdo, que os problemas de significativo atraso no desenvolvimento
cognitivo, ou inadequada adaptagao social se manifestam.

Essas pessoas necessitam ser cuidadas por grupos multidisciplinares que
planejam programas e variados tratamentos nas dareas de fonoaudologia,
fisioterapia, psicoterapia, terapia ocupacional, odontologia, pedagogia terapéutica e
outras areas afins, desde a intervencao precoce, inUmeras e variadas situacoes
durante todo o decorrer de suas vidas.

Os problemas relacionados as Pessoas com Deficiéncia tendem a abranger
os planos de Saude, da Educacdo e questdes bio-psico-sociais. Um unico setor
profissional, ndo reline os conhecimentos necessarios para preencher as exigéncias
da crianga e da sua familia. Dai, a reunido de muitas disciplinas diferentes, num
Unico caso, para que a familia tenha acesso a toda variedade de conhecimentos
necessarios para desenvolver um programa abrangente de tratamento. (KIRK, 1982)

O campo da Educacdo para crianca com Deficiéncia, necessita trabalhar
conjuntamente para um objetivo comum, a maior adaptagéo da crianga a sociedade.

As observagdes no ambiente escolar demonstram como os alunos com
Deficiéncia, se distraem e sdo mais dispersivos que 0s seus colegas, além de outro
aspecto interessante a ser evidenciado nas observagdes escolares, de que estes
alunos interagem mais com seus professores exigindo deles maior atengdo, embora
em termos gerais, esta atencao seja de carater eminentemente corretivo, ao passo
que participam menos das tarefas e iniciativas de grupo, o que influi negativamente
sobre 0 que os outros colegas sem deficiéncia pensam e agem em relagdo aos
alunos com deficiéncia. (Ver ANEXOS C, D, E, F, G, I, J).
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As atitudes e opinides dos colegas tém sido avaliadas, mediante testes sécio
— métricos e mostram que os alunos com deficiéncia sdo pouco populares, rejeitados
e até mesmo ignorados por seus colegas, especialmente quando se trata de
escolher com quem se deseja formar um grupo, para a realizacdo de trabalho em
equipe, pois pensam que sao mais agressivos ou menos habeis na realizagdo das
tarefas.

apontaram que existem dois tipos principais de critérios para
determinarem o maior ou menor grau de éxito de um programa de
integragdo: Os que se referem as mudancas que o programa provoca no
desenvolvimento das criancas integradas e os que se referem as mudangas
produzidas no préprio sistema educacional.

A maior parte dos estudos realizados presumiram, ao menos implicitamente,
que o principal critério que deve ser levado em consideracéo e analisado €
o desenvolvimento dos alunos integrados. Por isso, dedicaram-se,
preferencialmente, a avaliar seu desenvolvimento cognitivo, sua interagao
social, sua auto-estima, etc., em situagbes educacionais integradoras
comparando esta avaliagao com a de seus colegas de aula e com a de
alunos com problemas de aprendizagem semelhantes que frequentavam
centros especificos de Educagdo Especial. Em outras ocasides, as
dimensdes estudadas foram as mudangas de atitudes de pais, professores
ou colegas.

Estes estudos contém importantes problemas metodol6gicos, problemas
estes que impedem a obtencgao de conclusdes confiaveis.

Outro tipo de avaliagbes considerava que as dimensdes mais relevantes
para avaliarem a integracdao eram as referentes ao centro educacional:
organizagao do centro, coordenagao e formagao dos professores, pratica
docente na sala de aula, etc. As modificagdes positivas ocorridas nestas
dimensdes mais amplas sdo um nitido expoente do impacto positivo de um
projeto de integragdo e estdo desprovidas dos problemas metodoldgicos
que implicam a comparagao de grupos de alunos em diferentes
modalidades de integragao.

Além de diferenciarem-se nos critérios utilizados para avaliarem o éxito da
integragao, os estudos de avaliagao realizados sdo muito heterogéneos em
outra série de dimensdes: ‘“variedade de objetivos, de enfoques
metodolégicos e de dimensdes que podem ser incluidas na investigacao”.
(HODGSON, CLUNIES-ROSS e HEGARTY, 1984, p. 285).

Para os autores estudados, existem dois tipos principais de critérios para
determinarem o maior ou menor grau de éxito de um programa de integragao.

Os que se referem as mudangas que O programa provoca no
desenvolvimento das pessoas integradas e os que se referem as mudancas

produzidas no proprio sistema educacional.
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Segundo Werneck (1993), é importante que o atendimento das Pessoas com
Deficiéncia preconize o ensino globalizado que necessita grandes reestruturacdes
nos programas educacionais, nas metodologias de ensino e na criagdo de servigos
de apoio, visando oferecer-lhes experiéncias ricas de convivio social baseadas em
suas potencialidades e habilidades, envolvendo a familia e a comunidade.

A Lei 7853 de 24.10.98 (Diario Oficial da Unido), que dispde sobre o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, sua integragdo social e as ag¢des sociais
necessarias ao seu cumprimento, afastando discriminacao, garantindo-lhes o direito
a educagdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social etc. prevé a
criminalizagdo da discriminagao, inclusive estabelecendo pena de um a quatro anos
de reclusédo. Esta lei esta em pleno vigor. (Ver ANEXOS C, D, E, G, H, I, J).

E importante salientar, de acordo com Arns (1997), que todos somos
importantes nesta caminhada. A familia deve se empenhar no desenvolvimento dos
filhos, com deficiéncia ou ndo. A sensibilidade e a participacdo da comunidade séao
fundamentais para que as necessidades das pessoas que nela vivem sejam
atendidas. A participacao dos poderes publicos — Municipal, Estadual, e Federal —
nao devem ser encaradas como um favor que se presta, mas como uma obrigacéao a
ser cumprida, prevista na Lei, em declaragdes universais dos direitos das pessoas e
na sensibilidade e solidariedade que devem nortear as acoes de todos.

O texto que se refere a inclusdo, da nova Lei de Diretrizes e Bases da
Educacao Nacional (Lei n. 9.394, de 20 de dezembro de 1996), necessita ser
conscientizado por todos e, o que é fundamental, cobrado pela sociedade (Ver
ANEXOS H, |, J / APENDICE D).

Este trabalho foi desenvolvido a partir de um questionario com questdes
norteadoras, sobre os atendimentos proporcionados nas diferentes Clinicas Escola
das Faculdades da Universidade Tuiuti do Parana.

Abrangeu os Cursos de Fonoaudiologia, Pedagogia, Psicologia, Terapia
Ocupacional, Educacao Fisica, Fisioterapia, Nutricdo, Odontologia, com suas
variaveis de atendimentos multidisciplinares (pluridimensionais) (Ver APENDICE D).

A analise das respostas das questdes norteadoras serviu para orientar
posteriormente o trabalho, no sentido de, melhorar o quadro da intervengao social
das Pessoas com Deficiéncia.
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Esta orientacédo visava que as familias das Pessoas com Deficiéncia fossem
incluidas nos programas, no sentido de receber orientagbes para o atendimento
adequado de seus familiares com necessidades especiais, pois buscava o
atendimento clinico e abrangia a sistematizacdo e orientacdo dos processos
educacionais, orientando profissionais dos Sistemas Publicos e Privados da
Educacao do Estado do Parana.

Buscando conscientizar a sociedade, atraves da divulgacado das informacgées,
sobre a necessidade da aceitacdo, integracdo e da inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia. Para estas pessoas sentirem-se membros ativos da sociedade é
necessario que “O respeito aos direitos e a liberdade, que significa a participagcéo e
contribuicdo a comunidade e a sociedade em geral”. Tem-se em conta o principio de
igualdade, todos devemos ter acesso as mesmas oportunidades para participar e
contribuir na sociedade. (INCLUSION INTERNATIONAL, Chile).

No Brasil, o atendimento as Pessoas com Deficiéncia vem sendo
desenvolvido por associacbes de pais, sistemas educacionais publicos, ou pela
iniciativa privada. A insuficiéncia de recursos frente a magnitude do problema, nao
vem garantindo, a essa populacao, os direitos previstos na Constituicao Federal.

Ao se discorrer sobre Saude Mental, os 06rgaos governamentais, a
comunidade cientifica e a sociedade civil devem conjugar esforgos para integrarem,
de forma coordenada, programas de prevencdo e atencdo as pessoas com
deficiéncia (WERNECK, 1993).

Em sua obra Werneck (1993, p. 187) cita que isto s sera possivel se:

1. A partir de um processo de sensibilizagdo e de conscientizagéo,
rompendo preconceitos e desenvolvendo agdes que beneficiem esse
segmento.

2. Se agirmos preventivamente, através de medidas que visem a reduzir as
situagdes de risco gragas a identificagao e a intervengéo precoce.

3. Quando habilitar for visto como um processo continuo, sempre
objetivando capacitar a pessoa portadora de deficiéncia a se integrar
socialmente.

4. No momento em que, o termo reabilitagdo significar processo de
restauragao da saude fisica, mental e social do portador de deficiéncia.

5. Se todos noés, apoiando a formagdo profissional do portador de
deficiéncia, incentivando-o na utilizacdo de suas potencialidades,

conseguirmos contribuir efetivamente para o desenvolvimento da
sociedade.

Espera-se para que a concretizacdo deste objetivo se dé nas préximas

décadas. E que o governo, que ainda ndo vé como prioridade sua propria atuacéao
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na area da Educacéao Especial e Inclusiva, participe ativamente para a mudanca de
paradigma, buscando a total inclusdo deste importante segmento populacional.

Segundo BAUML, no Brasil, verifica-se cotidianamente o preconceito geral e
irrestrito, em relagdo as Pessoas com Deficiéncia, independente dos niveis culturais,
académicos, sociais e econdmicos da populacdo que demonstra desconhecimento e
nao tem interesse em reconhecer as potencialidades das Pessoas com Deficiéncia.
(VER APENDICE D — ENTREVISTA MAGNA PEREIRA).

As deficiéncias, via de regra, afetam a facilidade de comunicacéo e a base
para a interacdo social. O auto-conceito e a confianca de uma Pessoa com
Deficiéncia influenciam o modo pelo qual percebe e enfrenta a rejeicao dos outros.

E raro encontrar uma Pessoa com Deficiéncia que néo sinta a inadequagao
das suas relagdes sociais € que nao queira ser concomitantemente aceita pelos
familiares, colegas de escola, pelas outras pessoas da sua realidade social.

Ha uma necessidade premente para que haja a plena integracao e inclusao
social da Pessoa com Deficiéncia, que os Orgdos Governamentais tomem decisdes
em conjunto sobre as medidas de Planejamento, de Saude, de Educacéo, de Justica
e Comunicagédo, aliados com as organizagées ndo Governamentais, que atualmente
vem demonstrando competéncia e organizagao, que o Estado ndo demonstra.

Estas organizagdes, separadamente e em conjunto deverao trabalhar contra
a discriminacao e o preconceito em relagéo as Pessoas com Deficiéncia.

7.1 ANALISE DO QUE VEM SENDO DESENVOLVIDO EM TERMOS
EDUCACIONAIS COM A PESSOA COM DEFICIENCIA MENTAL EM PERIODO
PRE-ESCOLAR E ESCOLAR

Embora hoje se pregue a integracdo, os atuais programas nao tém
conseguido muito nesse sentido.
A integracao pressupde quatro categorias, a saber:
a. fisica: imposta sem nenhum preparo adequado, levando a segregagao
e ao estigma;
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b. funcional: que consiste na utilizacdo conjunta dos recursos
educacionais existentes. Quanto mais grupos de alunos puderem se
utilizar os mesmos recursos, maior sera a integracao funcional;

c. social: supbe o estabelecimento de relagdes sociais. Refere-se a
diminuicdo da distancia social, que implica, simultaneamente, uma falta
de contato e sentimento de isolamento;

d. comunitaria: que exige o desenvolvimento de sistemas de apoio na
comunidade. Requer acao politica organizada, esforco e planejamento
sistematicos, ndo sé de associagdes e clubes, mas de esferas dos
governos Municipais, Estaduais e Federal.

Algumas Escolas Regulares tém aberto as portas para programas com
Classes Especiais, Salas de Recursos e até Centros de Atendimento Especializado.
Mas, para que alcancem seus objetivos, as pessoas que neles trabalham tém que
ter formacao adequada e atualiza¢do constante.

Em nome da integrag@o e inclusdo ha um movimento que busca fechar o
sistema de Escola Especial, considerando que todas as criancas com Deficiéncia
poderdo ser educadas em escolas normais.

No entanto, as Escolas Especiais tém desempenhado um papel histérico
muito importante, em nivel nacional e internacional. Estas instituigdes iniciaram os
atendimentos educacionais e reabilitadores as Pessoas com Deficiéncia, e ndo s6
atuaram com competéncia e utilidade publica, e continuam desenvolvendo
orientacées as comunidades e, em locais remotos e de dificil acesso, de um pais
com dimensdes continentais como o Brasil, sdo as Unicas possibilidades de
atendimentos e procedimentos necessérios para as Pessoas com Deficiéncia.

As Instituicbes Especializadas vém, na maioria das vezes, assumindo o
trabalho de conscientizacdo sobre a Pessoa com Deficiéncia e das prevencdes
dessas deficiéncias. Sao as referidas instituicbes que tém se encarregado da
iniciacéo ao trabalho e da profissionalizagao de significativa parcela populacional de
Pessoas com Deficiéncia.

Quanto ao atendimento educacional, as Escolas Especiais, de inicio,
comegaram a atender todos os tipos de patologias e niveis de deficiéncias, mas,
gradativamente, tém indicado para as escolas do Sistema Regular de Ensino, as

Pessoas com Deficiéncias Sensoriais, Fisicas e Mentais menos comprometidas,



165

ficando responsaveis, apenas, pelas Pessoas com comprometimentos mais graves e
severos. Realmente, para que a escola ndo seja discriminatoria, se ha niveis
diferentes de deficiéncias, programas e procedimentos diferenciados sao
necessarios para os atendimentos competentes de Pessoas com Deficiéncia
necessaria.

Nao podemos dispensar, em nenhuma hipo6tese, a Escola Especial, como
tantas vezes se tem afirmado. Para certos graus de severidade da deficiéncia é ela
que pode desenvolver um trabalho adequado. O Sistema de Educacao Regular, em
sua totalidade, ndo pode receber e nem estd devidamente e funcionalmente
preparado para proporcionar Educagdo as Pessoas com Deficiéncia severa e/ou
profunda.

Para que a Educacdo Especial seja justa, democratica e de qualidade €
necessario que — concomitantemente a existéncia da Escola Especial — o Sistema
de Ensino Regular continue e, cada vez mais, proporcione Classes Especiais,
Classes de Recursos, Classes de Apoio e até Centros de Atendimento Especializado
(Ver ANEXOS C, D, E, F, H, I, J / APENDICE D).

Para tanto, os professores e educadores devem ser previamente formados
para reconhecer o0s sinais bio-psico-sociais que demonstrem perspectivas de uma
necessidade educacional especial e para perceber a importancia dos mesmos no
desenrolar dos processos de aprendizagem. Devem conhecer, ainda, os servigos de
avaliagdo e os servigcos educacionais, publicos, em nivel municipal e estadual e os
sistemas privados e de ONGs, para o correto encaminhamento das Pessoas com
Deficiéncia.

Finalmente, ao se tratar de Educacdo Especial, é necessario enfatizar o
envolvimento dos familiares em qualquer tipo de programa, pois estes deverao ser
0s primeiros a criar situacdes de estimulo e condi¢des de aprendizagem basicas.

Por essa razdo, qualquer que seja o tipo de programa de Educacao
Especial, tem que ser prevista a orientacdo e a intermediacdo com os familiares,
como nenhuma familia espera um filho com Deficiéncia, o primeiro passo deve ser 0
apoio e a orientagdo aos familiares. E preciso que a revolta e as lamentacées sejam
transformadas em atitudes positivas e abertas, com possibilidades de alteragées

significativas no decorrer do desenvolvimento da Pessoa com Deficiéncia.
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Bauml e Baptista (1999, p. 20) afirmam que “Se somos pais ou professores
de criancas especiais temos, também, que ser especiais”.
A Figura 41 demonstra as variaveis possiveis nos processos de escolaridade

de Pessoas com Sindrome de Down.
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ESCOLARIDADE DAS PESSOAS COM

SINDROME DE DOWN
Ritmo de

“Sujeito” P.A.D.M.
Particularidades

Continuidade?
Inser¢cao no Sistema
Regular de Ensino?
Re-insercao?

Continuidade?
Inser¢ao no Sistema
Educacao Especial?
Re-insercao?

» Adequacao/Sistema?
* Distarbios Comportamentais?
* Si-Outro-Meio Ambiente?

* Controle/Descontrole/Emocoes?
*Satisfacao/Depressao?

FIGURA 41 - ESCOLARIDADE DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN
Fonte: BAUML, Deisy Mohr
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A seguir, a declaragdo de CHAVES (2007), irmao de Pessoa com Sindrome de Down, em
resposta ao questionario desta pesquisa de campo, complementa:

“Meu irméo (Humberto Vieira Chaves) € meu oxigénio. Amigo, companheiro,
irmao. Minha vida se transformou de maneira maravilhosa gragas
exatamente as nossas experiéncias vividas juntas. Viramos um livro:
Sindrome de Down, um problema maravilhoso, a trajetéria de um campeao.
Foi por causa dele que entrei no maravilhoso mundo das pessoas especiais
e com ele aprendi a conhecer um pouco seu mundo (continuo aprendendo)
e assim de alguma maneira tento ensinar outros alunos especiais. Ele me
mostrou que com paciéncia e acreditando em seu potencial muita coisa
pode ser vencida. ‘Veja minha eficiéncia e ndo minha deficiéncia’, ele
sempre me ensinou isto.”

A figura que se segue, demonstra a participacdo de Humberto Vieira Chaves
em Olimpiadas Especiais em Campeonato Mundial, com medalha de ouro e
treinamento desenvolvido por seu irmdo Garcia Moreno Vieira Chaves, autor do livro

“Sindrome de Down, um problema maravilhoso”.

FIGURA 42 - MEDALHA DE OURO EM CAMPEONATO
Fonte: Arquivo pessoal de Garcia Moreno
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8 METODOLOGIA

Considera-se relevante que o encaminhamento metodolégico apresente-se
intrinsecamente articulado ao fundamento teérico, que orientard a pratica na
orientagdo das pessoas envolvidas nesse contexto.

Considerando-se que a pesquisa sera desenvolvida em ambito educacional
e clinico, buscando investigar a intervengdo humana e tecnoldgica, nas Pessoas
com Sindrome de Down, pretende-se que a mesma seja quantitativa na coleta dos
dados sobre, a populagédo estudada, os atendimentos nas areas da Educacéo e da
Saude, as disfungdes apresentadas na area da linguagem receptiva e expressiva, na
leitura e na escrita e nos fatores bio-psico-sociais intervenientes na qualidade de
vida dos sujeitos que abrangem esse estudo.

A partir do levantamento dos dados, a pesquisa insere-se qualitativamente
pois o estudo pretende articular o conhecimento da realidade, com os fundamentos
tedricos e a busca de interagdo junto aos individuos participantes, as familias e as
equipes multidisciplinares, visando a possibilidade de minimizar as disfun¢des que
interferem na linguagem, na leitura e na escrita.

Pretende-se que os dados sejam coletados junto as Pessoas com Sindrome
de Down, suas familias e com os profissionais que participam das equipes
multidisciplinares, que este contingente de pessoas sejam inseridos no 1°
Ambulatério Brasileiro de Sindrome de Down, localizado no Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parand, na cidade de Curitiba; na Associagdo Reviver
Down e outras similares, nas APAEs, nas instituicdes educacionais do Ensino
Publico ou Privado ou ainda, em clinicas que atendem esta demanda populacional.

Para a coleta de dados, intenta-se que a mesma realize-se sob a forma de
questiondrios auto-aplicados, através do envio e retorno pelos sistemas de
comunicacdo; ou aplicados individualmente ou ainda a grupo de individuos,
explicando-se o0s objetivos da pesquisa, fornecendo instrugcbes e com o
esclarecimento das duvidas e como responder ao instrumento, € na continuidade,
solicita-se que todos os preencham adequadamente.

Utilizar-se-a a técnica das entrevistas semi-estruturadas, que intermediam
entre as estruturadas com roteiro prévio de perguntas a partir dos objetivos do

estudo, com um numero limitado de categorias de respostas e as inestruturadas, ou
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livres, que nao requerem um roteiro prévio de perguntas, apoiadas em teorias,
hipoteses e praticas, com as possibilidades de acréscimo de novas indagacgdes, as
quais fagam parte do universo pessoal ou profissional do entrevistado, que
necessariamente tenham contato direto ou indireto com Pessoas com Sindrome de
Down. Na praxis consideram-se relevantes as observagdes sistematicas e
assistematicas, as quais ocorrem em tempo real e continuo, pretendendo-se definir
os resultados, as descri¢des verbais, as ndo verbais, influenciadas pelos fatores
intervenientes, que poderdo possibilitar gradativa modificabilidade nas disfungées
deste segmento populacional.

Posteriormente, os questionarios, as entrevistas e as observagdes serédo
organizadas, classificadas e registradas, para a verificacdo e a interpretacdo dos
fendbmenos observados, salientando-se o conjunto das informagdes que atendam os

objetivos da pesquisa.
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9 RESULTADOS OBTIDOS, DISCUSSAO E CONSIDERAGCOES

Martins e Bicudo (1989) explica que, diferentemente da pesquisa quantitativa,
a qualitativa busca uma compreensdo particular daquilo que estuda; ndo se
preocupa com generalizagbes, principios e leis. O foco da sua atengdo €
centralizado no especifico, no peculiar, buscando mais a compreensao do que a
explicagdo dos fendbmenos estudados. Esses autores comentam que muitas
perguntas sao feitas, no meio académico, com relacdo a essa metodologia. Uma
delas é a seguinte: “Como é que o pesquisador pode descobrir as qualidades
essenciais a serem estudadas?” Essa é uma questdo constantemente formulada
aqueles que fazem pesquisa qualitativa. A resposta a mesma nao é dada a partir de
padrées de procedimentos preestabelecidos como corretos para o desenvolvimento
da pesquisa. Mas essa resposta, segundo os autores, depende da intuitividade e da
habilidade do pesquisador. Isso porque as técnicas e 0s recursos por ele usados
podem ou ndo focalizar as caracteristicas mais significativas do fenémeno; o
pesquisador substitui as correlacdes estatisticas pelas descricbes e as conexdes
causais objetivas pelas interpretagdes.

Os métodos de investigagdo incluem entrevistas (estruturadas, semi-
estruturadas e abertas), observagédo (externa ou participante) e andlise de material
escrito. Cita como exemplos classicos os estudos antropoldgicos sobre culturas, os
estudos sociolégicos de instituicbes e os estudos psicolégicos de comportamentos.
Quando se tem como objeto de estudo o préprio homem, a relagdo de conhecimento
se estabelece entre iguais, pois 0 objeto e o0 sujeito do conhecimento coincidem.
Assim, o critério de cientificidade passa a ser a intersubjetividade, portanto através
de uma relagao dialética o conhecimento é constituido pelo sujeito e pelo objeto, de
acordo com Aleri (1997), a qual pontua que trés sdo os aspectos que permitem
caracterizar uma abordagem qualitativa. O primeiro é de carater epistemoldgico, e se
relaciona a visdao de mundo implicita na pesquisa, isto é, o pesquisador que se
propde a realizar uma pesquisa qualitativa busca uma compreensado subjetiva da
experiéncia humana. O segundo aspecto se relaciona ao tipo de dado que se
objetiva coletar, isto €, dados ricos em descricbes de pessoas, situagoes,
acontecimentos, vivéncias. E o terceiro, relaciona-se ao método de andlise, que na

pesquisa qualitativa busca compreenséo e significado e ndo evidéncias.
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De acordo com o exposto acima, esta pesquisa qualitativa procurou
compreender os fenémenos relacionados a Sindrome de Down: Intervencao
Humana e Tecnoldgica-Linguagem-Leitura-Escrita, nos aspectos teéricos e praticos
pedagdgicos, através dos estudos desenvolvidos com os educandos com Sindrome
de Down dos Sistemas de Educacao Especial e Regular, na cidade de Curitiba; a
analise destes fenbmenos permitiu a visualizagdo das potencialidades e das
dificuldades, apresentadas por esta significativa parcela do segmento populacional e
educacional, participantes dos estabelecimentos escolares pertencentes ao Sistema
Municipal de Ensino.

Esta pesquisa foi estruturada no sentido de procurar estabelecer os fatores
positivos e negativos intervenientes na aprendizagem dos processos de Linguagem-
Leitura e Escrita de Pessoas com Sindrome de Down, fatores estes, elencados na
discussao dos resultados desse estudo, baseando-se na andlise da bibliografia
consultada e na pratica diaria em sala de aula, através da constru¢do do
conhecimento, assistematico e sistematico, na realidade presente nas vivéncias do
alunado, passiveis de verificacdo nas variadas figuras demonstrativas do trabalho
pedagdgico, reafirmando as possibilidades dos processos cognitivos de leitura e
escrita. Baseou-se ainda, nas afirmacdes dos entrevistados e nos dados
quantitativos  disponibilizados pela Geréncia de Estudos e Informacdes
Educacionais, da Secretaria Municipal da Educacdo, da Prefeitura Municipal de
Curitiba.

Ressalta-se que o presente trabalho é de alcance limitado, que se vale dos
recursos locais, a fim de poder, com base em dados cientificos e na pratica
educativa, justificar a continuidade das pesquisas na area da alfabetizacdo de
Pessoas com Sindrome de Down e, obter sugestdes para a elaboracdo de métodos
adequados para estes educandos, independentemente da faixa etaria e das
influéncias bio-psico-sociais e ambientais, que podem vir a ser consideradas fatores
impeditivos para o aprendizado dos sujeitos da pesquisa.

9.1 A ENTREVISTA - CONSIDERAGCOES GERAIS
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Mais do que em outros instrumentos de pesquisa que, em geral, estabelecem
uma relagao hierarquica entre o pesquisador e o pesquisado, na entrevista a relacao
que se cria é de interacao, havendo uma atmosfera de influéncia reciproca entre
quem pergunta e quem responde (Ludke e André, 1986). Para essas autoras, a
grande vantagem da entrevista sobre outras técnicas é que ela permite a captagéao
imediata e corrente da informacado desejada, praticamente com qualquer tipo de
informante e sobre os mais variados topicos.

De acordo com as autoras, como a entrevista se realiza a cada vez de
maneira exclusiva, seja com individuos ou com grupos, permite corregoes,
esclarecimentos e adaptagdes que a tornam eficaz na obtengdo das informagdes
desejadas. Enquanto outros instrumentos tém seu destino selado no momento em
que saem das maos do pesquisador que os elaborou, a entrevista ganha vida ao se
iniciar o didlogo entre o entrevistador e o entrevistado.

Conforme Ludke e André (1986), ha uma série de exigéncias e de cuidados
requeridos por qualquer tipo de entrevista. Em primeiro lugar, um respeito muito
grande pelo entrevistado. Esse respeito envolve desde um local e horario marcados
e cumpridos de acordo com sua conveniéncia até a perfeita garantia do sigilo e
anonimato em relacéo ao informante, se for o caso.

Igualmente respeitado deve ser o universo préprio de quem fornece as
informacdes, as opinides, as impressoes, enfim, 0 material em que a pesquisa esta
interessada. Ao lado do respeito pela cultura e pelos valores do entrevistado, o
entrevistador tem que desenvolver uma grande capacidade de ouvir atentamente e
de estimular o fluxo natural de informagdes por parte do entrevistado. Essa
estimulacdo ndo deve, entretanto, forcar o rumo das respostas para determinada
direcdo. Deve apenas garantir um clima de confianga, para que o informante se sinta
a vontade para se expressar livremente.

A entrevista supbe uma conversagdo continuada entre participante e
pesquisador; 0 tema ou o0 acontecimento sobre que versa, foi escolhido pelo
pesquisador e por ultimo, por ser conveniente ao seu trabalho. O pesquisador,
dirige, pois, a entrevista; esta pode seguir um roteiro previamente estabelecido, ou
operar aparentemente sem roteiro, porém, na verdade, ela se desenvolve conforme
uma sistematizacdo de assuntos em que o pesquisador esta interessado. A

captacdo dos dados decorre de sua maior ou menor habilidade em orientar o
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informante para discorrer sobre o tema; é este que conhece o acontecimento, suas
circunstancias, a condicao atual ou histérica, ou por té-lo vivido ou por deter a
respeito informagdes preciosas. (QUEIROZ, 1988). Existem trés tipos de entrevista:
a entrevista estruturada, ou fechada, a semi-estruturada e a entrevista livre ou

aberta.

9.2 AENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Entrevista semi-estruturada, em geral, é aquela que parte de certos
questionamentos basicos, apoiados em teorias e hipbteses, que interessam a
pesquisa e que, em seguida, oferecem amplo campo de interrogativas, fruto de
novas hipéteses que vao surgindo a medida que se recebem as respostas do
informante. O entrevistado, seguindo espontaneamente a linha de seu pensamento
e de suas experiéncias dentro do foco principal colocado pelo investigador, comeca
a participar na elaboragdo do contelido da pesquisa. E util enfatizar que essas
perguntas fundamentais que constituem, em parte, a entrevista semi-estruturada,
sado resultado ndo somente da teoria que alimenta a acdo do investigador mas,
também, de toda a informacgao que ele ja recolheu sobre o fendmeno que interessa.

Na entrevista semi-estruturada, Ludke e André (1986) propdem que se tenha
o cuidado de manter a “atencao flutuante”. O entrevistador precisa estar atento nao
apenas (e nao rigidamente, sobretudo) ao roteiro pré-estabelecido e as respostas
verbais que vai obtendo ao longo da interagdo. Ha toda uma gama de gestos,
expressdes, entonagdes, sinais ndo verbais, hesitagbes, alteracées de ritmo, enfim,
toda uma comunicagcdo ndo verbal cuja captacdo € muito importante para a
compreensao e a validagao do que foi efetivamente dito. Nao € possivel aceitar
plena e simplesmente o discurso verbalizado como expressdo da verdade ou mesmo
do que pensa ou sente o entrevistado. E necessario analisar e interpretar esse
discurso a luz de toda aquela linguagem mais geral e depois confronta-lo com outras
informacdes da pesquisa e dados sobre o informante.

Trivifnos (1987) destaca que o comecgo da entrevista esta geralmente marcado
por incertezas. O pesquisador ndo sabe se alcancara os propoésitos levantados em

seu estudo, com as respostas do entrevistado. O entrevistado, por sua vez, nao tem
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ainda clareza sobre o topico a ser desenvolvido e nem uma relagcdo de confianca
com o pesquisador.

As questbes devem ser apresentadas com a finalidade de aproximar o
entrevistado da problematica em questdo. No caso de o objetivo que se pretendeu
alcancar ndo ser atingido, o entrevistador deve elaborar nova questédo, que permitira
aproxima-lo do alvo proposto. Portanto, neste roteiro, o pesquisador utiliza-se das
questbes como um guia orientador para atingir os objetivos propostos para cada
pergunta.

As perguntas podem tanto ser modificadas como acrescidas de outras,
dependendo do rumo das respostas do entrevistado.

As entrevistas utilizadas nesta pesquisa sdo consideradas semi-estruturadas,
pois intermediam entre as estruturadas com roteiro prévio de perguntas a partir dos
objetivos do estudo, com um numero limitado de categorias de respostas e a
inestruturadas, ou livres, que nao requerem um roteiro prévio de perguntas, portanto,
as entrevistas deste estudo foram construidas com um roteiro preliminar de
perguntas, apoiadas em teorias, hipéteses e praticas com as possibilidades de
acréscimo de novas indagacbes que fizessem parte do universo pessoal ou
profissional do entrevistado, que necessariamente tivesse contato direto ou indireto
de Pessoas com Sindrome de Down.

As entrevistas foram realizadas com 50 pessoas, das quais foram
selecionadas 15 entrevistas que relatam mais fidedignamente os parametros
pessoais, educacionais, profissionais e sociais, visualizados pelos entrevistados,
participantes da pesquisa.

Procurou-se estabelecer em todas as entrevistas, um bom contato para
garantir o pleno éxito, sem manifestacées de duvidas ou de ansiedades, tanto por
parte do entrevistador como do entrevistado.

Algumas entrevistas foram gravadas, mas houve problemas técnicos na
transposicdo das respostas para o texto, optou-se entdo, para as anotacdes
imediatas, inclusive resumindo-se as afirmagdes do entrevistado, permitindo
clarificar algum aspecto que pudesse estar obscuro, buscou-se que o término das
mesmas fosse de forma cordial e se necessério, a disponibilizagdo das mesmas

para corroboracao das afirmacdes dos entrevistados.
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Entrevistas: As entrevistas utilizadas para esta pesquisa sdo consideradas
semi-estruturadas e foram elaboradas de forma diferenciada de acordo com os
objetivos da pesquisa e as pessoas envolvidas, familiares de Pessoas com
Sindrome de Down, profissionais da Educacdo, da Saude ou os participantes das
equipes multidisciplinares que atendem Pessoas com Sindrome de Down.

As mesmas foram desenvolvidas a partir dos questionarios construidos com
indagacoes relevantes a pesquisa e com a possibilidade de adaptagdes conforme a
realidade pessoal e a area de atuacao profissional do entrevistado.

As respostas foram fornecidas oralmente, em contato direto entre o
entrevistador e o entrevistado.

Os critérios da analise das entrevistas foram a utilizagdo de segmentos de
partes do texto das entrevistas dos variados familiares das Pessoas com Sindrome
de Down e os profissionais entrevistados, que tivessem correlacdo com o assunto
pesquisado naquele capitulo.

Os segmentos dos textos das entrevistas, que foram abordados nos capitulos,
tiveram como critérios, principalmente correlagdes as afirmacdes das familias ou da
variabilidade profissional, com o assunto pesquisado, em relagdo com a Sindrome
de Down.

9.3 RESULTADOS DA PESQUISA DOCUMENTAL

Os quadros de n.. 3 demonstram os resultados obtidos na discussao e
consideracdes da pesquisa, através dos questionarios aplicados aos familiares das
Pessoas com Sindrome de Down em diversas instituicbes e associacdes e, das
entrevistas concedidas e selecionadas.

Questionarios enviados 600
Questionarios respondidos 360
Instituices (Publico / Privado) 25
Ambulatério de Sindrome de Down — Hospital de Clinicas - 15
UFPR

Associagdes com Pessoas com Sindrome de Down (PR — SC 345
- RS -MT-AC-PE-MG-SP-DF

Intervengdo Humana 60
Interveng@o Tecnoldgica (internet) 300

QUADRO 3.1 - QUESTIONARIOS - FAMILIAS DE PESSOAS COM SINDROME DE DOWN
Fonte: Arquivo pessoal



Entrevistas concedidas

50

Entrevistas selecionadas

17

QUADRO 3.2 - ENTREVISTAS — FAMILIAS (MAES) — PROFISSIONAIS
Fonte: Arquivo pessoal
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Os quadros de n.. 4 contemplam dados a respeito da Escola Municipal de

Educacao Especial Helena Wladimirna Antipoff da cidade de Curitiba-PR. A tabela

retrata um total de 358 alunos, 44 turmas e 9 vagas. As turmas sao de Reeducacgao

Visual, Estimulacdo Essencial, Pré-Escolar, Escolar e Educacdo Basica para o

Trabalho.

MANHA

TARDE

INTEGRAL

TURMAS

ALUNOS

VAGAS

TURMAS

ALUNOS

VAGAS

TURMAS

ALUNOS

VAGAS

REEDUCAGAO VISUAL

2

0

1

0

ESTIMULAGAO ESSENCIAL

8

11

PRE-ESCOLAR 4

21

4

23

ESCOLAR 9

59

0
9
0

9

65

0
0
0

ED. BASICA P/ O
TRABALHO

9

75

0

9

93

0

TOTAL 22

165

9

22

193

0

0

QUADRO 4.1 — DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGCAO

ESPECIAL HELENA WLADIMIRNA ANTIPOFF
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educacéao

TOTAL GERAL
TODAS AS MODALIDADES DE ENSINO DAESCOLA

TURMAS

ALUNOS

VAGAS

44

358

9

QUADRO 4.2 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO

ESPECIAL HELENA WLADIMIRNA ANTIPOFF
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educagao

TOTAL
TURMAS ALUNOS VAGAS

REEDUCACAO

0 3 0
VISUAL
ESTIMULAGAO

0 19 0
ESSENCIAL
PRE-ESCOLAR 8 44 9
ESCOLAR 18 124 0
ED. BASICA P/ O

18 168 0
TRABALHO
TOTAL 44 358 9

QUADRO 4.3 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO

ESPECIAL HELENA WLADIMIRNA ANTIPOFF
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educacéao
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Nos quadros de n.. 5 estao representados os dados da Escola Municipal de
Educacao Especial Tomaz Edson de Andrade Vieira. Total de alunos: 304; turmas:
42; nenhuma vaga. Possui atendimentos de Reeducacao Visual; Reeducacéao
Auditiva; Fisioterapia; Pedagogia Especializada; Estimulacao Essencial; Pré-Escolar;
Programa Especializado de Atendimento Educacional e Programa Especializado de

Aprendizagem Profissional.

MANHA TARDE INTEGRAL
DADOS ATUAIS DADOS ATUAIS DADOS ATUAIS
TURMAS| ALUNOS | VAGAS | TURMAS | ALUNOS | VAGAS | TURMAS | ALUNOS VAGAS
REEDUCAGAO VISUAL
REEDUCACAO
AUDITIVA
FISIOTERAPIA
PEDAGOGIA
ESPECIALIZADA
ESTIMULAGAO
ESSENCIAL 10 0 10 0
PRE-ESCOLAR 3 15 0 3 18 0
PROG. ESPEC. DE
ATENDIMENTO 8 51 0 8 53 0
EDUCACIONAL
PROG. ESPEC. DE
APRENDIZAGEM 10 75 0 10 72 0
PROFISSIONAL
TOTAL 21 151 0 21 153 [} [} 0 0

QUADRO 5.1 — DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGCAO ESPECIAL
TOMAZ EDSON DE ANDRADE VIEIRA
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educagao

TOTAL
TURMAS ALUNOS VAGAS
REEDUCAGCAO VISUAL 0 0 0
REEDUCAGAO AUDITIVA 0 0 0
FISIOTERAPIA 0 0 0
PEDAGOGIA ESPECIALIZADA 0 0 0
ESTIMULACAO ESSENCIAL 0 20 0
PRE-ESCOLAR 6 33 0
PROG. ESPEC. DE ATENDIMENTO EDUCACIONAL 16 104 0
PROG. ESPEC. DE APRENDIZAGEM
PROFISSIONAL 20 147 0
TOTAL 42 304 [}

QUADRO 5.2 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO ESPECIAL
TOMAZ EDSON DE ANDRADE VIEIRA
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educacéo



TOTAL GERAL
TODAS AS MODALIDADES DE ENSINO

DAESCOLA

TURMAS

ALUNOS

VAGAS

42

304

0

QUADRO 5.3 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO ESPECIAL
TOMAZ EDSON DE ANDRADE VIEIRA
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educagao
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Nos quadros de n.. 6, estao relacionados os totais de Turmas: 18; Alunos: 102

e Vagas: 0 da Escola Municipal de Educacao Especial Ali Bark. Possui atendimentos

de Ensino Especializado Escolar; Unidade Inicial e Unidades Ocupacionais.

MANHA |[ TARDE |[ INTEGRAL
TURMAS | ALUNOS VAGAS TURMAS | ALUNOS | VAGAS | TURMAS | ALUNOS | VAGAS
ENSINO ESPECIALIZADO ESCOLAR 5 40 6 51
UNIDADE INICIAL 1 2
UNIDADES OCUPACIONAIS 3 8 3 1
TOTAL 9 50 0 9 52 0 0 0 0
QUADRO 6.1 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO ESPECIAL ALI BARK
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educagao
TOTAL
TURMAS ALUNOS VAGAS

ENSINO ESPECIALIZADO ESCOLAR

11

91

UNIDADE INICIAL

1

2

UNIDADES OCUPACIONAIS

6

9

TOTAL

18

102

QUADRO 6.2 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO ESPECIAL ALI BARK
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educacéao

ALUNOS INTEGRAIS

ENSINO ESPECIALIZADO ESCOLAR

UNIDADE INICIAL

UNIDADES OCUPACIONAIS

24

TOTAL

27

QUADRO 6.3 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCAGAO ESPECIAL ALI BARK
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educacéao

TOTAL GERAL
ESCOLA
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TURMAS ALUNOS VAGAS
18 102 0

QUADRO 6.4 - DADOS ESCOLA MUNICIPAL DE EDUCACAOQ ESPECIAL ALI BARK
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba — Secretaria Municipal de Educacéao

No quadro n.. 7 verifica-se o total de alunos matriculados no SME, o total de
escolas municipais, o total de alunos matriculados nas trés escolas de Educacao
Especial, o total de alunos incluidos nas escolas municipais de Educagédo Regular e

total de alunos com Deficiéncia incluidos no mercado de trabalho.

DADOS DA PREFEITURA MUNICIPAL DE CURITIBA-PR TOTAL
ESCOLAS MUNICIPAIS 173

ALUNOS MATRICULADOS NAS TRES ESCOLAS DE EDUCAGAO

ESPECIAL DO MUNICIPIO DE CURITIBA-PR 1871

ALUNOS INCLUIDOS NAS ESCOLAS MUNICIPAIS 924
ALUNOS COM DEFICIENCIA INCLUIDOS NO MERCADO DE 112
TRABALHO

TOTAL DE ALUNOS MATRICULADOS NO SISTEMA MUNICIPAL DE 11.825

ENSINO DE CURITIBA-PR

QUADRO 7 - TOTAIS
Fonte: Prefeitura Municipal de Curitiba - Secretaria Municipal de Educagéao

Segundo dados da Prefeitura Municipal de Curitiba (PMC), nos oito centros da
de atendimentos especializados, o0s estudantes recebem atendimentos em:
Fonoaudiologia, Psicologia, Pedagogia Especializada, Reeducagdo Visual,
Reeducacéao Auditiva e Avaliagdo Psico-pedagogica. Os atendimentos iniciam assim
que os estudantes passam pela avaliagdo. Sdo atendidos estudantes da Educagéo
Infantii e do Ensino Fundamental. Os estudantes também sao atendidos nas
unidades de Saude e Escolas Especiais conveniadas.

9.4 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Sao os seguintes os fatores positivos intervenientes nos processos de leitura e
escrita de Pessoas com Sindrome de Down:

a. alfabetizar com qualquer tipo de letramento (caixa alta, script ou
manuscrita) dependendo dos fatores perceptivos, cognitivos e da
maturagdo do sistema nervoso central, e com relevancia do
desenvolvimento da psicomotricidade fina;

b. interagir com o padréo correto na linguagem oral;
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escutar com atencdo o discurso oral da Pessoa com Sindrome de
Down;

solicitar sempre que necessario, a repeticao das palavras ditas, com
mais calma e fazer uma inspiracao antes de recomecar a falar. Quando
a pessoa jé interiorizou esta técnica nao € necessario que o educador a
repita. S6 através de um sinal pré-combinado é possivel resgatar o
controle inspiratorio e a oralidade mais adequada para compreensao
da linguagem;

intermediar através de situagbes dedutivas o julgamento sobre o
mundo;

participar efetivamente no processo da leitura e da escrita, a micro e a
macro célula familiar, procurando possibilitar saberes e aprendizados
passiveis das suas possibilidades;

tornar o0 meio ambiente doméstico escolar propicio para a
alfabetizacao, para o processo de leitura e escrita, incluindo palavras
concernentes a cada objeto doméstico nos trés tipos de letras (caixa
alta, gréafica ou script ou manuscrita);

estimular as percepgdes, 0s processos cognitivos, a memoria e 0s
processos de ensino-aprendizagem relacionados a linguagem, leitura e
escrita;

incentivar na variabilidade das vivéncias de Lazer, Desportos, Turismo,
Saude, Educagdo, Empregabilidade, as possibilidades da
aprendizagem de linguagem, leitura e escrita;

garantir que o ambiente educacional e profissional nas Escolas
Especiais e Inclusivas, Classes Especiais, Salas de Recursos, Oficinas
Protegidas, no Trabalho Protegido ou Inclusivo, proporcione o0s
estimulos necessarios para os processos de linguagem, leitura e
escrita;

proporcionar 0S processos mentais de observagdo, associagao,
generalizacdo, comparacdo, imaginacao criadora, analise, sintese,
visando alcangar resultados mais positivos nos aprendizados de
linguagem, leitura e escrita.
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Sao os seguintes os fatores negativos intervenientes na Linguagem-Leitura-
Escrita, das Pessoas com Sindrome de Down:

a. a nao aceitacao da Pessoa com Sindrome de Down na micro e macro
célula familiar;

b. a falta de compreensao familiar, escolar, profissional, social, de que a
Pessoa com Sindrome de Down tem potencialidades e limites, em
varias areas da sua vida, como qualquer outro ser humano;

c. a inducdo no discurso familiar, escolar, profissional, social, de que a
Pessoas com Sindrome de Down “ndo conseguem fazer”, “ndo tem
possibilidades de compreender”, “ndo alcangam esta compreensao”,
“sdo ensinados, mas esquecem tudo”, “é muito dificil ensinar alguma
coisa para eles”, “coitadinhos”, “ndo adianta ensinar-lhes, pois néo
aprendem”, e de formas verbais mais agressivas: “sdo retardados”,
“sdo0 mongos”, “sdo burros” ou até mesmo articulando com o
desconhecimento total sobre o assunto, afirmando: “s&o loucos”, “sao
doentes”, “sdo doentes mentais”;

d. em inumeros casos os familiares, os profissionais, a sociedade em
geral ndo demonstram interesse em buscar os conhecimentos
empiricos e cientificos, que a midia proporciona todos os dias, inclusive
omitindo-se na busca de comunicagdo mais abrangente e econdémica
de grande alcance, que é o radio, que informa, comunica e educa
grande parcela da populacao brasileira;

e. afamilia, a escola e a sociedade mantém uma relacao de dependéncia
mutua, quando existem possibilidades de minimizar esta simbiose,
onde, em inUmeras situacoes, 0 processo de dependéncia esta
relacionado mais a propria familia, a escola e a sociedade, do que a
Pessoa com Sindrome de Down;

f. n&o proporcionar a Pessoa com Sindrome de Down, o contato direto e
indireto, com material letrado, inclusive com a hipermidia, se houver
possibilidades, ou de formas mais acessiveis como jornais, rotulos,

cartazes, revistas, propagandas, etc.
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g. considerar erroneamente que Pessoas com Sindrome de Down nao
tém capacidade de aprendizagem, através da percepcdo e da
cognicao, dos processos de linguagem, leitura e escrita;

h. ponderar somente sobre a existéncia de materiais onerosos, de dificil
acesso, para a construgdo do processo de alfabetizagdo, que inclui
atividades educacionais e ludicas na linguagem-leitura e escrita.

i. julgar-se proprietario do saber acumulado em cursos, conferéncias,
palestras, pesquisas, leituras, e, principalmente na pratica cotidiana na
relagdo educador (a) e aluno (a) com Sindrome de Down;

j. apegar-se a idéias erroneamente pré-concebidas ou inconclusivas
sobre fatores considerados limitantes na alfabetizagdo, tais como:
idade cronolégica ou mental, quociente mental, niveis de percepcéo,
cognicao, compreensao, classes econdmicas e sociais, de serem
advindos de familias nédo letradas ou analfabetas, que quando afetadas
pela Sindrome de Down e, por distarbios comportamentais
concomitantemente, considera-se que nao tém possibilidades de
aprender a falar adequadamente, ler e escrever.

9.5 CONSIDERACOES

Considerando-se o estudo bibliografico efetuado, infere-se que as tendéncias
atuais sobre os conhecimentos relativos a Pessoa com Sindrome de Down,
baseiam-se com maior énfase nas potencialidades desses individuos do que nas
suas dificuldades, associando-se ao modelo “educacional” que visa o
desenvolvimento holistico como co-participante na busca das solugbes para as
necessidades educativas do “sujeito”, em detrimento do modelo “clinico” que
baseava-se no diagndstico e no prognadstico, vislumbrando “o sujeito” como paciente.

Foi possivel verificar que os atendimentos multidisciplinares, nas diferentes
areas de estudos, através de um enriquecimento adequado em um ambiente
estimulador; desde o nascimento, abrangendo a intervencdo precoce,
posteriormente a escolaridade, a adolescéncia e a vida adulta, complementando-se

com a conscientizacdo e o apoio familiar, os fatores positivos intervenientes na



184

aprendizagem, podem representar favoravelmente para o progresso humano, como
compensacao sobre os efeitos intervenientes negativos que podem alterar as
possibilidades no desenvolvimento deste “sujeito”.

Baseando-se no exposto e nas observacbes assistematicas e sistematicas,
realizadas junto a situagdo particularmente vivenciada pela autora deste trabalho,
junto ao seu filho, A.B.O., com Sindrome de Down, que obteve as possibilidades dos
atendimentos multidisciplinares precocemente e participa até o presente momento,
nas estimulagdes continuas e necessarias para o seu caso. Incluem-se também as
pesquisas e as praticas educacionais realizadas junto aos alunos (as) com Sindrome
de Down, pesquisados no Brasil e no exterior, além dos estudados em Curitiba, que
contribuiram com a construcao pedagoégica dos seus materiais de estudos, na area
da alfabetizagao.

Confirmaram-se as potencialidades de novos trabalhos de pesquisa, na
variabilidade das areas envolvidas, com os estudos sobre a Deficiéncia Mental,
concernentes as respostas das familias das Pessoas com Sindrome de Down e dos
diversos profissionais, embasados cientificamente, que cooperaram com a
realizacao das entrevistas, na busca incessante e no reconhecimento de que podem
intervir satisfatoriamente na vida desses individuos.

Esclarece-se também, que os dados referentes a pesquisa documental, da
Prefeitura Municipal de Curitiba, na Secretaria Municipal de Educacao, através das
informacgdes disponibilizadas pela Geréncia de estudos e Informagdes Educacionais,
confirmam que esta rede de Ensino, na abrangéncia dos seus multiplos programas
(dados 2007) tem-se preocupado em procurar absorver a demanda populacional,
egressa de outros municipios brasileiros, que buscam uma melhor qualidade de
vida, principalmente nas areas da Saude e da Educacéo.

Informando-se que na area da Educagado Especial, nas Escolas Especiais,
tém 104 turmas no Ensino Especializado, 764 alunos e nenhuma vaga, ainda as
Classes Especiais sdo em numero de 72, com 647 alunos e 104 vagas, e as Escolas
Municipais Especializadas oferecem programas desde a Estimulagdo Essencial e
Pré-Escolar, Escolar, Ensino Especializado Escolar, Unidade Inicial, Unidades
Ocupacionais, Reeducagao Visual, Iniciacdo ao Trabalho e Programa Especializado

de Aprendizagem Profissional.
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Determinando-se os dados referentes a Educacao Especial, cita-se a Escola
Municipal Especializada Helena W. Antipoff, que atua com competéncia e oferece os
programas desde Reeducacgéo Visual, Estimulagdo Essencial, Pré-Escolar, Escolar,
Educacao Basica para o Trabalho.

Em suma, o atual estudo permite ir mais adiante a especificacdo dos fatores
intervenientes positivos e negativos, na aprendizagem da Linguagem-Leitura-Escrita,
das pessoas com Sindrome de Down. Afirmando-se, desta forma, que o destaque
dos fatores intervenientes positivos na atuacao pedagdgica junto as Pessoas com
Sindrome de Down, pode vir a minimizar as probleméticas decorrentes dos fatores
intervenientes negativos, na populagao estudada nesta pesquisa.
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10 CONCLUSOES E SUGESTOES PARA FUTUROS TRABALHOS

Considera-se relevante que a abordagem dos aspectos tedricos e praticos
relacionados as Pessoas com Sindrome de Down necessita ser debatidos e
aprofundados, conjuntamente com suas familias, com as Associagdes em niveis
Nacional e Internacional, com as participacoes efetivas dos Sistemas Publicos e
Privados de Ensino, concomitantemente com a Educacdo Regular e Especial, no
contexto da Lei de Diretrizes e Bases da Educacédo (LDB), Lei n.. 9.394/96 ora
vigente no pais, além das Politicas Publicas direcionadas ao significativo segmento
populacional das Pessoas com Deficiéncia.

Esta abordagem complementa o que comprovamos em estudos e trabalhos
praticos anteriores afirmando-se que em relagdo ao posicionamento dos familiares
das Pessoas com Sindrome de Down, € necessario ressaltar que somente alguns
pais participam efetivamente das necessidades educativas especiais de seus filhos
com Deficiéncia, pois a vasta maioria dos familiares, repassam as responsabilidades
educacionais para as maes e educadores das mais variadas areas, principalmente
da educacao basica e, concomitantemente os reforgos diarios de aprendizagem
formal, que os filhos afetados pela sindrome tanto necessitam, desassumindo a
paternidade e maternidade responsavel, lembrando ainda que nosso pais detém um
dos mais significativos indices de maes que se encontram sozinhas na educacao e
formacéao destes filhos “especiais”, em torno de 80 por cento, fatores que verificam-
se nos contatos didrios assistematicos e sistematicos, com a populagdo acima
citada, através de orientacdes familiares, individuais, grupais, dinamicas, palestras e
Cursos.

As familias necessitam compreender que 0S NOSSOS governos Nnos niveis
Federal, Estadual e Municipal, ainda investem insuficientemente em Educacgao,
entendendo por Educacdo os aspectos de informacao e formagdo humana, fatores
indispensaveis, para que os filhos sejam atendidos por profissionais educadores
qualificados, que detenham os conhecimentos precisos e atualizados, as técnicas
metodoldgicas, o saber contido nas teorias clinicas e educacionais, além dos
recursos tecnolégicos que podem proporcionar capacitagbes ndao somente na
aprendizagem escolar, mas de qualquer aprendizagem, ja que déficit cognitivo das

Pessoas com Sindrome de Down, caracteriza-se por uma limitagdo generalizada das
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suas capacidades em variadas areas do conhecimento, que podem ser alteradas
positivamente através dos atendimentos adequados das intervengcées humanas e
tecnolégicas, na abrangéncia dos atendimentos e procedimentos adequados.

Conjuntamente, sao indispensaveis as Adaptacdes Curriculares, pois muitos
necessitam de tratamento organizacional e didatico especificos, além de apoios
educacionais nas aulas, previstos nos aspectos legais, sejam no sistema Especial ou
Regular de ensino, concomitantemente com atividades de reforgo pedagdgico em
horarios contrarios a educacao formal (Ver ANEXOS C, D/ APENDICE D).

Os profissionais, principalmente das areas de Saude e Educacao, com seus
baixos niveis salariais nos Sistemas Educacionais Federal, Estadual e/ou Municipal,
além da falta de reconhecimento desses sistemas governamentais pela maior
habilitacdo, Lei (5692/71) ou ainda a constatagdo do relativo cumprimento legal no
que se refere a area de recursos humanos, na formacdo de professores,
educadores, técnicos, instrutores, que abrangem desde o nivel Médio inclusive até o
nivel Superior, em Pds-Graduacdo, com o insuficiente incentivo a pesquisa e ao
desenvolvimento tecnoldégico, em todas as areas do conhecimento relacionado com
a pessoa portadora de deficiéncia, Lei (7853/89) (art. 2°) inciso IV — na area de
recursos humanos.

A Prefeitura Municipal de Curitiba-PR oferece anualmente aos educadores
pertinentes a Secretaria Municipal de Educacdo de Curitiba, a oportunidade e
obrigatoriedade de participarem em cursos, estes ofertados gratuitamente, para a
aquisicdo de novos conhecimentos relacionados aos paradigmas educacionais
brasileiros.

Espera-se que este profissional qualificado, para atuar na area da Educacéao
Especial e Inclusiva, seja reconhecido em seu valor como educador especializado
correspondendo-lhe niveis salariais compativeis com a sua formagéo, possibilitando-
Ihe acesso na carreira profissional, na atuacao junto aos alunos com Deficiéncia, nas
diversas modalidades de ensino.

Belli (1997) em artigo citado sobre a Pedagogia: do Analogismo a Pratica,
afirma que o pedagogo € hoje ndo apenas aquele que faz um curso superior de
Educacao, mas aquele do qual trata da Ciéncia da Educacgéo.

Fragmentada em muitos aspectos, a Educagao busca seu referencial. E neste

contexto que se permite visualizar a formacado dos educadores. A formacdo em
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Pedagogia nao diz respeito s6 ao especialista, mas também aos outros profissionais
da Educacao, como os professores. Em sua esséncia a Educacao é uma ciéncia
relacionada ao homem nos seus diversos segmentos sociais.

Ser pedagogo ¢é estar atento as mudancas existentes nos diversos campos do
conhecimento e elaborar esse conhecimento de forma significativa, contextualizando
sua pratica. Os especialistas em Educacao Especial e os Educadores — Pedagogos
— sao os promotores da qualidade da Educacéo que esta intimamente relacionada
com o desempenho humano. O fato € que o Homem necessita passar pela Escola
para poder de forma mais articulada responder ao seu papel dentro da sociedade.
Os pedagogos sao entdo os alicerces das estruturas educacionais, uma vez que
respondem pelas mudangas que ocorrem em seu interior.

E necessario enfatizar que o Pedagogo ndo é um “trabalhador da Educacéo”
e sim um “profissional da Educacao”. Profissional este, que atua como mediador,
educador e instrutor, permeando em todos os segmentos da Educagao Nacional.

Seu papel de articulador vai além dos Parametros Educacionais. Envolvem
todos os seus pares nos diversos campos, econémico, social, politico, tecnologico
entre outros, das quais direta ou indiretamente a escola participa.

Pedagogo é, assim, hoje, ndo somente mais um educador, e sim um cientista
educacional em constante processo de mudanca para melhor compreender seu
objeto de estudo: “O homem e seu papel nas diversas estruturas sociais”.

Evidencia-se o rebaixamento da auto-estima dos professores, desde os
rétulos pejorativos utilizados no Brasil, por exemplo, a designagéo, “professorinha”,
constantemente veiculada na midia, audio e principalmente televisiva, o que nao
ocorre com as terminologias na palavra escrita ou oral, por exemplo, com o termo
“medicozinho”, o0 “advogadozinho”, o “bancariozinho”, o “empresariozinho”, todos séo
relatados com a designacao na linguagem de padrdo normal.

Outra questao perversa relacionada aos educadores brasileiros, € a excessiva
carga horaria — de até trés turnos diarios de trabalho — que se sentem obrigados a
cumprir devido a politica vigente no pais e a globalizagao aliada a precéria situagéao
econdmica vigente no Brasil.

Com o sistema de Educacao Inclusiva, orientado pela Carta de Salamanca e
garantido legalmente pela Lei de Diretrizes e Bases (LDB - Lei n.. 9394/96, vigente

no pais) tem gerado angustiantes tensdes emocionais e, até mesmo, atitudes
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estressantes nos profissionais da Educacao Especial e Inclusiva no Parana e no
Brasil.

Considera-se que se abrem novas oportunidades de empregabilidade para
este contingente humano — profissionais da Educacao Especial e Inclusiva - detentor
de significativos saberes, que comparativamente sao desconhecidos pelos
profissionais dos sistemas de Educacao Regular.

Os profissionais da Educacéo Especial e Inclusiva sdo necessarios para dar
suporte aos atendimentos clinicos e pedagégicos, na Educacado Infantil, na
Educacdo Fundamental do Ensino Publico e Privado, abrangendo desde os
bercarios, as creches, os jardins de infancia, nos pré-escolares, que cada vez mais,
frente a demanda da Incluséo, tem ofertado ou concordado em disponibilizar vagas
para Pessoas com Deficiéncia. Os atendimentos clinicos com as equipes
multidisciplinares necessitam dos conhecimentos do profissional da Educacgao
Especial e, que nenhum trabalho relacionado a este educando pode dispensar o
papel de suma importancia deste profissional que alia os saberes teéricos e praticos,
na atuacao desenvolvida com as Pessoas com Deficiéncia.

Inclusive também o Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana -
UFPR tem um programa de atendimento pedagogico, entre outras areas
multidisciplinares que fornecem subsidios educacionais para os pacientes em
tratamento hospitalar.

Entdo, podem ofertar as possibilidades empregaticias para este contingente
educacional em escolas inclusivas, para o atendimento especializado ou reforgo
pedagdgico, sempre necessario para as Pessoas com Sindrome de Down, pois €
uma inverdade que todas as Pessoas com Deficiéncia acompanham os processos
pedagoégicos do Sistema Regular de Ensino e que o (a) professor (a) oferece
atendimento competente para uma média de 30 alunos acrescidos com a incluséo
de alunos com Deficiéncia, e que o profissional seja adequado para proporcionar
toda a atencdo que este aluno merece e em tese deveria ter, pois pessoas com
necessidades educativas especiais exigem atendimento individualizado, grupal e
inclusivo, para que haja sucesso nos processos cognitivos e pedagdgicos.

Ressalva-se que a autora em momento algum, seja na teoria ou na pratica
tem idéias contrarias a Inclusdo, mas que reflete sobre os fatos praticos e reais

vivenciados em sala de aula. Nas teorias inclusivas sdo fatos passiveis de
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acontecer, mas que na pratica pedagdgica a Inclusao mostra-se como um constante
desafio e ainda com iniUmeras problematicas inseridas neste contexto.

Antunes (1998, p. 63) afirma que:

O professor é o novo marinheiro dos tempos que chegam. No momento em
que se descobrem as verdades das Inteligéncias Mdultiplas e se configuram
0 novo papel da educagéo, centrada em um aluno a ser descoberto em sua
extrema singularidade, emerge como mais importante profissional do
século, todos os que tém o extremo privilégio de fazer surgir, deste novo
aluno, um novo ser humano. Ser professor, hoje, é ser vitima de uma
profissao dificil e mal compreendida, contudo com a extrema nobreza e
dignidade daqueles que tem o privilégio Unico de anunciar 0s novos tempos.

Considera-se relevante a busca por pesquisas e saberes relacionados a area
da Sexualidade das Pessoas com Deficiéncia, incluindo as Pessoas com Sindrome
de Down, visto que a sociedade brasileira ainda desconhece esta area humana e
apresenta-se extremamente preconceituosa e retrograda frente as possibilidades de
relacionamentos afetivos deste segmento populacional.

Ainda havera mercado de trabalho para todo este contingente com
habilidades e qualificagbes, inUmeras vezes desconhecidas pelo governo Federal,
Estadual ou Municipal, pois o professor da Educacdo Especial e Inclusiva detém
conhecimentos, metodologias e recursos técnicos que em geral, os educadores e 0s
burocratas do Sistema Regular de Ensino desconhecem.

E necessario investir na Educacdo Brasileira para que a nossa sociedade
torne-se mais capacitada para reconhecer a existéncia e as capacitagcbes das
Pessoas com Deficiéncias. Por conseqiéncia, minimizam-se as possibilidades de
integracdo e inclusdo dos mesmos nas escolas, nas profissdes, no trabalho, no lazer
e na sociedade brasileira em geral. Esta busca da integracdo e da inclusao, s6 se
dara a contento, se o padrdo educacional nacional, tiver como objetivo a evolugéo
humana e tecnolégica.

Alguns setores destacam-se pelo trabalho competente e digno que fazem, a
saber:

a. associacoes de Pais e Amigos dos Excepcionais em todo o territério
nacional - APAEs;

b. associagdes ligadas a Sindrome de Down, como um exemplo, a
Associac¢ao Reviver Down, de Curitiba;
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universidades que desenvolvem trabalhos de pesquisas, projetos,
congressos, semindrios e encontros reforcando o trabalho das
Associagoes, como exemplo a Universidade Tuiuti do Parana - UTP, a
Universidade Federal do Parana - UFPR, a Pontificia Universidade
Catolica do Parana - PUC/PR, em Curitiba, e no Estado de Santa
Catarina, a Universidade Federal de Santa Catarina em Floriandpolis
(UFSC), a Universidade do Vale do ltajai (Univali), em ltajai e a
Associacao Catarinense de Ensino em Joinville - SC;

cursos de Graduagao, Pés-Graduacgao e a grande busca do Mestrado e
Doutorado em Educacdo Especial e Inclusiva, que proporcionam
conhecimentos e o saber técnico-metodoldgico atualizado, desde a
Prevencdo, o Nascimento, a Educacdo, o Trabalho e a Qualidade de
Vida na Terceira |dade, para as pessoas que desenvolvem trabalhos e
atendimentos com os filhos e alunos com Sindrome de Down, a
exemplos, no Parana, da Universidade Tuiuti do Parana, a Pontificia
Universidade Catélica do Parana e a Universidade Federal do Parana;
midia escrita, oral e televisiva, quando disponibiliza espagos para
demonstrar as capacidades e as orientagdes as Pessoas com S.D.;
pais e maes que buscam o conhecimento, a integracdo e a incluséo,
conscientes das dificuldades, mas acreditando nas Pessoas com S.D.

e nas suas potencialidades nas areas humanas.

Futuros Trabalhos de Pesquisas necessarias para Pessoas com Sindrome de

1)

Quilombolas e Sindrome de Down - Estudos de Casos- Incidéncias
Sindrémicas nas favelas do Parana

Sindrome de Down — CPAP (Aparelho de Pressao Continua Positiva)
efeitos na saude — qualidade de vida

Aplicabilidade e construcao de Testes de Linguagem em Pessoas com
Sindrome de Down

Sindrome de Down e Turismo Inclusivo e Sustentavel

Desportos e Lazer na Sindrome de Down

Empregabilidade para Pessoas com Sindrome de Down - O Brasil

cumpre as leis?
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7) Moradias para Pessoas com Sindrome de Down — Modelos
Internacionais e Nacionais das Casas-Lares

8) Morte dos familiares — Quem atende as necessidades das Pessoas
com Sindrome de Down?

9) Educacao Especial X Educacgéo Inclusiva - Fatores Positivos e
Negativos

10) Aspectos legais e juridicos na Sindrome de Down — Direitos e Deveres
(Individuais — Familiares — Sociais — Saude — Educacao — Emprego -
Lazer)

11) Nutricdo e Sindrome de Down - periodo neonatal até vida idosa

12) Sindrome de Down X Informatica (Educagéo Especial e Inclusiva)

13) Enzima Q10 e suas aplicabilidades na Sindrome de Down

14) Sindrome de Down e Espiritualidade

15) Sindrome de Down — Inteligéncia e Informacdes atualizadas na SD

16) Horménios do crescimento — Minimizacdo dos efeitos do
envelhecimento na Sindrome de Down

17) Sindrome de Down — Burocracia Brasileira — Sistema Perverso para
Pesquisas

18) Memodria e Sindrome de Down. Atividades mneménicas para Sindrome
de Down

19) Prevencado do Mal de Alzheimer — riscos na Sindrome de Down —
fatores hereditarios

20) Empregabilidade e SD — Aspectos legais— Familiar — Educacional —
Laboral - Social

21) Fase: Vida Adulta e Sindrome de Down — Fatores Familiares — Sociais
(Saude, Educacdo, Sexualidade, Laboral) — Pedagdgicos -
Psicologicos

22) Fase: Vida ldosa e Sindrome de Down — Fatores Familiares — (Bio-
Psico-Sociais — Laborais)

23) Estresse oxidativo nas Pessoas com Sindrome de Down

24) Politicas Publicas para Pessoas com Deficiéncia — Sindrome de Down

25) Enfrentamento a violéncia Social e Sexual contra Pessoas com

Deficiéncia — Sindrome de Down
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11.1 FONTES ELETRONICAS

ARTIGOS e informagdes sobre deficiéncias. Disponivel em:
<http://www.kidsource.com/NICHCY/index.html>.

ASSOCIACAO de Pais e Amigos de Pessoas Portadoras de Deficiéncias dos
Funcionarios do Banco do Brasil. Disponivel em: <http://www.apabb.org.br>.

ASSOCIACAO REVIVER DOWN. Disponivel em: <www.reviverdown.org.br>

CENTRO DE INFORMACOES SOBRE PARALISIAS CEREBRAIS. Disponivel em:
<defnet@montreal.com.br>.

CENTRO DE INFORMATICA E INFORMAQOES SOBRE PARALISIAS CEREBRAIS
— Rio de Janeiro.

CENTRO de Informatica e Informacdes sobre Paralisias Cerebrais — Rio de Janeiro.
Disponivel em: http://www.defnet.org.br.

CENTRO de jogos para criangas de modo geral e informagdes com links sobre
deficiéncias. Disponivel em: <http://trfn.clpgh.org.orgs/tccp/>.

CENTRO Nacional da Espanha sobre diferentes deficiéncias. Disponivel em:
<http://www.telefonica.es/novedades/discapa/direccion.html>.

FUNDACAO BANCO DO BRASIL. Disponivel em: <fbb@fbb.org.br>.
FUNDAGCAO Sindrome de Down. Disponivel em: <http:/www.aleph.com.br80/cdi/>.

FUNDATION Catalana de Sindrome de Down. Disponivel em:
<http://www.nexus,es/fcsd/index.htm>.

FUNDATION Sindrome de Down (Valéncia). Disponivel em:
<http://www.valencianet.com/ongs/asindown.htm>.

GRUPO de Trabalho da UFPR sobre a pessoas com necessidades especiais.
Disponivel em: <http://www.propag.ufpr.br/~pne>.

http://www.geocities.com/HotSprings/7455/

INFORMACOES mais detalhadas sobre o IV Congresso Ibero-Americano.
Disponivel em: http://www.niee.ufrgs.br/ribies98/
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INFORMACOES mais detalhadas sobre o IV Congresso Ibero-Americano.
Disponivel em: <ribie@vortex.ufrgs.br>.

INFORMAGCOES sobre deficiéncias educacéo especial, com varios links. Disponivel
em: <http:/ksc.geo.ukans.edu/seik.html>.

INFORMAGCOES variadas sobre deficiéncias e recursos, com possibilidades de
interacao — Penpal. Disponivel em: <http://www.disabilitynet.co.uk>.

IV CONGRESSO Ibero-Americano de informatica na Educacao Ribie’98. Disponivel
em: <http://penta.ufrgs.br/ribie98>.

LINKS para outros sites sobre deficiéncias, para diferentes paises e em ordem
alfabética. Disponivel em: <http://www.dpi.org/accestxt.html>.

LINKS para pessoas com deficiéncia, recursos, produtos e servigos. Disponivel em:
<http://www.disability.com/links/cool.html>.

LINKS para recursos especificos relativos a deficiéncias e criacao de paginas.
Disponivel em: http://www.geocities.com/CapitolHill/3721/

LINKS to Special Education. Disponivel em: <http://www.mcrel.org/connect/
sped.html>.

LISTA de discussdo Down Syndrome. Disponivel em: <listserv@vm1.nodak.edu>.

LISTA de links para acesso a informagdes sobre deficiéncias. Disponivel em:
<http://www.ucaqgld.com.au/disability/>.

LISTA de links relacionados a varias deficiéncias. Disponivel em:
<http://www.public.iastate.edu/~sbilling/ada.html>.

MACHADO, Maria Angélica Antunes. Posso falar?: Cancoes para estimulacao da
linguagem oral. Floriandpolis/SC: Edicao do autor, 2000. Disponivel em:
<mangelicaam@ig.com.br>.

MUITOS links to Special Education. Disponivel em:
<http://www.mcrel.org/connect/sped.html>.

NATIONAL Rhabilitation Information Center — NARIC — informacdes variadas sobre
recursos. Disponivel em: <http://www.naric.com.naric/>.

PARA deficientes, com referéncias bibliograficas completas. Disponivel em:
<http://www.rit.edu/~easi/>.
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PENPAL - Apresenta informagdes variadas sobre deficiéncias e recursos, com
possibilidades de interagéo. Disponivel em: <http://www.disabilitynet.co.uk/>.

PROGRAMAS de demonstragao sobre estimulagdo com varios links para educagao
especial. Disponivel em: <http://www.mts.net/~jgreenco/special.html>.

PROJETO Crianga do Departamento de Psicologia da UFPR. Disponivel em:
http://www.brasil.terravista.pt/Ipanema/2172

REFERENCIAS sobre a Secretaria Municipal de Educagao de Curitiba. Disponivel
em: <http://www.curitiba.pr.gov.br/sme/bem_vindo.html>.

SECRETARIA Municipal de Educacgao de Curitiba. Disponivel em:
http://www.curitiba.pr.gov.br/sme/bem_vindo.html

SITE com informagdes e links sobre Sindrome de Down. Disponivel em:
<http://www.nas.com/downsyn/>.

SITE com informagdes sobre Sindrome de Down. Disponivel em:
<http://downsynddrome.com/>.

THE REGIONAL RESOURSE & Federal Centers Network (com links para vérias
deficiéncias. Disponivel em: <http://www.aed.org/special.ed/rrfc.html>

VARIAS informagées e links sobre as diferentes excepcionalidades. Disponivel em:
<http://www.yahoo.com/Society_and_Culture/Disabilities/>.

VARIOS links e informagdes sobre deficiéncias. Disponivel em:
<http://www3.waikato.ac.nz/vwo/disres.html>.

VARIOS recursos e links relacionados a deficientes. Disponivel em:
<http://janweb.icdi.wvu.edu/kinder/>.

www.multirio.rj.gov.br/noticias.

deisyau@terra.com.br

apabb.ba@apabb.com.br
apabb@antares.com.br
apabbmg@yahoo.com.br
apabbsp@uol.com.br

apaebh@uai.com.br
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apaebv@brturbo.com
apaejve@terra.com.br
apaeuva@waw.com.br
apsdownlondrina@bol.com.br
contato@portaldainclusao.com.br
ruipilotto@uol.com.br
www.apaejp.org.br
www.apaepr.org.br
www.apaesantacatarina.org.br
www.edsonsouza.com.br
www.rets.org.com.br

www.sosdown.com
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APENDICE A - PLANO DE ATENDIMENTO - ALFABETIZACAO
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PLANO DE ATENDIMENTO
ALFABETIZACAO
PROCESSOS: LINGUAGEM - LEITURA — ESCRITA

ALUNO(A): DATA: /| |/
PARTICIPANTES:

LOCAL DO ENCONTRO:
CONTATO(S):

NOME DO PROFISSIONAL.:

a) OBJETIVO(S) DE CURTO PRAZO:

b) OBJETIVO(S) DE MEDIO PRAZO:

c) OBJETIVO(S) DE LONGO PRAZO:
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d) ASPECTOS DESENVOLVIDOS:

e) AREAS DE ATUACAO/PROFISSIONAIS ENVOLVIDOS COM O(A) ALUNO(A):
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APENDICE B - FICHA DE REFERENCIA



FICHA DE REFERENCIA
CONVENIO: PREFEITURA MUNICIPAL DE CURITIBA — ASSOCIACAO REVIVER DOWN
Profé. Ms. Deisy Mohr Bauml

209

LISTA DOS ALUNOS (AS)

SISTEMA
ESCOLAR |

!

PUBLICO
PRIVADO

ESPECIAL / INCLUSAO

NOMES PROFESSOR (A) (S)

IDADE

SERIE/
CICLO

DATA
ENCAMINHAMENTO
PEDAGOGICO
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APENDICE C - QUESTIONARIOS
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Universidade Federal de Santa Catarina
Pesquisa de Campo
Doutoranda Prof? Deisy Mohr Bauml
Doutoranda do Curso de Doutorado em Engenharia de Produgéo
Area da Midia e Conhecimento

Questionario numero 1

o o ~ W

~

Quantas classes desenvolvem um trabalho na area da Educagao Especial?

Quantos (as) alunos (as) participam da classe especial? E da classe de
recursos? Ou de outro sistema de ensino?

Quantos (as) alunos (as) foram ou estao sendo incluidos pedagogicamente?
Qual o(s) método (os) utilizado para o processo de alfabetizacao?
Qual a formacao académica dos professores? Quantos séo especializados?

Cite os principais teoéricos e teorias que sao utilizados para os processos de
alfabetizacao, nestes estabelecimentos de ensino.

Quais os pontos positivos deste (s) método (s)?
Quais os pontos negativos deste (s) método (s)?

Cite os mais frequentes diagndsticos médicos, psico-pedagdgicos ou sociais dos
alunos que frequentam o sistema de Educagéo Especial ou de Inclusao?

10. Como é o sistema de avaliagao deste (s) aluno(s)?

11. Como os pais do(s) aluno(s) especial(ais) tem participado na escola ?

12. De que maneira os pais dos alunos “ditos normais” tém interferido em relacdo ao

(s) aluno(s) especial (ais) ?

Grata pela sua participagao nesta pesquisa, pois a sua colaboragao foi muito valiosa
e coloco-me a sua inteira disposi¢ao para quaisquer esclarecimentos.

Professora Deisy Mohr Bauml
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Universidade Federal de Santa Catarina
Pesquisa de Campo
Doutoranda Prof? Deisy Mohr Bauml
Doutoranda do Curso de Doutorado em Engenharia de Produgéo
Area da Midia e Conhecimento

Questionario numero 2

10.
11.
12.

13.

14.

Qual sua area de conhecimento e trabalho?
Qual a sua formacao académica? E de p6s-graduacao?

Como a sua area de atuacao inter-relaciona-se com a alfabetizacdo de pessoas
com necessidades especiais (deficiéncia mental)?

A sua area de atuacéo interliga-se com outras areas? Quais?

Quais os métodos, sistemas, aparelhos ou recursos, em sua area de atuacao,
que poderia resultar positivamente para a provavel alfabetizacdo de Pessoas
comdeficiéncia mental?

como poderiam ser divulgadas estas informagdes?

Quantas Pessoas comdeficiéncia mental sdo atendidas em sua escola, clinica,
consultorio ou outra instituicdo?

E a favor ou contra a inclusdo social das Pessoas comdeficiéncia mental? E em
relacdo a inclusdo pedagogica?

Qual o sistema de avaliagao diagnostica, quais os progndsticos e os tratamentos
usualmente recomendados?

Quais os pontos positivos deste(s)s métodos(s)? Métodos?
Quais os pontos negativos deste(s) método(s)?

As Pessoas comdeficiéncia mental participam dos atendimentos? De que
maneira?

E suas familias, participam dos atendimentos? As orienta¢cdes s@o seguidas
pelas familias?

€ que maneira os pais dos alunos ou pacientes, “ ditos normais” tém interferido
em relagdo ao(s) aluno(s) paciente(s) especiais(s)?
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Universidade Federal de Santa Catarina
Pesquisa de Campo
Doutoranda Prof? Deisy Mohr Bauml
Doutoranda do Curso de Doutorado em Engenharia de Produgéo
Area da Midia e Conhecimento

QUESTIONARIO PARA OS FAMILIARES DE PESSOAS COM SINDROME DE
DOWN DO AMBULATORIO DE SINDROME DE DOWN DO HOSPITAL DE
CLINICAS - UFPR

Questionario numero 3

1) O seu filho (a) com Sindrome de Down tem entre

) O grau de parentesco da Pessoa com Sindrome de Down da sua familia €
) filho(a) ( ) irméo(a) ( )sobrinho(a) ( )tio(@) ( )outro

( )O0eb5anos () infancia

( )5e10anos () adolescéncia
( )10e15anos () adulta

() 25e25anos ( )idoso(a)

( )25e35anos

( )35e45anos

( )45e55anos

() mais de 55 anos

2

(

3) As pessoas compreendem o que a pessoa com Sindrome de Down da sua familia
fala?

( )sim ( )néao () asvezes

4) A pessoa com Sindrome de Down da sua familia iniciou a falar com:

( )0a2anos ( )4a6anos ( )2adanos ( )6aill0anos ( )naofala
5) A Pessoa com Sindrome de Down da sua familia fala de forma compreensivel:

( )sim ( )nao
6) Vocé classifica a fala/linguagem oral desta pessoa em:
() excelente ( )bom () regular () péssima

7) A Pessoa com Sindrome de Down da sua familia compreende o que as outras
pessoas falam?

( )sim ( )néao ( )asvezes () nunca
8) A Pessoa com Sindrome de Down de sua familia frequenta:
() Escola Especial () Escola Inclusiva
() Escola Regular () Nao frequenta escola

9) A Pessoa com Sindrome de Down de sua familia faz tratamentos/ atendimentos/
terapias/ atividades? Se positivo, assinale os servigos:

) Saude,

) Educacgéo do Sistema Publico ( ) Privado ( )

) Ambulatério de Sindrome de Down do Hospital de Clinicas - UFPR

) Medicina () Nutricéo

) Fisioterapia () Enfermagem

o~ o~~~ ~
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) Fonoaudiologia () Odontologia
) Assisténcia Social
) Psicologia
) Terapia Ocupacional
) Pedagogia
) Refor¢co Pedagdgico
) Equoterapia /Hipoterapia
) Informética
) Esportes
) Artes
0) A Pessoa com Sindrome de Down da sua familia ja foi vitima de preconceito?

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
1
( )sim ( )néo
11) Se sim, qual o tipo de preconceito?
() Familiar ( )Escolar ( )Social () Racial
12) A Pessoa com Sindrome de Down da sua familia ja foi vitima de violéncia
sexual?
( )sim ( )nao
13) A familia procurou os seus direitos legais?
( )sim ( )nao
14) Assinale o(s) local (ais) que devem ser acionados em caso de Preconceito e/ou
Violéncia contra Pessoas com Deficiéncia:
) Escola Publica e/ou Privada

Policia Civil e/ou Policia Militar

Conselho Tutelar

Ministério Publico

Ambulatério de Sindrome de Down — Hospital de Clinicas - UFPR

(
()
()
()
() Associagao de Sindrome de Down
()
() Midia— Radio — TV - Jornais

() OULIO(S) eeeeairireeeeeiie e

15) Como vocé considera a memoéria da Pessoa com Sindrome de Down da sua
familia?

() excelente ( )boa ( )regular ( )ruim

16) Qual a sua opinido sobre as experiéncias vivenciadas com o seu parente / amigo

/ conhecido com Sindrome de Down?
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Universidade Federal de Santa Catarina
Pesquisa de Campo
Doutoranda Prof? Deisy Mohr Bauml
Doutoranda do Curso de Doutorado em Engenharia de Produgéo e Sistemas
Area da Midia e Conhecimento

SOUZA, Carlos Augusto. Entrevista concedida em 24/05/2007

1-Qual sua area de conhecimento e trabalho?
Professor universitario, assistente do Departamento de Pediatria na Disciplina de
Neonatologia UFPR, mestre em 1979.

2-Qual sua formacao académica? E de Pés-Graduacao?

Idem resposta 1.

3-Desenvolveu intervencées humanas (atendimentos, tratamentos ou
procedimentos) em Pessoas com Sindrome de Down? Cite os locais.

Nas disciplinas de Neonatologia, Genética Médica e Neurologia.

4. Na sua area da Medicina, Pediatria, quais as patologias mais freqlientes nas
Pessoas com Sindrome de Down?

Cardiopatias Congénitas, malformacao do tubo digestivo (atresia duodenal) no
periodo neonatal e doencas respiratérias. Disfuncao tireoidiana. Considera-se como
uma doenga Progeroide, processo de envelhecimento precoce responsavel por

alteracdes imunoldgicas, doencas auto imunes e neoplasias em faixa etaria precoce.

5-Na sua opiniao, quais as potencialidades das Pessoas com Sindrome de
Down?

Nao ao abandono, “esquecimento” dessas criangas. Orientagcdo para diagnéstico
precoce de alteragdes fisicas de risco, estimulagdo precoce, independéncia
gradativa para cuidados pessoais basicos sob vigilancia, orientagédo, reforco de

repeticdo, para atingir o potencial maior que a alteracao permite (Qi sé =50 -70).

6-E quais as dificuldades nos atendimentos as Pessoas com Sindrome de
Down? Como minimizar estas dificuldades?
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O atendimento multidisciplinar e centralizado, Pediatra, Urologista, Psicoterapeuta,
fisioterapias, identificacdo precoce de patologias mais freqientes e graves (como

cardiopatias congénitas) que sao limitantes, causa de mortalidade.

7. A intervencao humanizadora e competente que o senhor proporcionou para
o filho com Sindrome de Down, da autora deste trabalho, salvou a sua vida.
Verifica-se que apo6s 33 anos, a area médica, ainda apresenta dificuldades para
acoes humanizadoras no “momento da noticia” no nascimento de uma
Pessoa com Deficiéncia.Como minimizar estas dificuldades?

E situagdo angustiante, dificil de conduzir. O nascimento de uma crianca é cercado
de expectativas positivas e a vinda de uma crianga com algum tipo de anormalidade
resulta em uma situagdo de angustia e tristeza para pais e familiares. A abordagem
deve sempre multidisciplinar, mas cabe ao pediatra atuar como elo entre os
profissionais mais envolvidos, e estabelecer um bom relacionamento meédico-
paciente - familiares, ajudando a familia a conviver com a presenca da alteracao.
Nao abandonar a familia, que enfrenta uma forma de processo de luto.
Humanizagdo no momento de identificacdo, com explicacdo detalhada dos riscos

imediatos e das possibilidades futuras.

8-Quais os fatores positivos das intervencées, método (s), sistema (s),
aparelho (s) e recursos tecnolégicos no atendimento as Pessoas com
Sindrome de Down?

Os recentes recursos técnicos de diagnosticos ndo invasivos para alteragdes graves
(ex. cardiopatias) e tratamento clinico cirurgico adequado tém possibilitado maior
sobrevida e qualidade de vida. Atendimento das patologias respiratorias,
organizacdo de grupos de familiares com apoio emocional, reunides de
esclarecimento e das novas abordagens para as situagbes das varias etapas de
desenvolvimento e de maior inclus&o social.

Na década de 60, a sobrevivéncia média era em torno de 10 anos, com a incluséo
social zero. Atualmente observa-se a melhor aceitacdo e inclusao social, com
nuamero significativo de pessoas afetadas com Sindrome de Down, com idade de 50

e 60 anos.
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9-E a favor ou contra a Inclusdo Social das Pessoas com Sindrome de Down?
E em relacao a Inclusao Pedagdgica?

A favor. No decorrer das ultimas quatro décadas tenho observado inclusao
progressiva, embora lenta, na sociedade. A inclusdo pedagoégica em
estabelecimento de ensinos regulares passou a ser mais acessivel, aceita e

estimulada.

10-E suas familias, participam dos tratamentos? Cumprem as orientacoes
humanas e tecnoldgicas que o senhor indica, para as Pessoas com Sindrome
de Down?

A melhor afeicdo se faz quando ndo ocorre reclusdo familiar. Com o apoio
especializado em ambiente de atencdo centralizada promovendo reunides
interativas e esclarecedoras. Com trocas de experiéncias é possivel uma melhor
aceitacao da realidade do problema. A negacdo, o recolhimento, vergonha e
abandono devem ser atendidos com apoio profissional especializado. As reunides
familiares, grupos de apoio com interagdo dos familiares, e melhor acesso e
divulgacao através dos meios de comunicag¢ao tem promovido progresso na area de
inclusédo social.

11-Em mais de trés décadas de atendimentos as Pessoas com Sindrome de
Down, verifica alguma modificacao nos comportamentos preconceituosos da

sociedade brasileira?

12-Cite intervencoes humanas e tecnoldgicas que poderiam alterar a realidade
brasileira na inter-relacao com Pessoas com Sindrome de Down.

Quais as alteracGes curriculares necessarias na Medicina, para minimizar a
falta de informacoes dos médicos sobre Pessoas com Deficiéncia?

Respostas 11-12 Inclusos nos itens 9 e 10.
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RASKIN, Salmo — Médico, um dos dez membros do Projeto Genoma Humano.
Entrevista concedida em Curitiba: 04/04/2007.
Telefone 0xx-41-3306-6838

E-mail-genetika@qgenetika.com.br

Home Page: www.genetika.com.br

1. Qual a area de conhecimento e trabalho? Onde o senhor atua no momento,
na area profissional? Atualmente quais os cargos que ocupa?
R. Meu Nome é Salmo Raskim, sou médico formado pela Universidade Federal do
Parana, sou Pediatra, com curso de Especialista em Pediatria formado pela mesma
Universidade, sou especialista em Genética Clinica pela divisdo de Genética do
Departamento de Pediatria da Universidade Vanderbilt em Nashville, Estados
Unidos. A minha area de conhecimento e trabalho é no diagnéstico Clinico de
doengas genéticas e exames laboratoriais dessa area também. No momento atuo
em trés hospitais em Curitiba, Hospital Infantii Pequeno Principe, Hospital
Evangélico e Hospital Nossa Senhora das Gracas, € na minha Clinica que é
chamada Genetika, onde durante meio periodo, fagco atendimento clinico. Também
ocupo o cargo de membro do Projeto Genoma Humano, sou um dos dez membros
do Brasil que fazem parte do Projeto Genoma Humano, participo de algumas
comissbes de Pesquisa em Medicina € de Bioética, e participo da Sociedade
Brasileira de Genética Clinica como membro titular, acho que sdo estas as minhas

atuacoes profissionais.

2. Qual a sua formacao académica?
R. Estou defendendo minha tese de doutorado em Genética no Departamento de
Genética da Universidade Federal do Parand, sob coordenacgao do Professor Milton

3. Qual a sua experiéncia tedrica e pratica sobre a saude de Pessoas
comdeficiéncia mental? Como a area da saude pode interferir na area da
alfabetizacao?

R. A minha experiéncia € mais pratica do que tedrica, e é que existe em primeiro

lugar, uma grande variabilidade dentro das deficiéncias mentais desde os casos em

que vocé nao consegue nem detectar que exista uma deficiéncia e ndo sabe se é
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uma variabilidade do normal ou se é uma deficiéncia até uma deficiéncia profunda, e
que nada disso é determinado pelo componente genético da pessoa, é sempre uma
interacdo entre o0 meio ambiente e a genética. A genética nao determina a
intensidade do retardo mental, e sim aquilo que os pais vao fazer pela crianca
depois do nascimento. Eu sempre ressalto isto por dois motivos, mesmo que eu
ache que seja um incentivo para que as familias atuem, insistindo na importancia da
atuacao, e segundo porque vejo isto na pratica, na realidade, e essas duas coisas
me fazem divulgar isto. Na area da alfabetizacdo a area da saude pode interferir de
maneira importante, talvez uma das maneiras seja encaminhando precocemente o
paciente com deficiéncia mental para o inicio da sua alfabetizacdo. Porém para
encaminhar precocemente o profissional da saude tem que acreditar que o paciente
possa ser alfabetizado, mas ele tem que acreditar, pois se ndo considerar aquilo
importante, ele ndo vai encaminhar, pois talvez ache que seja mais importante tratar
uma ferida do paciente, de ambito organico, entdo o paciente deve ser informado e

deve saber o momento correto, para ser encaminhado.

4. Como mudar a realidade brasileira na area da saude, com as caracteristicas
sociais do Brasil?
R. Quem dera eu tivesse a resposta para esta pergunta! O que eu acho é que as
pessoas deveriam fazer pequenas iniciativas ao seu redor, é dificil vocé querer
mudar o mundo sozinho, vocé vai bater com a cabeca na porta e ndo vai dar certo,
mas se cada pessoas, tivesse condicado, e fizesse modificagdes ao redor de si,
imagine a revolugcdo que iria acontecer, a revolucdo nao acontece porque quase
ninguém faz nada, ndo se mobilizam, e mobilizar ndo precisa juntar 300 pessoas
para fazer alguma coisa, fagca na sua casa, comece por si préprio. Isto ja vai fazer
uma revolugdo em toda a sociedade, pois a sociedade é a somatéria de cada
individuo. Comece pelo individuo, pois tem paises onde o governo € pior do que o
nosso, paises onde a situacao financeira é pior que a nossa, e tem um controle de
saude melhor que o nosso. Um exemplo é Cuba. Isto ndo é uma qualidade do

governo cubano, mas é porque as pessoas la acham isto importante.

5. Qual a sua opiniao sobre o processo da inclusao social das Pessoas com
Deficiéncia Mental ?
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R. Eu sou a favor, pois eu acho que a inclusdao é uma arma para quebrar tudo isto ai,
mas existem algumas questdes que sao peculiares a alguns individuos com
deficiéncia mental, SD e outros casos que nao podem ser desrespeitadas, entdo a
inclusdo s6 tem que tomar o cuidado para ndo perder a personalizacdo daquelas
doencgas, deficiéncias ou sindromes, tem coisas que sdo peculiares e que nao
podem ser misturadas com o todo, mas tem muitas coisas que podem ser
misturadas com outras por questdes de direito, pois muitos destes alunos ficam s6
na sala sem que haja um real processo de inclusdo, mas apenas para figurar em

estatisticas que favorecam o cumprimento de programas.

6. Como deveria ser a formacao/qualificacao dos médicos no Brasil, para que

0 hosso pais obtivesse resultados positivos nos seus programas de saude?
R. Esta ja é mais facil de responder, como nao faz muito tempo que me formei, € o
meu curso € um curso distanciado da realidade da saude, ndo digo nem da
realidade brasileira, mas da realidade do doente mesmo, hoje ja estd mudando,
estdo aproximando o aluno desde o primeiro ano do doente. O aluno esta
aprendendo que o doente € um individuo antes de ser uma doenca. Os curriculos
estdo sendo mudados e tenho certeza que os meus alunos vao se formar com um

valor humanitario muito maior do que eu me formei.

7. Como incluir nos cursos de graduacao e de pos-graduacao, na Medicina, os
conhecimentos sobre as Pessoas com Deficiéncia Mental ?
R. Esta é facil de responder, porque nos ultimos anos eu tenho feito isto. E isto se
faz, fazendo os alunos participarem de seminarios sobre doenca mental, e eles tém
que encontrar na sociedade uma familia que tenha determinada doenga, e este
trabalho serd na pratica, vao trazer esta familia para a sala de aula e vao apresentar
para os colegas, e isto tem dado resultados sensacionais. A familia é importante,
pois eles vao dizer o que sentiram quando o médico deu o diagnéstico, o que

acontece dia a dia, e isto ndo tem médico que consiga de outra maneira.

8. Qual a sua opiniao sobre o “aborto terapéutico” no caso do nascimento de
Pessoas com Deficiéncia Mental ?
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R. é uma questdo muito controversa, e eu tenho uma opinido formada sobre o
assunto, e é que a decisdo sobre o0 aborto deveria ser do casal e ndo do Estado,
esta € a minha opinido formada. Eu acho que este tipo de decisdo nao poderia ser
tomado de maneira arbitraria e unilateral do Estado, ainda mais o nosso estado que
apos o nascimento da crianga com deficiéncia, abandona-a completamente, sem dar
o minimo de refor¢o. Que direito tem este Estado de obrigar um casal a ter um filho
com retardo mental se depois ele n&o vai dar a minima condi¢do. Entdo um rico tem
direito de interromper a gestacao e depois vai ter direito a assisténcia da saude, e
um pobre nao tem direito de interromper a gravidez e nao tem direito a assisténcia
de saude depois. Eu ndo sou a favor nem contra o aborto terapéutico, eu sé sou a
favor de quem vai sofrer na pele as consequéncias de ter um filho com retardo
mental, estas é que tem o direito de decidir, € ndo uma pessoas atras de uma

burocracia a 20 km de distancia.

9. Qual a sua opiniao sobre os conceitos que sao significativos na Bioética na
area da Medicina?

R. Eu acho que o direito da autonomia do individuo, na minha &rea de genética, eu
tenho um pensamento forma, que é o da familia saber o que o médico esta
fazendo com o paciente, isto esta mudando o conceito da Bioética, e o controle
da manipulacao do ser humano e a prépria manipulacdo deste ser humano, é

importante e a Bioética trouxe um limite.

10.Como as familias reagem no momento da orientacao genética sobre o
provavel nascimento de um bebé com deficiéncia? Decidem pelo aborto?
Permitem que a gestacao seja concluida?

R. Reagem com alegagéo, no primeiro momento, eu ndo me lembro de uma familia

que tenha sido diferente, este primeiro momento pode levar um dia, um més ou até

um ano, sempre negando, depois reluta, perguntando “por que eu?”,

Depois “Por que nés?” e depois acaba compreendendo e vindo a lutar por seu filho.

Esta é a fase normal. Na maioria decide pelo aborto? Aqui no Brasil ndo existe uma

porcentagem. Nos outros paises, a maioria opta pelo aborto no caso de filho com

retardo mental, e no caso de Sindrome de Down, 50% opta pelo aborto, no caso de

Clinefeld, apenas 10%, entdo varia muito de sindrome. Quanto menos
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desconhecimento, menos aborto, no caso a SD é a mais conhecida mundialmente.
Muitos interrompem a gestacdo aqui no Brasil? Eu posso responder de maneira
empirica, pela minha experiéncia pessoal, aqui na clinica, sob o ponto de vista
genético, a grande maioria ndo interrompe a gestacao fora do Brasil. Por uma série
de contingentes, primeiro porque é proibido, é ilegal, e sendo ilegal, a maioria dos
obstetras ndo querem fazer e vao levando a gravidez mais para frente, até que
chega um ponto em que ndo € mais possivel fazer. Nos outros paises, na minha
opiniao empirica, ndo € cientifico o que eu estou falando, mas a maioria nao
interrompe. Gostaria de complementar que o numero de abortos no Brasil, motivado
por problema genético, deve ser um milionésimo do numero de abortos praticados
anualmente em todo o pais. Ao nivel de Brasil, 0 nimero de abortos praticados por
causas sociais, genéticas, no global, € assustador.

11.Quantos dos seus pacientes com deficiéncia tornaram-se pessoas
integradas e participantes na sociedade em geral?

R. Eu me considero um profissional ainda muito novo no mercado de trabalho,
estou formado ha treze anos e fiz cinco anos de especializacao, portanto eu atuo
ha oito anos no mercado de trabalho. Agora estou vendo 0s meus primeiros
pacientes da clinica se inserindo na sociedade, mas também vejo muitos
colegas meus desacreditando de alguns pacientes, portanto eu sempre solicito
aos pais que levem seus filhos de volta ao tratamento, porque é fundamental
que o colega veja, porque ele precisa ser reeducado, 0 médico, também precisa
ser reeducado. Nao sé os médicos, mas os estudantes de medicina precisam

conhecer os progressos dos pacientes junto a sociedade.

12.Qual a sua opiniao sobre os novos conhecimentos do Projeto Internacional
Genoma Humano?

R. Eu acho que este projeto é uma coisa fantastica, e vai trazer frutos, sem duvida

nenhuma, ndo vai ser de hoje para amanha, mais daqui ha cinco, ha dez anos, que

dentro da histéria da humanidade € um minimo, mas claro que para a familia que

esta vivendo este momento, ela acredita que o tratamento € a curto prazo, mas néao

€, pois almeja-se a cura para varias doencas dentro do Projeto Genoma Humano.
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13. Alguns médicos e pesquisadores afirmaram que, dentro de alguns anos
sera possivel a cura intra-uterina das disfuncoes neurologicas dos fetos
afetados pela Sindrome de Down. O senhor concorda com esta afirmacao?
Por qué?

R. Concordo com a afirmagéo, mas alguém pode almejar dois anos. NOs ja estamos

aprendendo a desligar certas regides dentro do Cédigo Genético, e creio que daqui

h& alguns anos vamos poder desligar um cédigo inteiro, no caso da SD, que seja o

cromossomo 21, é claro que vai demorar, mas vai ser possivel a prevencao, mas ja

estamos caminhando.

14.0 Projeto Genoma Humano podera recriar os mitos estereotipados da
eugenia? Como evita-los?

R. Pode, é claro que pode, nao concordar seria uma atitude ingénua, pois hoje nés
temos as ferramentas para isso,, mas € claro que exige muitos cuidados, mas eu
acho que a sociedade esta preparada para isso, mas é claro que alguém numa
atitude isolada, porém se isto vier a tona sera prontamente rechagado. Eu vi um
exemplo agora, acontecer em dois paises do primeiro mundo, sobre clonagem
de seres humanos, um na ltalia e outro nos Estados Unidos. Na Itélia
propuseram que o pesquisador fosse imediatamente cacado no seu diploma de
quarenta anos de profissao. Eu ainda acredito no ser humano, e a maioria das
pessoas almeja com este projeto a cura de doencgas, € essas pessoas que sao a

maioria vao fazer com que isso ande corretamente.

15.Qual a sua opiniao sobre o casamento de Pessoas com Sindrome de
Down?

R. Sei muito pouco, ndo tenho nenhuma experiéncia de clinica neste assunto. J&

tenho lido muito sobre o assunto e de casamentos de Pessoas com SD e nenhum

relato de SD que tenham filhos afetados com SD, mas todos saudaveis, entdo pode-

se dizer que € uma tendéncia genética, que a ciéncia pode constatar uma corregéao

espontanea pelo préprio organismo, destes cromossomos. Os filhos gerados sao

completamente saudaveis.
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Schwartz, Neila Maria Schwartz — Professora e Equoterapeuta para Pessoas com
Necessidades Especiais (Deficiéncia Mental). Em 04/06/2007.
Telefone: 00XX-41-262-4096

Ha quanto tempo desenvolve este tipo de trabalho? Quanto tempo no Brasil e
de onde é oriundo?

R. Desde 1992. Oficialmente desde 1990. Oriunda da Europa, a partir da Il Grande
Guerra.

2. Quantos educandos participam do programa?
R. Na Equoterapia, as pessoas sado chamadas “praticantes”. Em torno de 55
pessoas.

3. Quantos (as) alunos (as) foram ou estao sendo incluidos pedagogicamente?
R. Com necessidades especiais uma criangca e um adulto ambos com deficiéncia

mental leve.

4. Qual (quais) método (os) sao utilizados para o processo da alfabetizacao?

R. Nao existe um método unico, respeitando-se sempre as necessidades individuais;
as técnicas sdo as mais variadas possiveis, utilizando-se a construgdo da leitura
através de rétulos grandes, com todos os tipos de letras, logomarcas, anuncios,
nomes das pessoas envolvidas e dos colegas, recursos ludicos como bola, bastéo,
cones coloridos, pulseiras com guizos (sem guizos), divisérias de pista, arvores
(baliza) e a criatividade dos materiais advindos da sucata. Muitos exercicios sao
realizados com o cavalo estatico, objetivando trabalhar o equilibrio, as percep¢des
auditivas, visuais, sensoriais, tateis, cinestésicas, gustativas e ressaltando-se o
instrutor(a) responsavel pelo cavalo e o (a) profissional da area, equipe
multidisciplinar (Pedagogia, Psicologia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional,
Fisioterapeuta, Neurologia, Ortopedista).

5. Qual a formacao académica dos professores? Quantos sao especializados?
R. Todos os profissionais tém cursos em nivel de graduacdo e pds-graduacao,
sendo que do instrutor ndo é exigido curso superior.
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6. Cite os principais tedricos e teorias que sao utilizados para os processos de
alfabetizacao, neste trabalho?

R. Utilizam-se as teorias construtivas de Vygotsky, Piaget, Emilia Ferreiro,
Psicolinguistica.

7. Quais os pontos positivos desse (s) método (s) ?

R. Primeiramente, a visualizagdo do meio ambiente e dos estimulos, motivando-os
para a posterior leitura. Equilibrio nas suas diferentes andaduras. Centros mais
avancados nesta metodologia utilizam-se até mesmo do galope e os “praticantes
especiais” participam de provas com o objetivo de insergdo social e desportiva. Os
resultados sdo progressivos, pedagoégicos, emocionais e bio-psico-sociais “Terapia
de Alma”, elevacdo da auto-estima, alegria de viver, liberdade indescritivel. A
deficiéncia transforma-se em eficiéncia, potencialidades antes jamais percebidas

pelo praticante.

8. Quais os pontos negativos deste método?

R. A pratica indiscriminada da equoterapia por pessoal ndo especializado, colocando
em risco a vida e a saude do praticante.

A nao observancia do exame preventivo do atlanto axial para Pessoas com

Sindrome de Down. A ndo observacao das indicacées médicas para cada caso.

9. Cite os mais frequentes diagndsticos, médicos, psico-pedagogicos ou
sociais dos alunos que frequentam este atendimento.

R. Principalmente deficientes fisicos AVC (acidente vascular cerebral), problematicas
emocionais, depressdo, esquizofrenia, (psicoses), disfungdes de aprendizagem,
Pessoas com Deficiéncias Sensoriais, deficiéncia mental, visual, auditivo e afetado
por sindromes, paralisia cerebral.

10. Como é o sistema de avaliacao deste (s) aluno (s)?
R. Sistema de avaliagdo adaptativa prdpria no inicio, avaliando-se no praticante.
Sistema de avaliacao fisica e psicolégica, adaptada de varias teorias, desenvolvida

pela equipe multidisciplinar, avaliando no inicio a indicagao e idade; e no final dos
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atendimentos, em processo continuo de verificacdo dos progressos; das areas

citadas na pergunta 4.

11. Como os pais do aluno (s) especial (ais) tém participado na equoterapia?
R. As maiorias dos pais s&o participantes em sua maioria, observa com satisfacao o
progresso dos filhos nas atividades equoterapeutas. Alguns pais devido a problemas

particulares nao participam.

12. De que maneira os pais dos alunos “ditos normais” tem interferido em
relacao ao (s) aluno (s) especial (ais)?

R. Em alguns locais onde se desenvolvem os atendimentos de equoterapia, uns
nameros significativos de amazonas e cavaleiros ndo aceitam, a participacao
incluida de Pessoas com necessidades especiais, no mesmo espaco e horario em
que os mesmos desenvolvem suas atividades de equitagdo; principalmente no
adestramento onde sdo necessaria agilidade, rapidez, pondo em risco a seguranca

do praticante com necessidades especiais.

Equoterapia ou Hipoterapia

Sabe-se que desde longa data o cavalo é usado com fins terapéuticos.
Hipdcrates (478-370 a.c), prescrevia a equitacdo como remédio contra insbnia e
Asclepiades (124-40 a.c), aconselhava para diferentes casos de paralisia.

Porém a equitacao terapéutica caiu no esquecimento por um longo periodo.
Somente ap6s a Primeira Guerra Mundial que o uso do cavalo entra para o rol das
terapias. Os paises escandinavos foram os primeiros a utilizarem a equitagdo
terapéutica, seguida pela Alemanha, Francga, Inglaterra.

No Brasil esse método foi adotado em 1976 como simples aula de equitagao
para um adolescente com Sindrome de Down. Os resultados obtidos foram
excelentes, entdo se buscou o aprimoramento das técnicas terapéuticas em paises
da Europa. Até a presente data este método vem sendo utilizado em varias regides

do nosso pais.

Equoterapia / hipoterapia... O que é?
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“E um método terapéutico e educacional que utiliza o cavalo dentro de uma
abordagem interdisciplinar, nas areas de saude, educacao e equitagdo, buscando
desenvolvimento bio-psico-social de pessoas portadoras de deficiéncia ou de
necessidades educativas especiais”.

A Equoterapia emprega o cavalo, com técnicas de equitagao e atividades equestres,
para proporcionar ao praticante, beneficios fisicos, psicolégicos, educativos e

sociais.

Indicacoes

A partir de trés anos sem limite de idade. Importante na Sindrome de Down a
indicacdo do médico ortopedista. Nos casos de Paralisia Cerebral, Sindrome de
West, Rett, Acidente Vascular Cerebral, Cifoses, Lordoses, Escolioses,
Traumatismos Cranio Encefalico, deve haver indicagdo do médico neurologista. E
indicada também nos casos de Deficiéncia Visual, Auditiva e Mental, em Disturbios

Emocionais.

Contra indicacoes
Cardiopatias graves, Hérnia de Disco, Convulsdes constantes, Osteoporose,

Escoliose superior a 30 graus, Frouxidao ligamentar em Sindrome de Down.

Importante

A Equoterapia é uma terapia alternativa complementar que podera auxiliar as
terapias convencionais.

Texto elaborado por Neila Maria Schwartz, pedagoga especializada em
Deficientes Mentais com curso de Equoterapia em Brasilia e Rio de Janeiro.
Informacgdes pelo fone: Oxx-41-262-4096, 61-468-7092 Fax: Oxx61 468-7406
E-mail: ande@equoterapia.org.br

Associacao Nacional de Equoterapia (ANDE-BRASIL)
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MAZZONI, Alberto. Em 05/04/2007.
E-mail: amazzoni@terra.com.br fone:(47)361-5936
Rua 3300, n°1583, ap. 303 - 88330-000 Balneario Camboriu — SC

Respostas do Questionario N. 2

1. Matematica Aplicada. Trabalho com Acessibilidade e Tecnologias.

2. Engenharia de Sistemas com mestrado em Matematica aplicada.

3. Elaboracdo de projetos de software, associados aos projetos pedagdgicos.

4. Sim, principalmente educacao e comunicagao.

5. Software para uso pedagogico, por exemplo, programas que contribuam para a

estimulagao precoce.

6. Através de encontros entre profissionais e apresentacdes em congressos e

seminarios.

7. Por trabalhar em instituigdo de ensino superior nao tenho contato direto com
alunos com deficiéncia mental. No entanto, estamos acompanhando projeto de pés-
graduacao com este enfoque.

8. A inclusdo pedagogica deveria ser analisada caso a caso, observando-se
tanto o desenvolvimento do aluno quanto o dos seus possiveis colegas de turma.
Dever-se-ia garantir que o aluno tenha sempre condigbes de continuar o seu
desenvolvimento e para isso € necessario também que haja A inclusdo social € um
paradigma a ser alcangado. Para atingir este objetivo € necessaria uma sociedade
participativa, que garanta o respeito as diferengas, inclusive as diferencas de

aptiddes. Esse ainda € um longo caminho de aprendizagem.
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TORRES, Elisabeth. Em 05/04/2007.
E-mail: eftorres@terra.com.br

fone: (47) 361-5936

Rua 3300, n° 153, ap. 303
88330-000 Balneario Camboriu — SC

Respostas do Questionario N. 2:

1. Matematica e educacgao. Atuo com informética na educagédo e com acessibilidade
e tecnologias de apoio.

2. Sou graduada em Matematica com péds-graduagdo em Engenharia e em

Educacéo.

3. A funcéo da informatica no ensino é ser coadjuvante do trabalho do professor.
Dependendo da atividade preparada pelo professor, 0os programas de
computador podem contribuir em atividades de redacdo, em exercicios de
repeticdo para fixacdo de conceitos e em varias situagcdes de associacdo de
conceitos expressos em imagens ou desenhos as suas abstracdes em palavras

falada ou escrita), ou numerais.

4. A informatica na educacao € diretamente ligada com os aspectos pedagogicos e
a informatica educativa especial tem como proposta contribuir para uma melhor
atencao aos alunos com necessidades especiais, para 0 que se necessita muito
da engenharia.

5. Os atuais softwares de autoria trazem facilidades para que os proprios
professores possam criar programas computacionais adequados ao projeto
pedagdgico adotado pela escola. Varios programas ja estao prontos e poderiam
ser intercambiados entre escolas de distintos lugares.

6. A forma mais pratica de intercambiar informagdes sdo os congressos. Com 0 uso

da internet ja comecaram a ser organizados congressos virtuais, onde as
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pessoas podem apresentar seus trabalhos e conhecer outras propostas sem
necessidade do deslocamento fisico - esta modalidade de congresso € muito boa
para comecar contatos que podem ser aprofundados posteriormente em visitas

aos locais de maior interesse.

O meu campo de trabalho atual é a graduacao e a pds-graduacao. Nesse nivel
ainda nao tivemos contato com alunos com deficiéncia mental, e os casos que

tomamos conhecimento foram relatados em congressos.

N&o vivemos numa sociedade inclusiva, mas podemos aprender a ser assim, por
iSSO precisamos nos preocupar em aprender e ensinar o respeito pela
diversidade humana. Creio que ainda somos todos aprendizes nesse processo.
Entendo que a inclusdo escolar € um conceito que vem opor-se ao conceito de
segregacao, mas nao pode privar os educandos do direito a uma atencédo que
corresponda as suas habilidades. A preocupacado € que se deixem todos os
alunos juntos, esquecendo suas necessidades especiais, apenas para satisfazer
a um modelo de inclusdo que nao esta bem compreendido. Nao foi isso o

proposto em Salamanca.
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NASCIMENTO, Luiza Helena do. Pedagoga especializada em Educacdo Especial.
Entrevista concedida em Curitiba: 10/04/05/2007.

1-Qual sua area de conhecimento e trabalho?
R.Educagéao Especial.

2-Qual sua formacao académica? E de Pés-Graduacao?

R.Pedagogia- UFPR.Na Pés-Graduacdo, Educacdo Especial-PUC-PR.Outra Pos-
Graduacao-Deficiéncia Mental-UTP-PR.Curso de Formacdo na Teoria da
Modificabilidade Cognitiva Estrutural, do Prof.Dr.Reuven Feuerstein-Jerusalém-
Israel.Formacao no Método de Avaliagéo L.P.A.D.-Dr.Feuerstein-Instituto S&o Pio X-
Madrid-Espanha.

3-Desenvolveu trabalhos académicos sobre Pessoas com Sindrome de Down?
Cite os trabalhos e os locais.

R. Desenvolvi projetos baseados na Teoria do Dr.Reuven Feuerstein, na area de
Alfabetizacdo, para Pessoas com Deficiéncia (Sindrome de Down), no Congresso
R. Brasileiro de Sindrome de Down e apresentei em Israel uma proposta de Escolas
Especiais e Cooperativa de Trabalho. O nucleo do trabalho era o desenvolvimento

das fungbes cognitivas e leitura de mundo (ato de pensar).

4-Desenvolveu intervencoes educacionais praticas com Pessoas com
Sindrome de Down? Cite os locais.

R.Desenvolvi nas classes especiais da Rede Estadual do PR, a inclusdo educacional
de Pessoas com Sindrome de Down- Curitiba-PR.Supervisionei a Escola Municipal
de Educagcdo Especial Ali Bark, durante 12 anos, com um trabalho de equipe
multidisciplinar na avaliagao diagnéstica, com uma proposta educacional baseada na
teoria de Vygotsky.

5-Na sua opiniao, quais as potencialidades das Pessoas com Sindrome de
Down, nos processos de Linguagem-Leitura-Escrita?
R.As Pessoas com Sindrome de Down tém amplas possibilidades nos processos de

leitura de mundo. Nao proponho simplesmente a apreensao do codigo linguistico,
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mas sim o ato de pensar. Segundo o Prof.Dr.Reuven Feuerstein, os educadores ndo
devem ter como foco primordial a alfabetizacdo e sim, o “ato de

pensar’.Consequentemente ocorrera o processo de alfabetizacao.

6-E quais as dificuldades nos processos de Linguagem-Leitura-Escrita?

R.As dificuldades sdo o processo mais lento de aprendizagem. O processo ocorre
em diferentes etapas. A Pessoa com Sindrome de Down necessita de tempo mais
amplo. Os programas educacionais com atividades repetitivas, infantilizacado da
personalidade da Pessoa com Sindrome de Down, também ocasionam dificuldades
nos processos de Linguagem-Leitura-Escrita.

7-Como minimizar as dificuldades? Cite as intervencées educacionais, o(s)
método(s), sistema(s),aparelho(s) ou recursos que intervém positivamente nos
processos cognitivos de Linguagem-Leitura-Escrita nas Pessoas com
Sindrome de Down.

R.Desenvolver potencialidades do hemisfério cerebral direito (arte grafica,arte
pictorica, arte musical (efeito Mozart no desenvolvimento cognitivo), literatura
(poesia, rimas, mimica, folclore), teatro, cinema, danga, fotografia), necessitam de
métodos diversificados, vivéncias concretas (programas  continuos),
preferencialmente relacionados a natureza. Utilizacdo no processo do pensamento
dos recursos tecnologicos, como exemplo o computador, em atividades, tais como
construgcao de textos ilustrados, mandalas, livros. Proporcionar junto a Pessoa com
Sindrome de Down, o “feedback” da linguagem padrao e lutar pelo direito de

apreender até o ultimo momento de sua vida, no planeta Terra.

8-Quais os fatores negativos das intervencoes educacionais, método (s)
,sistema (s),aparelho (s) recursos tecnologicos no atendimento as Pessoas
com Sindrome de Down?

R.Exercicios e tarefas repetitivas; exercer o treino continuo nas atividades; uma
Unica metodologia; crenca que a repeticao das tarefas podem levar aos processos
de aprendizagem; desenhos mimeografados para atividades de desenho, leitura e
escrita; musicas infantilizantes e atividades ditas “abobalhantes” desrespeitando o

desenvolvimento psiquico da faixa etaria.
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9-E a favor ou contra a Inclusdo Social das Pessoas com Sindrome de Down?
E em relacao a Inclusao Pedagdgica?

R.Sou totalmente a favor da Inclusdo Social. Em relacdo a Inclusdao Pedagdgica,
somente sou a favor se esta Inclusdo for sempre visualizada com seriedade, porqué
é Ciéncia e pesquisa, nao modismo como ainda acontece no Brasil. Profissionais
especializados competentes na elaboracéo, planejamento e execu¢ao do Programa
de Incluséo, para que 0 mesmo cumpra o seu relevante objetivo.

Vivenciei a experiéncia da Inclusdo Pedagoégica, no Canad4a, a qual ocorre ha mais
de 20 anos, gradativamente, calcada em Ciéncia e em pesquisas educacionais,
jamais como vém ocorrendo no Brasil, com profissionais que desconhecem a
realidade pedagdgica das Pessoas com Sindrome de Down e com métodos
educacionais que nao atendem as necessidades de desenvolvimento dessas
pessoas.

10-Vocé criou um método de atendimento as Pessoas com Sindrome de Down,
em Piassaguera (PR), com intervencao humana e em contato com a
biodiversidade ambiental.

Que resultados positivos este método tém proporcionado as Pessoas com
Sindrome de Down? O método de intervencao humana minimiza disturbios de
conduta em Pessoas com Sindrome de Down, que apresentam patologias
depressivas?

R.Todo o ser humano é parte da Natureza. Conforme Rosseau, “a Natureza educa
os homens”. Partindo deste principio, sinto que as Pessoas com Sindrome de Down
se renovam em contato com a natureza. Construimos com os integrantes deste
método, pessoas da comunidade de Piassaguera e as Pessoas com Sindrome de
Down, atividades, tais como: plantio de arvores, alimentacéo e cuidado com as aves
e 0s animais, plantam e regam flores, coleta de materiais organicos, para
enriquecimento do solo, selecdo e cozimento de alimentos naturais.

Foram criadas oficinas de trabalho e reciclagem, com o objetivo de reciclar
artisticamente os dejetos coletados todos os dias na praia, proporcionando aos
estudantes da comunidade e as Pessoas com Sindrome de Down, desenvolvimento

integral através das artes e da espiritualidade.
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11-Quais os pontos negativos deste (s) método (s)?
R.Nao verificamos nenhum ponto negativo neste método.

12-As Pessoas com Sindrome de Down participam das atividades
intervencionistas? Cite a (s) atividade (s).

R. Participam ativa e prazerosamente das ativistas propostas: desenho,
pintura,colagem, esculturas, construcao de textos, histérias da comunidade, jogos
interativos, exercicios fisicos no mar e constru¢do de livros baseados na vivéncia
natural. Tenho uma mini-biblioteca ambulante para a descoberta e pesquisa dos
materiais da biodiversidade do ambiente de Piassaguera.

13-E suas familias, participam dos atendimentos? Cumprem as orientacoes?

R.As familias das Pessoas com Sindrome de Down participam ativamente e
cumprem as orientagdes que propomos a fim de melhorar o desempenho cognitivo e
emocional, além de minimizar os disturbios de conduta, que porventura apresentam

no cotidiano onde residem.

14-Em trés décadas de atendimentos as Pessoas com Sindrome de Down,
verifica alguma modificacao nos comportamentos preconceituosos da
sociedade brasileira?

R.Muito pouco, mas na vinculagdo da midia no olhar para pessoas “diferentes”,

verifica-se um inicio de respeito e aceitacao.

15-Cite intervencoes humanas e tecnoldgicas que poderiam alterar a realidade
brasileira na inter-relacao com Pessoas com Sindrome de Down.

R. Intervengbes humanas podem ocorrer através de Campanhas educativas a
respeito da vida da Pessoa com Sindrome de Down, escolas inclusivas com
metodologias que realmente atendam as necessidades de desenvolvimento integral,
féruns onde se discutissem, com a participacdo de Pessoas com Sindrome de
Down, sobre a Educagao, sobre a Etica, a Estética, sobre a Religiosidade.

As intervencdes tecnolégicas seriam de grande valia para o desenvolvimento

cognitivo e emocional das Pessoas com Sindrome de Down.



236

NASCIMENTO, Luiza Helena do - Professora Especializada em Educacao Especial,
Escola Municipal de Educacao Especial Ali Bark. Entrevista concedida em 12/04/07.
Telefone: 0xx-41-9908-3263/ 9685-2192

Respostas do questionario numero 1.

1. A Escola Especial funciona com 20 turmas, 10 turmas no periodo da manha e10
no periodo da tarde; uma turma em nivel de pré-escola e outras nove sao de
escolaridade com periodo integral com 4 horas nas oficinas pedagégicas e
quatro horas na escolaridade, onde trabalham-se todas as disciplinas de ensino

fundamental em nivel de primeira série, buscando a alfabetizagéo inicial.

2. Nao ha Classe Especial. Nao ha classe de recursos. Toda a Escola é

Especializada.

3. Os alunos (as) desta escola, ainda nao foram para os Programas de Educacao
Inclusiva. A equipe da escola esta pesquisando uma proposta de uma
Cooperativa de Trabalho, onde os alunos da escola e a familia serédo
cooperados, tendo o apoio da entidade mantenedora (Prefeitura Municipal de
Curitiba) e os empresarios da cidade de Curitiba. A funcdo da Cooperativa de
Trabalho tem por objetivo o resgate das relagcdes familiares buscando o
estreitamento dos lagos familiares e um ponto de referéncia para a escola, na
sua efetiva pratica pedagdgica. Um “termd6metro” do funcionamento da escola
como um todo, se realmente a escola estd preparando este jovem para a
consciéncia da cidadania, do futuro, para o labor, para ser um cidadao produtivo,

no sentido humano.

4. A escola trabalha com o processo global, de alfabetizacdo, do todo para as
partes, sendo o todo identificado como o texto, a oragao, a palavra, a silaba, a
letra e depois a reversibilidade neste “avancar e retornar”’, no processo de
alfabetizacdo, o professor educador pesquisa e apropria-se do estilo de

aprendizagem. Também trabalham-se sobre os aspectos da “leitura de mundo”.
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As escolas ensinam os alunos a ler e a escrever, quando a escola deveria

ensinar a pensar, porque quem pensa, |é e escreve.

Graduacdo em variadas areas de estudo, e todos com Pés-Graduacdo, em
Educacao Especial, exigéncia legal do Estado do Parana, para a atuacédo na
area da Educacgao Especial.

A proposta curricular baseia-se em Piaget, Vygotsky, Luria e Leontiev, teéricos
estrangeiros e o brasileiro Paulo Freire, suas teorias inter relacionam-se com a
pratica na escola. Baseando-se ainda, no Método de Modificabilidade Cognitiva
de Reuven Feuerstein, nas turmas mais avangadas. Através da teoria de Emilia
Ferreiro utilizam-se os processos dedutivo e indutivo. A proposta curricular tem-
se preocupado com tarefas que possam desenvolver o hemisfério esquerdo e o
hemisfério direito do cérebro, no sentido holistico.Nossa convic¢do baseia-se na
teoria da plasticidade cerebral. Por isso defendemos uma proposta curricular
enriquecedora, que leve o jovem a desenvolver consciéncia de si, auto-estima,
autonomia no trabalho, capacitando-o para a realizacdo de uma variedade de

tarefas, preparando-o para o trabalho cientifico.

Pode-se citar que todas as teorias tém mais pontos positivos. Quanto maior for o
conhecimento das teorias que a escola proporcionar para os professores,
maiores serdo as opg¢oes de desenvolvimento de aprendizagem na area de
alfabetizacdo. Quanto mais conhecimento o professor mediador tiver, maior
competéncia ele terd para desenvolver sua proposta pedagodgica e possibilitar
aos alunos processos cognitivos mais avangados.

Pontos Negativos. A falta de conscientizagdo da familia de que o filho afetado
por deficiéncia mental tem necessidades educativas especiais, e que portanto
deveria ser encaminhado a escola especializada o mais precocemente possivel,
porque a sua entrada tardia na escola prejudica muito seu desenvolvimento.
Professores que optam por trabalharem na alfabetizacdo de conteudos e nao
pelo desenvolvimento das funcdes cognitivas, que poderia proporcionar uma

facilitacdo no processo de alfabetizacao. Os programas escolares brasileiros nao
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apresentam nas suas propostas pedagogicas, atividades que ensinem o ato de
pensar e aprender, enfatizam comportamentos de treinos e habilidades, num

fazer repetitivo e sem criatividade.

9. A grande questao que nos preocupa € a privagao cultural, mesmo que um aluno
seja afetado por uma sindrome, mas se ele pode participar desde muito cedo,
nos primeiros dias de vida de um programa de estimulacao precoce, toda esta
clientela da escola teria um melhor progndéstico que consideramos fatores muito
importantes pois a privagdo cultural podera influenciar o rebaixamento nos
aspectos cognitivos, motores, sociais e afetivos.

10. O sistema de avaliagdo € uma ficha qualitativa de observagéao que foi elaborada
dentro da proposta de Vygotsky, a ficha analisa o desenvolvimento real do aluno,
seguida da analise do desenvolvimento potencial, acompanhada por um relatério
descritivo de cada aluno nos aspectos cognitivos, motores, sociais e afetivos.
Sao utilizadas com quatro propostas:

e montagem das turmas
e que tipo de conteudos vao ser trabalhados para montagem e
elaboragao do planejamento
e passagem de um nivel para outro nivel mais avang¢ado no final do
periodo anual.
Através desse sistema de avaliagdo pode-se aquilatar o trabalho pedagégico
do professor em sala de aula.

11. Os pais participam na escola e sao convidados para a elaboracao das propostas

pedagdgicas e na construcao dos projetos. Verificamos que ha uma omissao quando

nao convidamos os pais para participarem nos conselhos de classe, acompanhando

o desenvolvimento de seus filhos com necessidades especiais.

12. Em nossa escola, todos os alunos tém necessidades especiais. Mas, temos
recebido auxilio de voluntarios da comunidade que participam de atividades
extraclasses, festas, passeios e eventos. Ultimamente, temos recebido visita de
alunos de outras escolas na fase da adolescéncia para promoverem atividades de
lazer junto aos alunos especiais.
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CAVALHEIRO, Noemia da Silva. Mde de adolescente com Sindrome de Down.
Fundadora e gerente do Ambulatério de Sindrome de Down do Hospital de Clinicas
da UFPR-PR; Co-fundadora e vice-presidente da Associacdo Reviver Down.
Entrevista concedida em Curitiba: 15/04/2007.

1.Qual a sua area de conhecimento e trabalho? Onde a senhora atua, no
momento na area profissional? Atualmente quais os cargos que a senhora
ocupa?

a) Servigo Social

b) Hospital de Clinicas — UFPR

c) Gerente do ASD-Ambulatério de Sindrome de Down do Hospital de Clinicas

da UFPR e vice Presidente da Associacdo Reviver Down

2. Qual a sua formacao académica?

R. Servigco Social e Psicopedagogia.

3. Qual a sua experiéncia tedrica e pratica sobre a saude de Pessoas com
Sindrome de Down? Como a area da saude pode interferir na aprendizagem de
leitura e escrita?

a) Trabalhando em Hospital, escolas, devemos estar sempre atualizados; por
isso fazemos reunides mensais, discutindo os casos atendidos no ASD com a
equipe multidiciplinar (Assistente Social, Psicélogas, Pediatras, Nutricionistas,
Dentista, fonoaudidloga, medidina, enfermagem;). Cada qual na sua é&rea
trazendo contribuicdo para a equipe. A minha experiéncia pratica € no
atendimento no ASD, orientando as familias sobre os cuidados com seus
filhos, a importancia do leite materno, a estimulacdo no meio ambiente, tudo
isso com uma dose de amor e carinho, contribui para uma melhor qualidade
de vida.

b) Os cuidados clinicos, a avaliacdo e estimulacdo orientados por uma equipe
multidisciplinar, vdo dar a esta crianga, oportunidade de desenvolvimento

fisico, intelectual e social e um melhor aproveitamento escolar
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4. Como mudar a realidade brasileira na area da saude, com as caracteristicas
sociais do Brasil?

Penso que se criarmos politicas que favorecam a educacao pré-escolar,
organizando a informagao das familias e as atividades de sensibilizacdo juntamente
com 0s servigos comunitarios (saude, maternidade e puericultura), as escolas e as
associacoes de moradores e outros, com cuidados preventivos na saude teremos
melhor qualidade de vida para a comunidade. Se desenvolvermos a vontade em

cada um de fazer a sua parte; mesmo sem recursos, teremos melhor perspectivas.

5. Qual a sua opiniao sobre o processo da inclusao social das Pessoas com
Sindrome de Down?

R. Vejo como um processo resultante da evolugéo historica alicercada nos direitos
humanos. Todas as criancas tém direitos fundamentais a educacao e que a elas
deve ser dada a oportunidade de obter e manter um nivel aceitavel de
conhecimentos. Deve-se orientar e facilitar a participacao dos pais na escola, porque
ninguém conhece melhor o seu filho do que eles. As escolas especiais, poderiam
sair das quatro paredes de sua escola, ajudar e ensinar os professores de ensino

regular a lidar com as diferencas, pois eles sdo mestres no assunto.

6. Como deveria ser a formacao/qualificacao dos médicos no Brasil, para que o
nosso pais obtivesse resultados positivos nos seus programas de saude?

R. A formacdo do médico no Brasil deixa muito a desejar. Ele se forma numa
determinada especialidade e esquece que o paciente € um todo. Trata o paciente
como um coragao, um figado, um brago, etc...

Falta a formagdo humana, a sensibilidade, a preocupag¢do em informar mais, em
ajudar. Nas deficiéncias, sempre pinta um quadro negro, ndo se da nenhuma
esperanga aos pais, muitas vezes nado sabe mesmo, e tem vergonha de dizer,
admitir que nao sabe.

7. Como incluir nos cursos de graduacao e de pdés-graduacao, na medicina, os
conhecimentos sobre as Pessoas com Sindrome de Down?
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R. As Universidades deveriam estimular a comunidade académica a pesquisar, criar
sistemas de intercambio e criar centros de informagdes, documentagao e divulgar os

resultados e objetivos alcangados. A comunidade em geral.

8. Qual a sua opiniao sobre o “aborto terapéutico” no caso do nascimento de
Pessoas com Sindrome de Down?

R. Todo mundo é o melhor em alguma coisa. Algumas pessoas 0 sdo em muitas
coisas! Tudo que vocé tem a fazer € descobrir que vocé é o melhor. “Meu filho me

ensinou muito e continua ensinando todos os dias”. Eu o deixaria nascer de novo.

9. Como as familias reagem no momento da noticia do nascimento de um bebé
com Sindrome de Down?

R. Dar a luz a uma crianga “deficiente” € um acontecimento repentino. Nao ha um
aviso prévio, ndo ha tempo para se preparar. E um momento de lagrimas,

desesperos, confusdo, medos e culpas. O que sera que eu fiz? Porque eu?

10. Quantos dos seus pacientes com Sindrome de Down tornaram-se pessoas
integradas e participantes na sociedade em geral?
R. Minha experiéncia € com meu filho e varias pessoas pacientes do ASD, no ensino

regular.

11. Alguns médicos e pesquisadores afirmaram que dentro de alguns anos
sera possivel a cura intra-uterina das disfuncées neuroldogicas dos fetos
afetados pela Sindrome de Down. A senhora concorda com esta afirmacao.

R. Concordo plenamente. Hoje a medicina tecnoldgica faz coisas fantasticas.

12. Em Curitiba, gracas a sua iniciativa, do Doutor Angelo Tesser, do Dr. Mario
Sergio Cerci e do Doutor Séria, em parceria com a Associacao Reviver Down a
cidade tém o privilégio de oferecer gratuitamente no Hospital de Clinicas da
UFPR, o primeiro Ambulatério da Sindrome de Down no Brasil. Qual a sua
opiniao sobre o trabalho que vém sendo desenvolvido?
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R. Sou suspeita em dizer, mas, € o0 Unico servico no Pais, que desenvolve um
trabalho desde o nascimento do bebé, acompanhando o seu desenvolvimento da
familia até a escola.

13. Os trabalhos de pesquisa e atendimentos que o Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana, com o primeiro Ambulatério de Sindrome de
Down no Brasil, tem ofertado, poderao em futuro proximo ser extensivos as
pessoas adultas ou idosas com Sindrome de Down?

R. Entre os varios projetos que ja desenvolvemos, pretendemos a partir do momento
que tivermos espaco fisico, estaremos j& atendendo as pessoas adultas com
Sindrome de Down, com as especialidades: ginecologia, geriatria e outros.

14. Quais os servicos que a Associacao Reviver Down pode oferecer apos o
nascimento de um bebé afetado pela Sindrome de Down.

R. A Associagcdo tem dado apoio as familias com o Grupo Nascer Down,
encaminhando aos recursos da comunidade, como escolas especiais, ensino
regular, cesta basica as familias carentes e desempregadas, medicacées com
receitas do ASD, captacdo de sangue para criancas que vao fazer cirurgia do
coracdo, apoio a familias de outros Estados enquanto o filho esta internado, e
recentemente apoio a professores de ensino regular cuja escola tem uma crianga

com Sindrome de Down incluida.
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BRENNER, Alaor Jason — Cirurgido Dentista. Entrevista concedida em Curitiba:
18/04/2007.

Contato: Rua Brigadeiro Franco, 289, Mercés.

Fone/Fax: (55) 0xx41- 3023-3039.

Respostas ao questionario n. 2

1. Odontologia na Especialidade de Pacientes “Especiais”.

2. Formado pela Universidade Federal do Parana, Faculdade de Medicina (Curso de
Odontologia) em 1951.

3. Pessoas com Deficiéncia, porém alfabetizadas, o que possibilitara a compreensao
das ordens necessarias para atendimento odontolégico como abrir, fechar,

diminuindo o estresse do paciente. A pedagogia facilita “o por que fazer”, “o por que
trabalhar”, “o por que higienizar” que vém para a saude, através da socializacao
ativa, proporcionando uma mini-cultura na area odontolégica, pois um atendimento
odontoldgico tem o tempo provavel de 30 minutos, e os professores(as) tém contato
durante 4 horas em média, tém também um maior contato com o “papai e mamae”
do nosso paciente, pessoalmente dou um valor extraordinario para a pedagogia,
pois intercede na escola, na alfabetizagdo, na cultura e na orientacdo familiar, a
pedagogia dos higienistas, ainda n&o reconhecida em nosso pais, pois falta espirito
de compreensdo para a pais semi-alfabetizados, entdo através de métodos e
orientagdes populares, sera possivel tornar-se independentes, mesmo com
pequenas dificuldades, as Pessoas com Deficiéncia Mental.

Cito um caso que atendi, de uma pessoa com Sindrome de Autismo, que sé
alimentava-se de feijao, de grdo em grao, que era advinda de uma familia de alto
padrao cultural, e que na escola aprendeu a conviver, a alimentar-se corretamente, a
desenvolver atividades de vida diaria e escolar, e recebeu orientagdo familiar. E
importante ndo deixar as Pessoas com Deficiéncia sem escola, seja especializada
ou inclusiva, pois as escolas operam verdadeiros “milagres”, na saude e na

educacao, aconselha-se que nao deixe somente para a escola o atendimento da
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crianca, € melhor para a pessoa com deficiéncia mental que a familia atenda a 90%

das suas necessidades e que a saude e educacao atendam os 10% restantes.

4. O atendimento odontolégico inter-relaciona-se com as equipes multidisciplinares,
portanto com as areas de fonoaudiologia, cardiologia, anatomo-patologia, (glicose —
hemogramas), fisioterapia, fisiologia, enfermagem, nutricdo, anestesiologia, clinica
geral, cariogénicos, psicologia, pedagogia e alergologia. Podem ocorrer
necessidades de intervengdes médicas nos cuidados para a saude bucal propicia ou
para as interagbes medicamentosas, podendo ocasionar choque anafilatico, até
mesmo pelo Acido Aceti-Salicilico, principalmente nas exodontias ou extracées
prevenindo situagées hemorragicas

Como exemplo os surdos mudos e que sao 100% alfabetizados, muitos apresentam
dor ao abrir e fechar a boca pelo estresse.

5. a) Higienizacdo com a escovacgao bucal e da lingua, limpeza corporal incluindo
genitais, a limpeza no lar e higienizagao na alimentagéo. A cérie dentaria transmitida
pelo beijo, principalmente pelas mées que beijam as criancas na boca, utilizacdo dos
mesmos utensilios pelas varias pessoas da familia, principalmente porque as
Pessoas com Deficiéncia Mental, em sua maioria, apresentam baixissima resisténcia
imunologica.

Falta de métodos adequados para o controle de natalidade e conscientizagdo sobre
o devido comportamento sexual.

b) Farmacologia — inUmeras familias sobrecarregam os filhos deficientes mentais,
com sedativos hipnéticos para o bem familiar noturno, apresentam-se apaticos, com
a boca seca, consequentemente 0 nosso rendimento clinico € zero!

c) Prevengdo — para evitar acidentes odontolégicos, com um simples bico de
plastico, corta-se, coloca-se na boca, segura-se com o dedo e escovam-se 0S
dentes. Varios instrumentais foram criados pelo entrevistado para a contencéo de
forma ndo agressiva, para o ndo fechamento do trabalho odontol6gico. Com
orientacdo a familia sobre a limpeza dos instrumentos e sua utilizacdo. A falta de
saude bucal interfere nos processos de alfabetizagao, “com dor, ndo aprende”. “Pela
boca damos o primeiro grito da chegada na Terra e pela boca damos o ultimo

suspiro quando partimos do planeta Terra”, afirmou Dr.Brenner.
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d) Orientacdo da escova elétrica — a utilizacdo escova Plaque Remover da Braun —
pode-se trocar a cabecga da escova. Sigma (mais simples e de baixo custo). (Reach-
Power-Brush) — que é uma técnica de escovacao correta. O “Manequim” € utilizado
sem limites para orientacao sobre a carie dentaria, pode-se demonstrar como fica o
interior do dente cariado.

e) Cirurgia de Palato — que é o Tratamento Cirurgico de Pacientes com Palato Ogival
e com Obstrucdo Nasal, muito pouco usado no Brasil devido a falta de
conhecimentos sobre os beneficios cirdrgicos nos tratamentos fonoaudiol6gicos, na
degluticdo atipica, na respiragdo incorreta, principalmente nas Pessoas com
Deficiéncia Mental com baixa imunidade. Os pacientes podem ser submetidos a
colocacéo do disjuntor de Hirax, pela equipe cirurgica e ortoddntica para manter o
palato aberto, tornando-o favoravel para a colocagdo dos aparelhos ortodénticos,
frente as necessidades; esta técnica cirurgica e o disjuntor Hirax proporcionam uma
melhor pronuncia fonética nas Pessoas com Sindrome de Down

Em uma entrevista em Blumenau, Santa Catarina, demonstrei a um grupo de
especialistas, que as Pessoas com Deficiéncia Mental, que estavam apresentando-
se em um teatro, para ndo ficarem com a boca aberta, todas utilizavam um eléstico
fino, (como o de dinheiro) com dois ganchos laterais e uma mentoneira, mantendo,
portanto a boca fechada durante a apresentacao teatral. Este recurso serve também
para a posterior cirurgia das adenoides e para a corre¢ao da respiracao nasal.

f) Condicionador da lingua - Utilizamos também um condicionador da lingua desde
que, nasceram os dentes pré-molares (um arco palatino com pequena bola de
porcelana, metalica ou de acrilico), para que haja a educacgao lingual e que a mesma
nao se projete para fora da boca.

g) Placa anti-bruxismo - Existe também a placa anti-bruxismo, de silicone,

correlacionando-se com o atendimento na especializagao de ortodontia.

6. Congressos, jornadas, seminarios, jornais, correspondéncias através de mala

direta, aulas e orientag¢des para as familias, reportagens na midia televisiva e radio.

7. Em cinquenta anos de atividade odontologica “especial” sdo quarenta e trés anos

atendendo “pacientes especiais”, atendi em torno de 10.000 pessoas, pesquisadas
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cientificamente, com slides, fotos, relatérios, anamneses, para o tratamento
odontoldgico.

A técnica para o atendimento deve observar alguns pré-requisitos em relacdo as
Pessoas com Deficiéncia:

Compreende e colabora (0s nado lesados cerebrais, limitrofes, deficientes mentais
leves e alguns deficientes mentais moderados).

N&o compreende e colabora (paralisados cerebrais).

Compreende e nao colabora (Doencga de Parkison, conduta motora patolégica).

Nao compreende e nao colabora (casos para anestesia geral — hospitalar —

deficientes mentais severos e profundos).

8. Perfeitamente incluidos e nunca excluidos, a sociedade, escola e a familia
inUmeras vezes nao aceitam peremptoriamente, tem a rejeicdo e o preconceito
social, dependendo de cada caso até mesmo com o deficiente mental leve e o
limitrofe. E importante fazer-se o maximo que for possivel para a pessoa afetada por
deficiéncia mental correlacionando-se com a crianca normal, pois a crianga nao
deficiente, desde que bem orientada pode inter-relacionar-se com a Pessoa com

Deficiéncia.

9. Na anamnese verifica-se que a maior dificuldade da familia esta na falta de
escolaridade e até mesmo ignorar como defender o seu filho afetado por deficiéncia
mental, ou entdo o processo de negagdo da realidade, sendo este 0 maior problema

no relacionamento entre o odontologista e a familia.

10. Pontos positivos: em primeiro lugar o amor ao ser humano, assim nos integra a
familia, a tristeza do nascimento de um bebé afetado pela deficiéncia mental pode
ser modificado com o amparo dos professores, que sem a sobrecarga afetiva e sem
0 protecionismo podem orientar para que este ser humano demonstre suas
potencialidades. A indugcédo a familia sobre a importancia da boca, dos dentes, na
saude da crianca, a boca é o primeiro 6rgao com que a natureza nos proveu para a
alimentagdo e a comunicacao oral. A prevencao bucal podera impedir 76 doencas
organicas. Criar 0 habito do cuidado com os dentes e divulgar nas universidades e

nos cursos tratamentos responsaveis para os pacientes “especiais”.
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11. Fatores negativos: Abandono por parte da familia, extracdo desnecessaria,
dificuldades no relacionamento familiar, pois todo ser humano tem direito a saude
até mesmo as pessoas em precdria situacdo econbmica, todos merecem o0s
atendimentos no padrdo das instituicoes particulares e o governo deveria oferecer
assisténcia permanente da area de saude as Pessoas com Deficiéncia Mental.

12. Participam, em nossas observacdes, os mais evoluidos orientam as outras

pessoas “especiais” auxiliando aos profissionais da drea da odontologia.

13. Ja respondi a essa questao.

14. Exemplificando: os nao laureados por Deus necessitam reconhecer
profundamente, para que o “filho perfeito” ndo se perca na ma formacdo, na
agressao social, nas drogas, muitos se bestificam por um titulo ou pela riqueza
econémica. Em uma situag@o no consultério, uma mae de uma crianga dita “normal”
foi beijada por uma pessoa com Sindrome de Down, que estava no consultério, e a
dita mae reagiu com agressividade, entdo solicitei que se retirasse, pois eu iria
atender a paciente “especial’. Na vida temos que ter postura de carater e dignidade
em relacdo aos menos favorecidos pela sorte. As pessoas “normais” que nao
aceitem o desafio de sentirem-se invulneraveis, poderdo vir a ter um problema

fisiolégico, e tornarem-se Pessoas com qualquer tipo de Deficiéncia.

“Que Deus me dé grande forga, se um dia eu voltar a viver no planeta Terra,
quero novamente ser cirurgido dentista com especialidade para atendimento de

“pacientes especiais”. (Dr. Alaor Jason Brenner)
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TESSER, Dr. Angelo Luiz. Médico e Professor do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana. Entrevista concedida em Curitiba: 15/05/2007.
Telefone 0xx-41-32441021

E-mail-angelotesser@zipmail.com

1- Qual a sua area de conhecimento e trabalho? Onde o senhor atua, no
momento na area profissional? Atualmente quais os cargos que o senhor
ocupa?

R. Clinica médica. No Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parang,
Professor da Propedéutica Médica; no Consultério Médico e na Remanso, moradia
de idosos, como médico.

2- Qual a sua formac¢ao académica?
R. Medicina pela Universidade Federal do Parana e dois anos de residéncia médica

no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana.

3- Qual a sua experiéncia teodrica e pratica sobre a saude de Pessoas com
Deficiéncia Mental ? Como a area da Saude pode interferir na alfabetizacao?

R. Nao tem como separar a teoria e a aplicabilidade pratica. Tenho um sobrinho
adulto afetado pela Sindrome de Down. A é&rea da Saude pode interferir na
alfabetizacao basicamente de duas formas: uma, participando da capacitacao e
treinamento dos professores na area da Educacéo, através dos esclarecimentos, da
troca de conhecimento sobre as doencas e deficiéncias. Outra provavel situagao, diz
respeito as alteragdes que podem ocorrer nos profissionais de Saude. Esta atuacao
representa uma atuagéo profilatica e pode ajudar com medidas para prevengao e
diminuigédo de doencas.

4- Como modificar a realidade brasileira na area da Saude com as
caracteristicas sociais do Brasil?

R. A primeira coisa que normalmente € citada diz respeito a falta de investimentos
na Saude, mas este fator ndo é bem verdadeiro, pois o pais investe muito. A maior
parte dos problemas de saude do povo brasileiro seria diminuido consideravelmente

se 0 povo tivesse um minimo de Educacdo e Cultura. Se esperar que a saude
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resolva, nao vai ter solugdo. O homem, na sua ignorancia e na sua baixa cultura, é

o principal fator desencadeante das doengas.

5- Qual a sua opiniao sobre o processo da inclusao social das Pessoas com
Deficiéncia Mental ?
R. Considero, sem duvida nenhuma, a inclusdo social como algo absolutamente

necessario, levando em conta que as Pessoas com Deficiéncia Mental “sédo

diferentes”, respeitando suas limitagdes.

6- Como deveria ser a formacao/qualificacao dos médicos no Brasil, para que o
nosso pais obtivesse resultados positivos nos seus programas de Saude?

R. O conhecimento médico cresceu e se expandiu muito. E humanamente
impossivel formar um médico com uma capacitacdo que abrangesse todo o
conhecimento na area da Saude. Os curriculos direcionam para o meédico
generalista. Ao final de seis anos, ele estara apto a resolver determinadas
situacbes,das quais oitenta por cento sdo as situagdes mais prevalentes. As
deficiéncias e as doencas genéticas exigem a formacao de médicos especialistas e

devem ser desenvolvidas na P6s-Graduacgao.

7- Como incluir nos cursos de Graduacao e de Pds-Graduacao, na Medicina, os
conhecimentos sobre as Pessoas com Deficiéncia Mental?

R. Ja existe a abordagem, mas ela é superficial, mais de carater informativo do que
formativo. Para melhorar, sdo necessarios cursos de extensao universitaria de curta

duragao e, na Pés-Graduacao, de acordo com interesse de cada médico.

8- Qual a sua opiniao sobre o “aborto terapéutico” no caso do nascimento de
Pessoas com Deficiéncia Mental ?

R. Considero que ja existe uma legislacao bem clara sobre esta questdo. Pela minha
formagdo, sou contrdrio ao aborto terapéutico, mesmo na situacdo de bebés
afetados por deficiéncia mental. Somente sou a favor no caso da anencefalia, que é
incompativel com a vida, pois coloca a vida da méae em risco, por demasiado tempo

e, principalmente porque aquele bebé nao vai ter condicoes de sobreviver.
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9- Em Curitiba, gracas a sua iniciativa, do Dr. Mario Sérgio Cerci e do Dr. Soria
Arrabal, em parceria com a Associacao Reviver Down a cidade tém o privilégio
de oferecer gratuitamente no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana, o 1° Ambulatério de Sindrome de Down do Brasil. Qual a sua opinido
sobre o trabalho que vém sendo desenvolvido?

R. Nao tenho acompanhado mais, muito de perto o trabalho do ambulatério, mais
pelas pessoas que estdo envolvidas, os profissionais que 14 estdo trabalhando,
tenho plena certeza do éxito, espero que esta iniciativa ndo morra, ultrapasse o
tempo da duragdo das pessoas, e que em curto prazo mais do que atender os
portadores de Sindrome de Down, seja um centro de formagédo para profissionais
que atendem esta area da saude.

10- Os trabalhos de pesquisa e atendimentos que o Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana, com o 12 Ambulatorio de Sindrome de Down
no Brasil, tém ofertado, poderao em futuro proximo ser extensivos as pessoas
adultas ou idosas com Sindrome de Down?

R. Eu imagino que sim, O ambulatério especifico independente de idade, ele é
jovem, tem criangas, mas daqui a dez anos terao adolescentes e, mais tarde, adultos

e idosos afetados pela Sindrome de Down.

11- Como a comunidade em geral, incluindo as empresas, podem partilhar
conhecimentos e recursos financeiros para o Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana? Quais os telefones, fax ou e-mails para
contatos?

R. Conhecimentos nao sei dizer, mas em termos de recursos pela iniciativa privada,
as empresas poderiam participar financiando projetos, programas, quer seja
adotando leito de hospital, repassando uma quantia definida (R$300,00/R$ 400,00) a
titulo de adogdo de um leito do hospital. O telefone para contato é: 0xx-41(3360-
1800).
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CAVALHEIRO, Carlos Eduardo. Estudante com Sindrome de Down. Entrevista
concedida em Curitiba em 17/05/2007.

Questionario: aluno com Sindrome de Down

1. Quem é a sua familia?
R.Minha mae, Noemia,meu pai Carlos,meu irmao Ricardo e irma Claudia e a minha

cachorra Koume.

2.0nde vocé estuda?
R. Colégio Integral, estou na sétima série.

4.Vocé gosta da sua escola? E dos seus colegas?
R.Eu gosto da minha escola, mas ndo gosto dos meus colegas. Eu gosto s6 de

quatro e da nossa professora.

5.Quais sao as suas atividade na semana e no final de semana?

R. Segunda: de manha eu tenho aula na escola. Depois eu almogo e descanso.
Depois de descansar eu vou para a aula de guitarra. Depois eu dou aula de
Portugués, Matematica e Ciéncias, na Segunda e na Quarta, para o Luizinho la do
meu prédio. Na Terca eu trabalho na escola com as criangas, cuidando delas. Eu
ajudo a professora Michele no lanche, nas atividades, hora de ir para aula, etc. Na
Quarta também tenho aula de manha e descanso depois do almoco. Depois vou
para musculacdo e quando volto, e dou aula de volta. Na Quinta eu tenho a
fisioterapia, aula e trabalho na escola de novo. Na Sexta eu saio com a minha mée.
Vou no mercado, levo a cachorrinha para passear, etc. Sdbado eu saio para comer
pizza, vou dormir fora, na casa da minha tia, vou no bar do meu tio Max. Bebo coca,
converso com as pessoas e volto 14 por uma da manha, as vezes as 3 h. Domingo
eu vou pra igreja Metodista com a minha mée, orar, porque tem que orar. Dai volto,
como, fago ligdo para Segunda. Ah, e eu tenho aulas de orientacdo sexual com a
professora Deisy na Quinta e Fonoaudiologia na Sexta.

6. Vocé ja sofreu algum tipo de preconceito?
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R. Néo.

7. Vocé tem namorada? Quem? O que é namoro pra vocé?

R. Sim. A Mayara. O namoro é assim: pegar na mao, beijar na nuca, no rosto, na
boca, de lingua, saimos juntos, nos telefonamos. Mas a gente ndo se encontra nos
finais de semana, sé na escola. Mas nos finais de semana eu falo com ela por

telefone.

8. Vocé ja namorou outras pessoas? Quem?
R.Sim. Milene e a Mariana.

9. Vocé mencionou que faz aulas de Educacao Sexual. O que vocé faz nessas
aulas com a professora Deisy?

R. A questéo do pénis. Limpeza do pénis com os modelos, passar creme, se cuidar,
colocar camisinha para poder transar e cuidar do pénis. Mas por enquanto eu nao
vou transar. Acho que estd muito cedo. Como tratar e respeitar as meninas, pegar

na mao, fazer carinho, ndo bater, cuidar das meninas, nao ficar se esfregando.

10. Vocé gosta de esportes?

R. S6 a musculacao.

11. O que vocé deseja para o seu futuro?

R. Eu quero aprender a ler. Eu sei ler, mas tenho preguica. Queria ler mais e estudar
mais sério. Quero fazer faculdade e ser um professor. Quero me formar para ser um
professor.

12. Vocé ja ministrou aulas para alguém? O que vocé faz nas aulas?

R. Sim. Eu comego no calendario. Ele vai pintar os dias que eu vou mostrar e riscar
os dias que ele faltou nas aulas. Dai eu j& comeco no caderno de Matematica. Eu
passo contas que eu preparei para a aula e depois corrijo. Eu s6 faco isso quando
ele nédo tem licdo de casa. Na aula de Portugués eu mando licdo para casa. Peco
para recortar e colar palavras que comecem com determinadas letras, por exemplo.

Em Ciéncias, eu estou nos animais silvestres. Animais que estdo na terra e que
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estdo nas aguas. Se eu passo uma licao dificil, ele faz com a mae dele ajudando e,

se ele faz errado, eu peco para fazer de volta, eu sou um professor exigente.

13. Vocé gosta de participar das atividades da Associacao Reviver Down e das
atividades da APABB?

R. Muito. Na Reviver, a gente sai, faz novos amigos com Sindrome de Down. E na
APABB eu também saio. Em alguns Sabados tem balada. A gente danca. E a minha

namorada vai comigo. Mas nao bebo e ndo fumo. Divirto-me.
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BOELTER, Romelha. Professora de Apoio Pedagdgico. Entrevista concedida em
Curitiba: 21/05/2007
Contato: 55 0XX41 3244-6156.

1) Qual sua area de conhecimento e trabalho?
R.Trabalho nas areas de Portugués, Matematica, Geografia, Histéria, Desenho,

Ciéncias e Linguas Estrangeiras.

2) Qual a sua formacao académica? E de pos-graduacao?
R. Sou formada em Normal Superior-Educacgao Infantil e Ensino Fundamental e Pos-
Graduacgao em Psico-Pedagogia-Pedagogia e Gestao pela IESDE-Pr.

3) Como a sua area de atuacao inter-relaciona-se com a aprendizagem de
leitura e escrita de Pessoas com Sindrome de Down?

R.No Portugués inter-relaciona-se com os processos de linguagem oral e escrita, na
construcao dos textos, a partir do letramento, das silabas, das frases e dos textos,
0s quais tém uma sequéncia logica, através de figuras significativas para o
educando com Sindrome de Down, na oralidade da historia para construir o texto
escrito. Apds a escrita é desenvolvido o processo de leitura continua, visto que
apresentam dificuldades na leitura, tornando-se necessaria a repeticdo dos

vocabulos para a assimilacao do contexto.

4) As Pessoas com Sindrome de Down apresentam dificuldades na Linguagem
Oral?Quais sao as dificuldades e de que forma podem ser minimizadas?

R. Sim. As dificuldades apresentam-se cotidianamente nos processos de Linguagem
Oral. As Pessoas com Sindrome de Down, tém compreensao da linguagem oral de
outras pessoas, mas ao estabelecer o contato na linguagem oral, apresentam
dificuldades em organizar a sequéncia légica gramatical, nas preposi¢des, nas
conjungdes e nos verbos, além de alguns fonemas, apresentarem significativas
dificuldades, sendo necessaria a intervencao humana continua do mediador (a), seja

um familiar, um educador (a) ou pessoas do ambito social.
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5) E a Intervencao Tecnoldgica pode auxiliar as Pessoas com Sindrome de
Down?

R. Sim, no inicio do meu trabalho com Pessoas com Sindrome de Down, utilizei a
maquina de escrever, para apreender a disposicdo e a sequéncia das letras, além
dos conceitos de utilizagdo das letras maiusculas e minusculas, acentuagao ténica,
pontuacao e espacamento entre as palavras e a grafia padrdao, complementando-se
com escrita e re-escrita, através da construcdo do texto. Todo este trabalho foi
desenvolvido em conjunto com materiais pedagégicos e material de leitura (jornais-
revistas-livros).

A maquina de escrever foi a tecnologia que permitiu 0 acesso ao conhecimento da

informatica para os processos de escrita digital, construgéo do texto e leitura.

6) As Pessoas com Sindrome de Down aprendem Matematica? Na area da
Matematica, como se constroi os processos de aprendizagem com Pessoas
com Sindrome de Down? A Matematica auxilia os processos de Linguagem-
Leitura-Escrita?

R. Sim, aprendem Matematica, mas apresentam dificuldades que podem ser
minimizadas com as técnicas e o0s recursos tecnologicos.A seguir as técnicas:Jogos
matematicos (dados-dominé-baralho-recursos concretos), visitas aos locais de
consumo e de lazer, com exigéncia de nota fiscal, contagem monetaria, exploracao
mediada do meio ambiente e utilizacdo dos materiais cotidianos para a Matematica
(ambiente doméstico-social-educacional).

Os recursos tecnolégicos utilizados sdao abaco, calculadora eletrbnica, recursos
concretos (material Dourado-Maria Montessori).

Auxilia com a compreensdo dos conceitos matematicos das quatro operacgdes
(adicdo-subtracao-multiplicacdo-divisdo), quando inseridas no contexto dos
processos de escrita manual e digital, na assimilacdo dos textos de leitura.

7)Quais os aspectos positivos destas técnicas e dos recursos tecnolégicos?

R. Auxiliam a compreensao e assimilacao dos processos que sao necessarios para
a Linguagem oral expressiva e reflexiva, mais adequada para a inter-relagao com os
humanos, permitindo que convivam incluidos educacionais e socialmente, visto que

apresentam dificuldades acima citadas, que podem ser minimizadas.
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8)Quais os aspectos negativos que interferem nos processos de Linguagem-
Leitura-Escrita nas Pessoas com Sindrome de Down?

R. Em primeiro lugar o preconceito, presente em toda a sociedade brasileira, na
propria familia da pessoa afetada pela Sindrome de Down, que em inumeras
situagdes apresentam vergonha de ter no nucleo familiar uma pessoa afetada por
deficiéncia mental. Inclusive é reconhecido o fato de que no Brasil um numero
significativo de pais ndo permanece com suas familias quando do nascimento de
uma pessoa afetada por deficiéncia. Outros aspectos relevantes sdao o0 néo
atendimento e o reconhecimento das necessidades especializadas para estas
pessoas, a falta de paciéncia, desrespeitando o tempo e os limites necessarios para
que a pessoa compreenda e seja compreendida.

9) A sua area de atuacao interliga-se com outras areas? Quais?
R. Com a Fonoaudiologia,a Pedagogia,a Psico-Pedagogia, a Musicoterapia, A

Educacao Fisica e o Lazer.

10) Como é o sistema de avaliacao deste (s) aluno (s)?

R. No inicio, com uma avaliacdo assistematica através do didlogo, na continuidade
com uma avaliagao sistematica individual com o objetivo de estabelecer um paralelo
entre os diferentes estagios do conhecimento deste aluno, na sequéncia os
processos de aprendizagem de Linguagem-Leitura-Escrita, baseado na realidade do

aluno.

11) As familias das Pessoas com Sindrome de Down, tém participado nas
orientacoes e nos processos de aprendizagem de Linguagem-Leitura-Escrita?

R. Sim, a maioria das familias, no caso as maes, participam e tém interesse em
auxiliar seus filhos (as), com diadlogos, comunicagao oral, com incentivo a linguagem-
leitura-escrita, aquisicdo de material pedagogico e digital, buscando sempre a
inclusao educacional e social, verificando-se que atualmente algumas familias vém
alterando positivamente os conceitos em relagdo aos seus filhos (as) com

deficiéncia.
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12) No seu trabalho educacional as familias dos alunos “sem deficiéncia” tém
interferido, em relacao aos alunos com deficiéncia?

R. Sempre conscientizei as familias das pessoas “sem deficiéncia” que, desenvolvo
o meu trabalho educacional com seus filhos, em conjunto com Pessoas com

Deficiéncia, priorizando o atendimento as Pessoas com Deficiéncia.

Grata pela sua participagao nesta pesquisa, pois a sua colaboracgao foi muito valiosa
e coloco-me a sua inteira disposicao para quaisquer esclarecimentos.
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KLEIN, Ligia Regina. Doutora em Educacdo. Entrevista concedida em Curitiba:
28/05/2007.
Contato: 41-3243.8864

E-mail: ligiaklein@ uol.com.br

1. Se a analise sobre a educacao fundamental, abordada em seu livro, registra
o fracasso para a alfabetizacao da clientela oriunda das classes populares que
frequentam a escola publica, o que podera ser desenvolvido para a
alfabetizacao das Pessoas com Deficiéncia Mental ?

R. Considerando o carater histérico do homem, ser humano, entendo que as
possibilidades iguais permitem a construgdo de capacidades iguais ou pelo menos
muito proximas, em qualquer individuo.

Desta forma quaisquer diferengas a principio impeditivas de aprendizagem (sejam
elas de carater bioldgico, psicologicos, das condi¢gdes concernentes de vida, cabe a
sociedade produzir os instrumentos experiéncias que possam reduzir ou até eliminar
estas diferencas, promovendo as possibilidades para o desenvolvimento pleno do
individuo).

Fosse o homem, um ser puramente determinado pela natureza — e portanto nao
histérico — teriamos de nos render as causas impeditivas. Entretanto, sendo ele um
ser em grande dimensdao produzido pela sociedade, pode esta produzir os
mecanismos necessarios para a superacao das limitacdes. Neste sentido o ponto de
partida para a Educagéo afetada pela Deficiéncia Mental é o conhecimento dos seus
limites e, em segundo lugar o esforco da sociedade no sentido da superacao destes
limites. Assim, no caso da alfabetizagcado cabe aos professores e a familia identificar
as dificuldades e as limitagdes do aluno, ndo para se acomodar a elas, mas para
poder produzir instrumentos metodolégicos e materiais que a despeito delas,
possam levar ao aprendizado. E preciso destacar no que se refere aos contetidos do
ensino da lingua portuguesa, eles sdo exatamente os mesmos para qualquer tipo de
aluno, o que varia € a forma de abordagem, o tempo de trabalho, a intensidade de
determinadas atividades e em alguns casos a utilizagdo de recursos diferenciados

que sirvam como um suporte para 0s mesmos conteldos.
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2. Qual a sua experiéncia tedrica e pratica sobre a alfabetizacao de Pessoas
com Deficiéncia Mental ?

R. Sob o ponto de vista teérico venho me apoiando insistentemente nos autores que
se identificam com a perspectiva histérica de base marxista; seja na psicologia seja
na linguistica, seja na prépria metodologia de ensino. Entre esses autores procuro
identificar o rigor e a coeréncia com a perspectiva marxista, de modo que em relacao
a muitos deles levo em conta determinados aspectos tedricos mas refuto algumas
elaboragdes que entendo ainda muito marcadas por um determinismo naturalista. E
0 caso, por exemplo, de Vygotsky, que traz uma contribuicdo importantissima para a
psicologia do desenvolvimento, e que ndo pode deixar de ser assimilada por
pesquisadores sérios, no entanto em alguns aspectos da sua obra, incorre em
desvios naturalizantes, sobretudo em razdo do fato de apoiar-se muito fortemente
em algumas obras especificas de Engels, as quais pelo seu carater datado e pelo
tipo de debate, no qual se inseriam, enfatizou de uma forma até positivista a
relevancia do bioldgico. No que se refere a experiéncia pratica, atuando como
docente em classes de ensino regular, em escola regular, em escola isolada, tive
sob a minha pratica docente alunos afetados por deficiéncia, que me obrigaram a
enfrentar a questdo pedagdgica sob uma outra ética. Atuando na Secretaria do
Estado do Parana, participei de discussées de trabalhos com a equipe do
Departamento de Educacdo Especial, onde tive a oportunidade de estudo e

experiéncia direta com esses alunos.

3. A professora poderia citar ou indicar métodos ou técnicas que poderiam ser
utilizadas com sucesso na alfabetizacao de Pessoas com Deficiéncia Mental ,
classificado como “leves ou moderados?”

R. Entendo que a dificuldade de aprendizagem resultante de um modelo de ensino
que desconhece os principios articuladores da linguagem e da lingua escrita, se ja
sdo danosos para um aluno nao afetado por deficiéncia, certamente serdo um
comportamento impeditivo da aprendizagem para aqueles afetados por deficiéncia
mental.

Deste modo a contribuicdo importante da minha produgéo teorica se inscreve no
campo da definicdo clara dos conteudos e dos principios que regem estes

conteudos escolares, e por decorréncia das possibilidades das abordagens
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possiveis para tais conteudos. Essa producéao teérica que denominando “Ensino sob
a perspectiva histérica” e que vem sendo sistematizada ao longo de muitos anos,
encontra-se publicada em diversos artigos.

4. Quais as principais abordagens teéricas e praticas, na area da alfabetizacao,
com as caracteristicas sociais do Brasil?

R. Entendo que a prética da alfabetizacdo do Brasil vém-se desenvolvendo
basicamente em tendéncias:

Os métodos tipo tradicionais, as escolas novistas e construtivistas.

As abordagens articuladas com uma preocupagao social.

Os métodos tradicionais tém o mérito de abordar os conteudos relativos ao cédigo,
mas o vicio de excluir os conteudos da textualidade e ignorar as determinacdes
sociais do ensino- aprendizagem; os métodos da escola nova bem como os de base
construtivista piagetiano, sdo no meu entender os mais danosos, porque a pretexto
de valorizar a participagao do aluno, abandonaram de forma grave, os conteudos da
codificacdo e secundizaram o papel importantissimo do professor no ensino-
aprendizagem.Fica claro entdo, que defendo uma metodologia que entende a lingua
€ 0 Sseu ensino como um processo social, que contém contetdos bem definidos e
subordina-se a condicdes concretas, de uso da lingua escrita, letramento, além de
afirmar o processo pedagdgico como uma relagdo dialégica entre o professor e o
aluno; deste modo identificamos neste método, uma superioridade em relagcao aos
demais porque leva em conta, com igual importdncia o conjunto dos aspectos
envolvidos nesta aprendizagem: o professor (seu dominio do conhecimento da
lingua, da metodologia, da compreensao do sujeito aprendiz e outros aspectos), o
aluno (enquanto sujeito do processo), o objeto do conhecimento propriamente dito (a
lingua escrita, seus elementos, seus principios articuladores)e finalmente, mas nao
menos importante as condigdes sociais de letramento (inser¢do no mundo letrado,
necessidade do mundo da escrita).

5. Qual a sua opinidao sobre o processo da inclusdao pedagodgica das Pessoas
com Deficiéncia Mental ?
R. Sou a favor da inclusdo pedagdgica na medida em que sou contra qualquer tipo

de discriminacao e de restricdo ao convivio aberto a todas as pessoas e a todas as
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situagdes saudaveis. Entretanto, discordo da forma aligeirada e por vezes leviana
como vem sendo proposta a inclusdo em muitos casos. O que estou criticando
objetivamente é a insercdo dos alunos afetados por deficiéncia em classes regulares
com total desconsideracao pelas peculiaridades e necessidades especiais que estas
criangas exigem e merecem. Gostaria de exemplificar a minha posicao a partir da
participacao da crianca afetada pela deficiéncia mental no seio da familia. Ora, esta
crianga convive com todos os familiares, participa, a sua maneira de todas as
atividades e situagdes familiares, sem restricdo e sem confinamento, o que lhe
garante condigdes extremamente ricas de aprendizagem e desenvolvimento. No
entanto, os familiares, sabiamente acumulam esta crianga com os cuidados
especiais que as suas limitagdes requerem. Que fique bem claro que estes cuidados
a que me refiro ndo signifique atitudes de super prote¢do a crianga, mas dizem
respeito aquelas condicoes efetivamente necessarias para o mais pleno
desenvolvimento possivel da crianca. E desta forma que vejo a inclusdo pedagégica;
o convivio com os demais, e a participacdo em atividades corriqueiras sao
absolutamente necessarias, mas nao dispensam determinadas formas especificas

de atendimento pedagogico.

6. Como deveriam ser desenvolvidas as adaptacoes pedagdgicas curriculares
visando o sucesso da inclusao pedagogica?

R. Em primeiro lugar o professor deve ter o conhecimento do tipo de deficiéncia que
afeta o aluno para desenvolver abordagens capazes de realizar a aprendizagem.
Essa seria a principal adaptacdo no processo pedagdgico do ponto de vista
curricular, propriamente dito — os conteudos e objetivos permaneceriam 0s mesmos,
porque os objetos do conhecimento sdo 0 mesmo, independente da aprendizagem.
Dominando o objeto e conhecendo as dificuldades do aluno e o impacto dessa
deficiéncia no aprendizado, o professor tera condicdo de adequar as atividades
pedagdgicas, os materiais didaticos, os recursos, enfim a este tipo de aluno. Um
aspecto importante no procedimento pedagdgico a ser levado em conta € o ritmo de
aprendizado do aluno, o que requer uma adequacao sempre contextualizada, bem
como muitas vezes uma intensificacdo da énfase em determinados conteudos,

exercicios. Outro aspecto diz respeito ao esforco de promogao de uma sintonia entre
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o interesse da pessoa afetada pela deficiéncia mental e os demais da classe regular,

por ndo se criar uma situacao de discriminagao resultante do conflito de interesses.

7. O processo de producao de analfabetos, citada no seu livro “Alfabetizacao:
quem tem medo de Ensinar?”, cabe na producao de analfabetos afetados pela
deficiéncia mental?

R. Com certeza. Os afetados pela deficiéncia sofrem a exclusdo através de
mecanismos 0s mais diversos: seja para uma rejeicao pura e simples da confianga
na capacidade de aprendizagem desses alunos, seja para mecanismo de super
protecdo em que a familia procura poupa-las de qualquer esfor¢o inviabilizando os
aprendizados, seja por descaso do poder publico que ndo cria condi¢coes
necessarias, materiais e humanas para escolaridade desses alunos. As vezes até
com a melhor das intencdes, a familia e a escolas se curvam a deficiéncia, deixando

de lutar para a producéo de condi¢des de desenvolvimento desse aluno.

8. Quais seriam os pontos negativos da alfabetizacao no Brasil?

R. Problema principal o carater elitista da escola publica é contraditério o fato de que
a escola publica cuja razdo de ser é a democratizacao ao acesso do conhecimento
formal, se paute pedagogicamente para um modelo padrdo de aluno e de cultura
que dificulta ou as vezes até inviabiliza a insercao dos sujeitos no mundo letrado.

Essa é acredito a pior marca da educagao formal no Brasil.

9. E os pontos positivos?

R. O aspecto mais positivo que identifico na educagédo brasileira € o esforco
cotidiano dos professores, 0s quais muitas vezes por sua conta e risco enfrentam
toda a dificuldade em sala de aula e criativamente vao dando conta do processo de
ensino aprendizagem a revelia do estado de abandono em que encontra o sistema

escolar, de modo geral.

10. Como deveria ser a formacao/qualificacao dos educadores no Brasil, para
que o nosso pais obtivesse resultados positivos nos seus programas de
alfabetizacao na Educacao Inclusiva?
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R. A formagédo dos professores deveria ter como base fundamental um sdlido
dominio cientifico, devidamente articulado as condicées concretas da realidade
brasileira. O desenvolvimento de estratégias € facilmente superavel pela capacidade
criativa dos docentes, mais sua adequacao aos objetos do conhecimento, requer o
conhecimento profundo, cientifico do objeto e das condigdes de aprendizagem do
mesmo. Neste sentido cabe uma critica a formacdo centrada na técnica, no
empirismo e no senso comum, em detrimento da ciéncia propriamente dita. Além
disso, a questao da atuacao competente do professor nao se restringe a area teérica
pratica, mas requer também a existéncia de condi¢cdes concretas para a adequada
realizagdo dos procedimentos de ensino. Um outro aspecto que gostaria de ressaltar
€ a importancia da formacao continuada como meio de uma permanente atualizagao
do professor nestes tempos em que constantemente sdo agregados novos

conhecimentos a massa ja existente.
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CALDEIRA, Maria de Fatima Minetto - Atua e coordena a Estimulacao Precoce na
Escola Especial Neuza Tartuce; Prof?2 da Cadeira de Psicologia da Reabilitacao da
Universidade Tuiuti do Parana e Voluntaria da Associacao Reviver Down. Entrevista
concedida em Curitiba: 28/05/2007.

Contato: 55 0XX41 9979-1817

E-mail: fa.caldeira@terra.com.br

Resposta do Questionario Numero 2

1. Cognicéo e Aprendizagem na Educacéo Regular e Educacgéo Especial.

2. Arte-Educadora, Psicéloga, Pés-Graduada em Deficiéncia Mental, Mestre em
Educacao na area da Cognicao e Aprendizagem.

3. Acompanho, orientando pessoas com necessidades especiais no processo de
inclusdo. Oriento as familias com filhos especiais. Voluntaria no Ambulatério da
Sindrome de Down do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana,

Professora da Psicologia da Reabilitagdo da Universidade Tuiuti do Parana.

4. Sim. No ambulatério com médicos, varias especialidades, assistente social,
nutricionista, dentista, fonoaudiologa. E na escola fisioterapeuta, reeducadora visual,

pedagogia, fonoaudiologia, psicologia, neuropediatra.

5. Varios meétodos foram utilizados, métodos construtivistas, Vygotsky, Emilia
Ferreiro e até o método Erasmo Pillotto (que trouxe bons resultados), reorganizagéo
neurolégica; P.E.l. do Modificabilidade Cognitiva Estrutural de Feuerstein.

Com quase todos os métodos obtive mais resultados positivos do que negativos,
considerando que como sujeito é unico, pude perceber que alguns se beneficiam
mais de algum tipo de metodologia que outros.

Exemplificando na utilizacdo da reorganizagdo neurolégica com criangas com
Sindrome de Down, que na maioria dos casos possuem boa habilidade cognitiva

percebi como houve condicionamentos mais rapidos e a limitacdo da capacidade
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criativa, baseando-se nos estudos do Doutor Raimundo Veras, do Rio de Janeiro os
quais se baseiam Glenn Doman. Em outros casos, com outros tipos de
comprometimento que ndao a Sindrome de Down, o resultado foi mais positivo. De
forma geral eu concluo que os métodos construtivistas se forem direcionados para
atender as necessidades mais especificas do sujeito, na minha opinidao que mais

favorecem uma alfabetizacdo funcional.

6. Na minha opinido, na orientacao aos profissionais e as familias, esta trabalhando

aquele sujeito, naquele momento, de forma individualizada.

7. E de perder a conta!!l No ambulatério de Sindrome de Down do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal do Parana sdo atendidos em nivel nacional em
torno de 500 pessoas com Sindrome de Down, com acompanhamento longitudinal.

Na Escola Neuza Tartuce, na estimulagcdo precoces tém 28 bebés afetados pela
Sindrome de Down ou com deficiéncias multiplas, que estdo em processo de
inclusdo nos bergarios e creches inclusivas. Em torno de 200 alunos especiais entre

3 e 16 anos, com as mais variadas patologias na Escola Especial Tia Nilza.

8. Sou 100% a favor da Inclusdao Social e também 100% a favor da Inclusédo
Pedagdgica, desde que: o aluno especial ndo saia prejudicado em nenhuma
circunstancia, todos os seus direitos respeitados, assim como as vontades do sujeito
“especial’. Na Inclusdo Escolar, consideramos como questdo fundamental, que esta
inclusdo favoreca o sujeito “especial”’, trazendo crescimento continuo, dentro dos
seus limites, ndo se tornando uma inclusdo tdo somente para agradar a familia, ou a
sociedade. De maneira alguma pode trazer sofrimento para que haja aprendizagem
da pessoa especial.

9. Sdo muitas e variadas as avaliagdes, pois as mesmas sdo adequadas as
necessidades de cada instituicao.

10. Pontos positivos:
e sao construtivistas, favorecem a construgcao do pensamento;

e ndo limitam a capacidade criativa;
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¢ flexibilidade para a criatividade do educador;

e podendo se adequar com mais facilidade as necessidades do sujeito;

e fundamentacgéao tedrica (Feuerstein, Piaget, Vygotsky, Luria) o que for melhor
para o educador dando seguranga no que vai desenvolver.

11. Pontos negativos: exercicios psicomotores — em alguns casos dificuldade para a
motivacdo dos alunos. A reorganizacdo neurolégica na questdo dos exercicios
motores repetitivos, se ndo had uma criatividade e uma consciéncia familiar na

transformacéao destes estimulos.

12. Participam com certeza. De varias maneiras, até mesmo quando se concentram
para dialogar. Fazem indagacdes e questionamentos.

Sim. Sim. Sim. Na minha opini&o a participagéo da familia deve ser ativa. Durante os
3 anos de existéncia do ambulatério de Sindrome de Down, esta é uma questdo que
todos os profissionais ddo grande énfase. Para nossa alegria podemos constatar
que a grande maioria dos sujeitos, por nos aludidos possui familias estruturadas,
conscientes e participativas. Na Escola Especial Tia Nilza, temos um trabalho de
pesquisa, que dura 3 anos, onde ha boa proposta de atendimento individual
compartilhado (ele envolve os professores multidisciplinares, um sujeito “especial”
para cada profissional e uma pessoa da familia no atendimento.

Algumas pessoas especiais estdo no Sistema Regular de Ensino, praticando
a inclusdo, contudo percebem muita resisténcia dos pais das criancas “ditas

normais”.
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PEREIRA, Fernando Bordenowsky. Fisioterapeuta da Clinica Integral Servicos
Fisioterapéuticos. Entrevista concedida em Curitiba:30/05/2007.

Contato: fernando@integralss.com.br.

Telefone: 55 — 0 XX 41 3339-9824.

1. Qual sua area de conhecimento e trabalho?

R. Trabalho com Fisioterapia domiciliar, nas areas de traumato — ortopedia,
neurologia, reumatologia e fisioterapia respiratéria. Sou especialista em Medicina e
Ciéncia do Esporte e atualmente fago uma especializacdo em Fisioterapia
Osteopatica.

2. Qual a sua formacao académica? E de pds-graduacao?

R. Sou graduado em Fisioterapia pela PUC-PR, fiz minha especializagcdo em
Medicina e Ciéncia do Esporte pela Unicenp e estou fazendo uma outra
especializacdo em Fisioterapia Osteopatica no Centro Brasileiro de Estudos
Sistémicos (CBES).

3. Como a sua area de atuacao inter-relaciona-se com a aprendizagem de
pessoas com Sindrome de Down?

R. Inter- relaciona-se com condicionamento comportamental, com a memoria,
concentracdo, atencdo, coordenagdo motora ampla e fina, autonomia, raciocinio

l6gico, qualidade de vida e bem estar.

4.A sua area de atuacao interliga-se com outras areas? Quais?
R. Sim. Sdo muitas as areas. Além da medicina, ela interliga-se com a psicologia,
pedagogia, tecnologia, engenharia, fonoaudiologia, assisténcia social e outras.

5. Quais os métodos, sistemas, aparelhos ou recursos, em sua area de
atuacao, que poderiam resultar positivamente para a provavel aprendizagem
de Pessoas com Sindrome de Down?

R. Métodos: fisioterapia geral (alongamento muscular, reforco muscular e

condicionamento fisico) e terapia Craniossacral.
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Sistemas: terapia craniossacral e em forma de circuitos.
Aparelhos ou recursos:C.P.A.P. TENS (Estimulagao Elétrica Nervosa Transcutanea),
Ultra-som, Laser, Ondas curtas, Corrente Russa, Interferencial, Microondas e FES (

estimulacao elétrica funcional) e etc.

6. Como poderiam ser divulgadas estas informacoes?
R. Em congressos, palestras, trabalhos cientificos, artigos, revistas, pesquisa e

midia.

7. E a favor ou contra a inclusdo social das Pessoas com Sindrome de Down?
E em relacao a inclusao pedagodgica?
R. Sou completamente a favor da inclusdo social. Acredito que todos eles tem

amplas condi¢des de desenvolverem o seu trabalho da melhor maneira possivel.

8. Qual o sistema de avaliacao diagndstica, quais os progndsticos e os
tratamentos usualmente recomendados?

R. Alem da avaliacao postural, gosto de utilizar a avaliacdo osteopatica. Pois na
osteopatia temos uma visdao do corpo como um todo e ndo apenas de algumas
estruturas. Por exemplo: nem sempre o local de dor é o local de lesdo. O paciente
pode ter uma dor chamada de “dor referida”, ou seja, a dor que o paciente relata é
no ombro, mas a causa ndo esta no ombro, e sim em sua coluna cervical.

Nos pacientes com Sindrome de Down o prognéstico € muito bom, eles respondem
bem ao tratamento e de maneira geral gostam e se sentem bem com o tratamento
realizado.

Como tratamento coloco como de suma importancia a realizagdo da equoterapia,
hidroterapia e a fisioterapia convencional, alem de outras atividades (esportes em
geral).

Ressalta-se a necessidade de avaliar a cada 2 anos, com o exame ortopédico
atlanto-axial, para prevencgao de lesées em coluna cervical, que poderao ocasionar a

tetraplegia.

9. Explique como é a técnica de terapia craniossacral.
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R. A Terapia Craniossacral € um método suave, minimamente invasivo para
melhorar o funcionamento de quase todos os sistemas do corpo, assim como para
facilitar a coordenacao harménica de corpo, mente e espirito.

O sistema craniossacral tem relacdo com a produgao, reabsorcdo e contencao do
fluido cerebroespinhal que é secretado pelo cérebro.

Envolvem esse sistema as meninges (dura mater, pia mater e aracndéide), cranio, o

sacro e todas as estruturas correlacionadas.

10. Qual a sua opiniao sobre a fisioterapia para bebés com Sindrome de
Down?

R. O tratamento fisioterapéutico é totalmente benéfico em bebés com Sindrome de
Down, uma vez que eles serdo muito mais estimulados em seu desenvolvimento

neuro-psicomotor, propiciando uma melhor qualidade de vida e independéncia.

11. Visto que as pessoas com Sindrome de Down apresentam hipotonia
muscular, a fisioterapia de reforco muscular apresenta resultados positivos?
Por qué?

R. Sim. E possivel conseguir esse resultado positivo, pois sdo realizados com o
paciente, exercicios isotbnicos, ou seja, apresentam alternancia de contragdes
concéntricas e excéntricas da musculatura. Isso faz com que aumente o volume
muscular devido a sobrecarga tensional. E importante salientar que este trabalho
também ira atuar na prevencao de doencas uma vez que estudos epidemiolégicos
evidenciaram uma menor incidéncia de doencas em uma populacao fisicamente

ativa.

12. Quais os pontos positivos deste(s)s métodos(s)?

R. Prevencdo de doengas, atividade fisica, melhora postural, capacidade
respiratoria, atengéo,concentracao,capacidade laboral, autonomia,coordenacao
ampla e fina, qualidade de vida e bem estar.

13. Quais os pontos negativos deste(s) método(s)?
R.N&o foram verificados pontos negativos.
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14. As Pessoas com Sindrome de Down participam dos atendimentos? De que
maneira?

R.Sao participativos.Em todas as atividades propostas.

15. E suas familias, participam dos atendimentos? As orientacoes sao
seguidas pelas familias?

R.Sim. Os familiares se mostram bem interessados e se preocupam com o
tratamento realizado. As orientacbes sao seguidas, pois os familiares tem essa

no¢ao que é muito benéfico para o paciente.

16. De que maneira os pais dos alunos ou pacientes, “sem deficiéncia” tém
interferido em relacao ao(s) aluno(s) paciente(s) com Sindrome de Down?
R. Os atendimentos sao realizados de forma individualizada,portanto sem

interferéncia de pessoas “sem deficiéncia”.

17. Vocé considera que as pessoas com Sindrome de Down sao inteligentes?
Por qué?

R. Sim, sem duvida. Eles possuem a capacidade de aprender determinadas coisas
de uma forma bem rapida. Durante o dia a dia sédo totalmente capazes de lidar com
variadas situacdes que lhe sdo impostas, se saindo muito bem no que sera preciso

ser realizado.

18. Vocé considera relevantes os tratamentos fisioterapeuticos respiratorios,
em quadros de pneumonias, nos casos de Pessoas com Sindrome de
Down?Quais as técnicas utilizadas nestes atendimentos?

R. O tratamento através da fisioterapia respiratéria é muito benéfico ao paciente. E
possivel atuar ndo apenas no tratamento de pneumonias, como também atuar na
prevencgao de possiveis complicagdes.

Como tratamento utilizo as manobras de expansdo pulmonar, trabalho e
propriocepgao diafragmatica, melhora da zona de aposicao e padrdes ventilatorios.
Tanto as manobras como os padrbes ventilatérios podem ser usados em
combinacdo com a inalagdo juntamente com os medicamentos prescritos pelo

médico (broncodilatadores).
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Magna Pereira (Mae de Pessoa com Sindrome de Down-Especialista em Educagéo
Especial)

Entrevista concedida em Curitiba:

Telefone: 55-41-3297-4009

E-mail: magnaop@ig.com.br/ pereira.magna@uol.com.br

1. Qual sua area de conhecimento e trabalho?
Sempre fui professora (alfabetizadora), trabalhei com Educacao Fisica e com
Educacao Especial. No momento “estou” bancaria.

2. Qual sua formacao académica? E de Pos-Graduacao?
Sou formada em Educacao Fisica na Universidade Federal do Parana com
Pés-Graduacao (incompleta) em Educagao Especial na Universidade Tuiuti.

3. A sua area de atuacao inter-relaciona-se com a alfabetizacao de Pessoas
com Deficiéncia Mental?

Trabalhei durante dois anos com Alfabetizacdo de Pessoas com Deficiéncia
Mental, no momento ndo atuo na area.

4. Quais os objetivos de leitura na “casa estimuladora” que a sra.construiu
para seu filho com Sindrome de Down?

Espero que tendo acesso as palavras precocemente, isso possa ajuda-lo a
ligar as palavras aos objetos do dia-a-dia (cadeira, cama, televiséo, etc.) e que isso
possa facilitar seu aprendizado.

5. Quais as razoes da Sra. nomear todos os objetos e espacos ambientais de
sua casa?

Quando a crianga visualiza a palavra no objeto, a mesma vai sendo,
gradativamente, associada ao objeto, facilitando a aquisicdo da linguagem oral e
escrita.

6. Quais as suas expectativas em relacao ao seu filho com Sindrome de Down?

Antes, a expectativa era de que conseguisse chegar até a faculdade, hoje,
numa visado realista, faco tudo para que ele seja extremamente feliz, seja
estudando, escrevendo, falando ou ndo. Todas as pessoas sao diferentes, todas tém
facilidades e dificuldades, e ndo é por sua sindrome que ele deve provar alguma
coisa para mim ou para a sociedade. Espero que ele sempre consiga se comunicar,
brincar, jogar, correr, e tantas outras coisas que nos fazem felizes.

7. Vocé e seu filho com Sindrome de Down, ja sofreram algum tipo de
preconceito?

Sim (x) Nao ( ) Familiar ( x ) Educacional (x ) Social ( x ) Sexual ( )
8. Quais as intervencoes humanas necessarias para desenvolver a linguagem

do seu filho com Sindrome de Down?
Fonoaudiologia, terapia ocupacional, atengédo na escola e em casa.
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9. Quais as intervenc¢oes tecnoldgicas necessarias para os tratamentos na area
da linguagem do seu filho?
Jogos, filmes, computador...

10. Como foi 0 “momento da noticia”, apos o nascimento do seu filho?

Foi um momento triste (na mesa do parto). Eu ja tinha conhecimento sobre o
que era SD e de como seria dificil dali para frente. As necessidades especiais, 0s
problemas mais freqlentes de saude, o preconceito... Mas o amor facilita tudo.

11. No seu lar residem: Pai ( ) Mae ( x )  Filho(s) ( x )

12. O seu filho com Sindrome de Down esta em qual fase da escrita?
Ele ainda ndo escreve, faz apenas garatujas.

13. O seu filho esta incluido na Educacao Inclusiva? Sim (x) Nao ( )

14. Quais as dificuldades para incluir o seu filho na Educacao Inclusiva em
Curitiba-PR? ]

As escolas ainda ndo se adequaram ao ensino inclusivo. E vinculado em
propagandas, jornais, noticiarios que a incluséo € necessaria e obrigatéria, quando a
realidade é bem diferente. Eles ndo sdo aceitos nas escolas porque elas terdo que
diminuir o niumero de criangas das salas, porque terdo que contratar tutoras com
custos repassados aos pais, porque € mais dificil lidar com eles, porque eles nao se
comunicam com facilidade, porque tém dificuldade com o banheiro, e mais uma
centena de desculpas.

15. Como mae de uma Pessoa com Sindrome de Down, considera os sistemas
de Educacao no Brasil competentes ou incompetentes, para desenvolver as
potencialidades de uma Pessoa com Deficiéncia?

Completamente incompetente. A educagdo de uma crianga sem deficiéncia
mental j4 deixa a desejar. Falta de pessoal qualificado, falta de verba, falta de
incentivo financeiro aos professores, falta de vergonha do governo que desvia a
verba de merendas e materiais escolares, falta ... falta ... falta... Como acreditar que
esses problemas ndo véo influenciar na inclusdo? E 6bvio que as escolas sempre
colocardao empecilhos para que a inclusdo nédo aconteca. Para cada defensor/lutador
da inclusao existem 10 que sé observarao a parte dificil do trabalho, sem enxergar a
parte humana e gratificante.

16. Como otimizar as potencialidades de uma Pessoa com Sindrome de Down,
na familia, na educacao e na sociedade brasileira?

Qualquer ser humano precisa de atencdo. O meio em que vivemos pode nos
transformar. Com a SD € necessario, sempre, atengao, afeto, empenho, amor, forga
de vontade da familia, da escola e da sociedade.
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Dra.Karin Dal’ Vesco-Médica Otorrinolaringologista
Entrevista concedida em Curitiba:
Telefone: 55-41-3243-0112

E-mail: drakarindalvesco@yahoo.com.br

Home Page: www.sonocuritiba.com.br

1. Qual sua area de conhecimento e trabalho?
Otorrinolaringologia com atuacao em medicina do sono.

2. Qual sua formacao académica?
Medicina  P6s-Graduagdo: Otorrinolaringologia.

3. Desenvolveu trabalhos académicos sobre Pessoas com Sindrome de Down?
Cite os trabalhos e locais. Nao.

4. Qual a equipe multidisciplinar necessaria para atuar na area de Disturbios
do Sono?

Clinico, pediatra, neurologista, otorrinolaringologista e fisioterapeuta com
especializacdo em area respiratéria. Cardiologista, pneumologista e psiquiatra
também sdo importantes em uma parcela de casos. Como equipe de apoio sao
necessarios odontélogo especialista em prétese intra-oral e cirurgido buco-maxilo-

facial.

5.Quais as patologias respiratorias e Disturbios do Sono mais freqiientes nas
pessoas com Sindrome de Down?

Sindrome da apnéia e hipopnéia Obstrutiva do sono € a patologia mais frequente.

6. Quais as intervenc6es humanas (tratamentos, atendimentos/procedimentos)
comumente utilizadas nas Pessoas com Sindrome de Down?

Resposta direcionada para atendimentos e procedimentos realizados em nossa
area:

Cirurgias otorrinolaringologicas: septoplastia / turbinectomia, adenoamigdalectomia

sS40 as mais comuns.
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Quando ha deformidade cranio facial importante: cirurgia bucomaxilo-facial.
Casos de apnéia importante: tratamento clinico com terapia de presséo positiva
(CPAP).

7. Quais as intervencoes tecnoldgicas/aparelhos/recursos/cirurgias,
necessarios para as pessoas com Sindrome de Down, que apresentam
Disturbios do Sono?

Acima descrito.

8. Quais as indicacoes meédicas para a utilizacao do CPAP (Aparelho de
Pressao Continua Positiva) para tratamento de ronco e apnéia do sono, nas
Pessoas com Sindrome de Down?

Apnéia Obstrutiva do sono sem indicagdo de correcao cirargica.

9. O aparelho CPAP pode proporcionar qualidade de vida e bem estar para as
Pessoas com Sindrome de Down? Por qué?

Sim, porque corrige completamente os eventos respiratorios obstrutivos e propicia
um sono de qualidade e estrutural, isto €, permite um sono reparador.

10. Como proporcionar a intervencao tecnoldogica CPAP para um numero
significativo de pessoas com Sindrome de Down?

Através de legislagao especifica, pois 0s equipamentos sdo de alto custo.

11. O SUS (Sistema Unico de Saude) quando ha indicacdo médica, pode
proporcionar o aparelho CPAP para pessoas com Sindrome de Down?

Em S&o Paulo ja se consegue através de um programa especifico a doagdo, mas o
acesso é dificil e sdo poucos aparelhos. Quando o paciente entra com acao judicial
dificilmente ndo consegue.

12. De acordo com as pesquisas, 50% (cinqlienta por cento) do povo brasileiro
apresentam disturbios do sono. Os aparelhos em geral provem do exterior. O
Brasil tem tecnologia para a fabricacao nacional destes aparelhos?

Pode ter tecnologia, mas ainda néo teve nenhum equipamento nacional de sucesso.
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13. Todas as Pessoas com Sindrome de Down, assim como o meu filho,
poderiam beneficiar-se do CPAP. Qual seria um procedimento inteligente para
beneficiar a populacao de baixa renda, para a aquisicao do CPAP?

Legislagéo especifica.

14. Como desenvolver um programa de referéncia nacional, sobre Disturbios
do Sono, nas Pessoas com Sindrome de Down?

E necesséria a introducdo da Medicina do sono nos locais de atendimento especifico
para estes pacientes, mas com acesso a polissonografia que somente existe pelo
SUS no estado de S&o Paulo (e tem um ano de fila de espera) e com acesso tanto
ao tratamento cirargico de apoio como ao tratamento com CPAP.

A medicina do sono ainda é uma area de altissimo custo que somente conseguira
ser popularizada quando houver uma conscientizagado geral da importancia do sono

de qualidade na reducao de doencas.
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CARNEIRO, Vera Lucia — Odontologia.
Entrevista concedida em Curitiba:
Telefones: 55-0XX-41-3229-3026/ 55-0XX-41-9963-1995

E-mail: vera-carneiro@uol.com.br; dra.veracarneiro@bol.com.br

1. Qual sua area de conhecimento e trabalho?

Odontologia, trabalho no ambulatério da Sindrome de Down do Hospital de Clinicas
da Universidade Federal do Parana nas tercas-feiras a tarde, na Unidade de Saude
Amigo Especial da Secretaria Municipal de Saude de Curitiba, no ambulatorio de
seguimento de bebé de risco da unidade Mae Curitibana com a equipe do Hospital
Pequeno Principe. Sou professora na area de concentracdo do curso de
especializacdo em pacientes com necessidades especiais da Escola de
Aperfeicoamento Profissional da Associacdo Brasileira de Odontologia - secgéao
Ponta Grossa e ministro aulas sobre pacientes especiais em cursos de pos-
graduacao em Odontopediatria e Saude da Familia da UFPR e ABO — Curitiba.

2. Qual sua formacao académica? E de Pos-Graduacao?
Formada em Odontologia pela Universidade Federal do Parand em 1985.
Especialista em Odontologia Preventiva e Social pela UFPR.
Especialista em Odontologia para Pacientes com Necessidades Especiais pelo CFO

(Conselho Federal de Odontologia).

3. Desenvolveu intervencées odontoldgicas clinicas com Pessoas com
Sindrome de Down? Cite os locais.

Sim. Trabalho h& mais de 15 anos atendendo pacientes com Sindrome de Down
tanto no servigo publico de saude de Curitiba como no consultério. Participei da
organizagdo do programa Carie Zero Amigo Especial da Secretaria Municipal de
Saude de Curitiba e hoje atuo clinicamente na Unidade de Saude Amigo Especial
que € a Unidade de Referéncia do municipio, no Centro Comunitarios do Bairro
Novo (Hospital Evangélico do Bairro Novo) quando h& necessidade de atendimento
odontologico sob anestesia geral e fago parte da equipe multidisciplinar do
Ambulatério da Sindrome de Down do HC UFPR, desde 2000, atendendo aos bebés

de zero a trés anos.
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4. Quais os meétodos, sistemas, aparelhos ou recursos, em sua area de
atuacao, que poderiam resultar positivamente para a provavel alfabetizacao de
Pessoas com Deficiéncia Mental?

Durante o atendimento odontoldgico utilizamos brincadeiras conforme a idade do
paciente trabalhando cores (das escovas dentais, por ex.), numeros, letras e tudo o
que for necessario e auxiliar no condicionamento, controle e colaboragéo para o
tratamento odontolégico.

5. Quantas pessoas afetadas por Deficiéncia Mental sao atendidas em sua
escola, clinica, consultério, ambulatério e/ou outra instituicao?
Incontaveis. No meu consultério e em todos os locais em que atuo, muitas séo as

pessoas com Deficiéncia Mental.

6. E a favor ou contra a inclusdo social das pessoas afetadas por Deficiéncia
Mental? E em relacao a inclusao educacional? Por qué?
Sou a favor. Porque acredito no potencial destas pessoas. Tenho amigos com

Deficiéncia, que estdo indo muito bem, obrigada, incluidos socialmente e na escola.

7. Qual o sistema de avaliacao diagnodstica, quais os progndsticos e os
tratamentos usualmente recomendados, nos tratamentos de Pessoas com
Sindrome de Down?

E necessario conhecimento para fazer um diagndstico correto em qualquer area
para s6 assim fazer um progndéstico e propor um plano de tratamento adequado para
cada pessoa com SD, com a colaboragdo da familia e/ou o(a) cuidador(a) de uma
pessoa com SD, no caso de atengdo odontolégica.

8. Todos os bebés com Sindrome de Down necessitam da placa palatina?
Nao! No levantamento dos pacientes, atendidos por mim, no ambulatério da
Sindrome de Down do HC, aproximadamente 35% dos bebés avaliados

necessitavam de PPM. A PPM é terapéutica e so é utilizada quando ha indicagéao.

9. O que pode ocasionar a mamada ou a mamadeira noturna?
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Ela pode causar a carie dentaria se esta mamada noturna se prolongar até uma
idade em que a crianca ja tenha os dentes irrompidos na boca. E um tipo de carie
aguda que atinge principalmente os dentes anteriores superiores € menos 0S
anteriores inferiores por ficarem estes protegidos pela lingua durante a mamada.
Pode desenvolver este tipo de carie a crianga que, com os dentes presentes na
boca, mama durante a noite no peito e/ou na mamadeira de leite (com ou sem
acgucar), suco e/ou cha com agucar.

Se a crianca mama deitada pode ainda, ocasionar otites e sinusites (pois pode
escoar leite para ouvido médio e seio maxilar) além de desenvolver uma degluticao

atipica (inadequada) pela posicao deitada no momento de deglutir.

10. A placa palatina de memoéria, que desenvolveu para Pessoas com Sindrome
de Down, permite a utilizacao em bebés? Qual a idade adequada?

A Placa Palatina de Memodria foi criada pelo argentino Castillo Morales e os trabalhos
do inicio da década de 80, desenvolvidos na Alemanha e Franca. Desde que tive
contato com os trabalhos sobre a PPM iniciei 0 uso quando havia indicagdo. Sempre
em bebés que recebiam atencdo de equipe multidisciplinar: fono, fisio, pediatra,
otorrino, cardio... A placa palatina de memdéria deve ser usada em bebés, o mais
precoce possivel — iniciar por volta de 3 meses de idade até o inicio da erupgao dos
dentes deciduos superiores, que em bebés com Sindrome de Down é por volta de 1

ano e 5 meses aproximadamente.

11. A placa que faz a protrusao da lingua pode ser trabalhada o dorso da
lingua?

A placa nao faz a protrusdo da lingua, ela esta indicada para criangas que fazem
protrusao de lingua e estimula o dorso da lingua e ndo a ponta.

12. A placa pode ser inserida em Pessoas com Sindrome de Down na infancia,
adolescéncia e vida adulta?
Esta placa, somente no bebé&, no primeiro ano de vida, periodo este de maior

desenvolvimento do Sistema Nervoso Central e da cavidade bucal. Auxiliando no
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vedamento labial e posicionamento da lingua dentro da boca, favorecendo a

manutencao da respiracéo nasal.

13. Quando afirma sobre a “pista”, o que significa?

Pistas séo restauracdes de resina fotopolimerizavel feitas nos dentes deciduos para
descruzar uma mordida, evitar um movimento de lateralidade inadequado, etc.
Quem realiza as pistas ou planos de oclusdo sado os especialistas em ortopedia
funcional dos maxilares ou um profissional com conhecimento desta area e apos

uma avaliagdo meticulosa da ocluséo, modelos de estudo, radiografias, fotos, etc.

14. O que considera relevante na Estimulacao, de um bebé com Sindrome de
Down?

Iniciar a estimulacao, respeitando-se a saude individual de cada bebé (alteracéo ou
ndo de alteracdo cardiologica), o mais precoce possivel, com Fisioterapia,
Fonoaudiologia e equipe multidisciplinar, sempre orientando as méaes e familiares de

como fazer os estimulos. Todos tém que participar e acreditar!

15. Quais sao as caracteristicas odontologicas no bebé com Sindrome de
Down?

Rapidamente: maxila pouco desenvolvida (em alguns casos ja nasce com oclusao
cruzada dos rebordos que tem que ser estimulada desde os primeiros meses de
vida); atraso na erupcdo dos dentes; erupcdo em sequéncia alterada (as vezes
irrompem os dentes posteriores antes dos anteriores); dentes com alteracdo de
forma (condides) e falta de alguns dentes; espaco bucal pequeno para a lingua;
palato baixo; freio lingual pequeno; térus palatino mais frequente; lingua geogréfica

mais frequente; mais frequente a candidiase bucal; etc.

16. O que é o “topo” no bebé com Sindrome de Down? Na infancia,
adolescéncia e vida adulta?

Oclusao em topo a topo no bebé é quando os rebordos gengivais tocam sem que a
maxila ou mandibula fique anteriorizada, na mesma linha, quando visto lateralmente.

17. O freio lingual apresenta-se menor na pessoa com Sindrome de Down?
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Em geral sim, por isso ele consegue colocar a lingua mais para fora que as outra

pessoas.

18. Quais as caracteristicas secundarias nas Pessoas com Sindrome de
Down?

Resumidamente: Se nao cuidarmos, observarmos e tratarmos as caracteristicas
primarias (que nascem com a crianga) elas podem se transformar em secundarias.
Estas sdo: labio inferior evertido (devido ao posicionamento da lingua sobre ele);
lingua protrusa na fala, alimentagdo e degluticdo; palato alto ou ogival (devido
respiracdo bucal); infeccdo nas comissuras labiais (devido n&do vedamento labial e
baba); gengivite e doenca periodontal (devido higiene bucal inadequada); dentes
apinhados (devido a falta de espago nas arcadas); pseudo-prognatismo (devido ao

hipodesenvolvimento da maxila); etc.

19. A chupeta é indicada para bebés com Sindrome de Down? Qual a posicao
correta da chupeta?

A chupeta ortodbntica auxilia no exercicio de succ¢ao e tbnus muscular de criancas
com hipotonia. Deve ser utilizada bem centralizada e por periodos pequenos.
Quando utilizada lateralmente faz com que altere o formato do rebordo gengival no

local. Deve ser retirada por volta de 2 anos.

20. A denticao dos bebés com Sindrome de Down, ocorre na faixa etaria dos
bebés sem a Sindrome de Down?

Resposta na pergunta 18. Ela atrasa para iniciar a erup¢cdo e vem em sequéncia
alterada.

21. Quando se inicia a higiene/limpeza dos bebés com Sindrome de Down?
Desde o nascimento, apds as mamadas e antes de dormir com gaze/fralda umida,

suavemente.

22. O que é relevante na Odontologia para a crianca com Sindrome de Down?

Procurar atencao profissional no primeiro ano de vida com ou sem S de Down.
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23. Por que preservar os dentes das pessoas com Sindrome de Down? Nos
paises de primeiro mundo, em rarissimas ocasidoes excluem-se os dentes das
pessoas com Sindrome de Down, no Brasil atual, verificam-se odontdlogos,
que em geral excluem os dentes de Pessoas com Deficiéncia Mental. Como
minimizar estes procedimentos retrégrados no Brasil?

Trabalhando com educagédo em saude bucal para os pais e profissionais que atuam
com pacientes especiais. Hoje em dia, mesmo no Brasil, temos adultos especiais
zero carie (que nunca apresentaram a doenga carie) e raramente ocorre extragao de
dentes em pacientes especiais que fazem acompanhamento desde bebé.
Infelizmente, na maioria das vezes a familia sé lembra de levar esta pessoa para
atendimento odontolégico quando ja ha alteragéo odontolégica visivel (ao leigo) e/ou
dor. Em alguns destes casos a indicacao ja € a extracao do dente. Ainda nao temos
no Brasil o habito de consultar o dentista para prevenir e manter a saude bucal.

24. Como deve ser a mastigacao correta dos alimentos?
Deve ser realizada bilateralmente e ndo somente de um lado. Devemos observar
que ora mastigamos de um lado e ora do outro e ndo sempre somente de um

mesmo lado da boca,

25. Dentes deciduos. Para que servem? Quando sao formados?

26. Os dentes devem ser extirpados de pessoas com Sindrome de Down que
apesar de adolescentes, ainda apresentam dentes deciduos (dentes de leite)?

Quando ha a retengcdo do dente deciduo por algum motivo e o dente permanente
esta irrompendo na boca € necessaria a extragdo do dente deciduo, pois, em geral

nao houve a reabsorg¢do que ocorreria normalmente da raiz do dente deciduo.

27. “Os dentes dos humanos sao criados no uUtero da mae”. A afirmacao é
correta?
Sim. Deciduos a partir da sexta semana e permanentes iniciam a formagao da coroa

no quinto més intra-utero aproximadamente.
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28. Como minimizar a incidéncia de carie? O que é re-mineralizar os dentes?
Higienizando a boca com escova e fio dental e utilizar creme dental com fldor.
Quando ha acgucar na boca as bactérias do biofilme (placa bacteriana) dental
produzem &acidos que fazem o dente perder mineral e iniciar um processo de
desmineralizacdo. A Remineralizacdo € o “retorno” dos minerais da saliva para o
esmalte do dente. Este processo ocorre na boca naturalmente e o desequilibrio
deste processo é que vai resultar nas cavidades de carie.

29. E o fluor, qual sua importancia na saude bucal?
Acelera a remineralizagdo dos dentes

30. O sentido paladar se inicia no bebé com quatro meses de gestacao?
Sim.

31. Quais os fatores negativos de assoprar e experimentar a comida antes de
alimentar o bebé?
Pode transmitir algumas bactérias que causam a carie. Carie é uma doenca

transmissivel.

32. Quais as técnicas odontoldgicas para desenvolver exercicios com o
objetivo da posicao correta da maxila?

Estimulacéo digital do palato; exercicios de espéatula entre outros.

33. Como minimizar a posicao “boca aberta” nas pessoas com Sindrome de
Down?

Utilizando abridores de boca adequados para cada caso, sugador de alta poténcia,
procedimentos menos complexos, retornos em menor intervalo para minimizar os
procedimentos.

34. O que é “abridor de boca” para pessoas com Deficiéncia?
E um objeto de silicone, madeira ou outro material que serve para auxiliar a manter a

abertura da boca de pacientes que nao conseguem faze-lo sozinhos porque cansam
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ou tem reflexo de mordida (fecham a boca a qualquer momento, correndo o risco de
machucar com algum instrumento ou morder o dedo do profissional,

involuntariamente).

35. Quais os objetivos da utilizacao da PPM? Quando ha indicacao do uso?
Manutencao da lingua dentro da boca; estimulagao do labio superior, estimulando o

vedamento labial; favorecer a respiragédo nasal.

36. Quais as dificuldades que vocé enfrenta na profissao de Odontologia?
Faltam profissionais na area e poucas pessoas tém interesse em estudar mais o

assunto; faltam textos; falta tempo para escrever mais sobre o meu trabalho;

37. O que sao “pistas” na Odontologia?
Ja respondi.

38. O que é Ortopedia Funcional?
E uma nova especialidade da Odontologia chamada: Ortopedia Funcional dos
Maxilares e que atua na fisiologia do crescimento facial, funcado muscular, ocluséo...

Atua em idade precoce e utiliza pistas e aparelhos chamados funcionais.

39. E necessario o creme dental para bebés na 12. Infancia? E necessario
utilizar a escova?

E obrigatério o uso da escova. Deve iniciar o uso da escova assim que aparecer o
primeiro dente na boca. Creme dental com flior somente quando ha indicagéo.
Limpeza da boca com gaze/fralda € sé para quando ndo tem dente ainda.

40. Vocé desenvolveu um meétodo para o atendimento odontolégico de
pacientes com Sindrome de Down? Resuma o método, seus objetivos,
tratamentos e resultados.

Pergunta dificil para responder rapidamente.

41. As pessoas afetadas por Deficiéncia mental participam dos atendimentos?
Quais as técnicas utilizadas para possibilitar os atendimentos?
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Sempre participam.

42. E suas familias, participam dos atendimentos? As familias aceitam as
orientacoes odontologicas?

Sempre participam. Acho fundamental a participacéo da familia para entender o que
esta acontecendo e ser co-responsavel pela manutengcdo da saude bucal deles.
Quando a familia ndo participa ou ndo tem interesse os resultados ndo sédo o

esperado. A saude comeca pela boca e a familia tem que querer isso também.

Muito agradecida pela entrevista, creio que a entrevista auxiliara
inUmeras Pessoas com Sindrome de Down, seus familiares e os
profissionais que ministram atendimentos para este relevante segmento

populacional.

Profa. Deisy Mohr Bauml.
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SINDROME DE DOWN: SEXUALIDADE - ALFABETIZACAO E INFORMATICA

DEISY M. BAUML
IV Congresso Brasileiro sobre Sindrome de Down, Salvador,Brasil

O objetivo deste trabalho é proporcionar orientacdo sexual para pessoas com
Sindrome de Down, seus familiares e profissionais. O método € aplicado em
Instituicbes de Educacao Especial e Inclusiva nos Sistemas Publico e Privado em
diversas cidades de variados paises. A metodologia abrange pesquisa de campo
com as etapas: 1) Questiondrios (Pesquisa e Analise), 2) Dinamicas, Cursos,
Palestras, Debates, 3) Implementacao das Idéias-Processos Cognitivos, 4) Midia -
Informagdes. A fim de aprimorar processos cognitivos, nas praticas educacionais
desenvolvem-se 0s temas: auto-conhecimento corporal e auto-estima, habitos
saudaveis, limites comportamentais, menstruacao, masturbacao, contatos afetivos,
métodos anticoncepcionais, gravidez, paternidade responsavel, Doencas
Sexualmente Transmissiveis (DST), AIDS e comportamentos de risco. Os materiais
utilizados sao: bibliografia sobre sexualidade, modelos pedagoégicos de genitélia
humana, preservativos, artigos, folder’s ilustrativos, recursos audiovisuais (radio, TV,
videos), encenacoes teatrais, fotos, argila. A intervencao e a pratica educacional nos
processos de ensino aprendizagem, alfabetizagdo e informatica buscam qualidade
de vida, inclusédo social e educacional, seguindo orientacdes da Lei de Diretrizes e
Bases da Educacdo Nacional® n.2.394/96, os Parametros Curriculares® e pesquisas
tedricas de Assumpgao?, Lipp'®, Berqué’, Fialho'®, Gherpelli'®. Os resultados
proporcionam intervengdo pedagogica modificadora na construcdo da sexualidade
neste segmento populacional, os quais desenvolvem conhecimentos reflexivos-
criticos nos educandos. As conclusdes demonstram que pessoas com Sindrome de
Down, suas familias e os profissionais das equipes multidisciplinares necessitam de
informagcdes sobre a sexualidade humana, conscientizando-se e apresentando
modificabilidade positiva nos processos cognitivos, concernentes as possibilidades
de orientacdo sexual através da alfabetizacao e informatica.

Palavras chaves: Sindrome de Down. Sexualidade. Informatica. Intervencgéo.
Incluséo.
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UMA QUESTAO NA FORMACAO DOS PROFESSORES: SEXUALIDADE E
DEFICIENCIA MENTAL

Deisy Mohr Bauml
Neusa Maria Gomide Baptista
Pontificia Universidade Catélica do Parana, Brasil

O presente trabalho refere-se a uma experiéncia interinstitucional realizada entre
Instituicao de Ensino Privado Superior e escolas inclusivas, classes especiais ou de
recursos, do Sistema Municipal de Ensino Publico, cidade de Curitiba, Parana,
Brasil. A necessidade de orientacdo sexual, aliada a prevencdo das doencas
sexualmente transmissiveis, da AIDS e dos comportamentos de risco, através de
intervencao modificadora, é relevante na discussao pedagdgica sobre a sexualidade
das Pessoas com Deficiéncia Mental. A sociedade brasileira, em constante
transformagéo, com a midia transmitindo desde informagdes sobre higiene, gravidez
e comportamentos sexuais, até a exacerbada exposicdo pornografica, aliados a
pressdao econbmica e a globalizagdo, podera remodelar as tradicionais atribuicoes
das familias. Estas devido aos fatores intervenientes bio-psico-sociais, em conjunto
com a permissividade vigente nos padrées atuais de comportamento e sem a
reflexdo critica sobre essas condutas sexuais de risco, abrangendo as doencgas
sexualmente transmissiveis e a pandemia da AIDS, transformaram-se em destrutiva
e onerosa “Praga Social’. O tema objetiva a orientacdo sexual individual e familiar
das Pessoas com Deficiéncia Mental. O interesse advém da exigéncia da legal
brasileira (Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional — n° 9394/96), dos
Parametros Curriculares e da préatica educacional que indicam necessidade do
conhecimento do corpo, a valorizagao e adoc¢ao de habitos saudaveis, baseados na
realidade do aluno e qualidade de vida. Diante dos objetivos propostos, foi
desenvolvido um trabalho de campo, o qual visou a intervengdo modificadora na
construgcdo da sexualidade humana. Houve a participagdo da comunidade
pesquisada e o interesse de aceitacdo em colaborar na pesquisa, através de um
instrumental basico, tendo-se elencados os itens a respeito dos aspectos priorizados
na pesquisa. A necessidade de orientacdo sexual é verificada pelas caracteristicas
da idade cronoldgica dos educandos. A proposta € através da mediacdo entre os
mestres, pesquisadores, os alunos da Instituicdo e dos educandos com Deficiéncia
Mental e suas respectivas familias.

Palavras chaves: Sexualidade. Deficiéncia Mental. DST/AIDS. Educacao.
Comunidade.
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PROJETO INCLUSAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA NA FAMILIA, ESCOLA
E COMUNIDADE.

Prof?: MS Deisy Mohr Bauml
Congresso Nacional das APAEs, Brasil

Os objetivos deste trabalho sdo: verificar a ocorréncia da inclusdo de Pessoas com
Deficiéncia no Sistema Regular de Ensino, através dos atendimentos diversificados,
com orientagbes as entidades educacionais e as familias, orientadas e
supervisionadas pelos professores das Clinicas-Escola da Universidade Tuiuti do
Parana; para a construgdo de uma proposta de trabalho compativel com o perfil do
profissional previsto pelos recursos de especializagdo. A metodologia utilizada é a
Pesquisa-Acgao que propicia ao grupo de pesquisadores, supervisores e orientadores
em processo de reflexdo-agcao-reflexdo, na busca das superagdes dos obstéculos,
para uma nova pratica comprometida com a formagéo profissional pretendida. Na
primeira fase sera utilizado como instrumento de pesquisa um questionario com
perguntas abertas e fechadas. A segunda fase constara da discusséo coletiva e a
terceira fase incluird a construcdo da proposta coerente com estudos teoricos e a
aplicabilidade pratica, vinculada a Linha de Pesquisa Gestao da Educacao do Curso
de Mestrado em Educacao da Universidade Tuiuti do Parana. A pesquisa baseia-se
no aprofundamento tedrico e elaboragédo de instrumentos para aplicacao.

Palavras chaves: Inclusdo. Pessoas com Deficiéncia. Inclusdo. Pesquisa-Agéao.
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INCLUSAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA NOS SISTEMAS FAMILIAR-
EDUCACIONAL-LABORAL-SOCIAL

Prof?: MS Deisy Mohr Bauml
Congresso Brasileiro de Sindrome de Down, Londrina, Brasil

Os objetivos do trabalho s&o incluir as Pessoas com Deficiéncia, seus familiares nos
programas de Inclusdo Familiar, Educacional, Laboral e Social. Na pesquisa
desenvolvida verificam-se a Exclusao e Inclusdao de Pessoas com Deficiéncia nos
Sistemas Familiares, nos sistemas Educacionais Publicos e Privados, nos sistemas
Laborais € nos sistemas Sociais do Brasil. A metodologia engloba conscientizacao,
orientacdo e atendimentos, com questoes norteadoras sobre os temas pertinentes
as Pessoas com Deficiéncia, seus familiares e equipe multidisciplinar, através de
Palestras, Cursos, Dindmicas. As pesquisas tedricas basearam-se nos estudos de
Antunes, Bueno, Bauml, Bevervanco, Carvalho, Favero, Gomide, Pérez Ramos,
Rosa, Sassaki, Vygotsky e Werneck, incluidos dados oficiais e informagdes das
organizagcdes vinculadas a esse segmento populacional. Pesquisas praticas
orientaram-se pelos discursos das Pessoas com Deficiéncia, seus familiares e
profissionais dos sistemas Especiais e Inclusivos. Nos resultados obtidos incluem-se
os fatores intervenientes positivos e negativos, que inter-relacionam-se, os quais
permitem minimizar ou maximizar os efeitos das Deficiéncias nos humanos,
englobando acdes inteligentes e empreendedoras ou ultrapassadas. Divulgaram-se
as informacbes na Midia televisiva, escrita, oral e eletrdnica. Constatou-se a
necessidade urgente na relevancia dos compromissos dos governos na América
Latina, no cumprimento das Leis Nacionais e Internacionais pertinentes as Pessoas
com Deficiéncia Mental, Deficiéncia Visual, Deficiéncia Fisica e Deficiéncia Auditiva,
com os direitos e deveres preservados nas Politicas Publicas.

Palavras chaves: Inclusdo. Familiar. Educacional. Laboral. Social.
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SEXUALIDAD DE MUJERES Y DISCAPACIDAD

Profa.MS. Deisy Mohr Bauml

Congreso Inclusion y Diversidad, Lima, Peru

Area Tematica: Sexualidad de Mujeres y Discapacidad Intelectual.

El presente trabajo se refiere a una experiencia interinstitucional realizada entre la
Institucién de Ensefianza Privada Superior y Escuelas Inclusivas, Clases especiales
o de Recursos, del Sistema Municipal de Ensefanza Publica, de la ciudad de
Curitiba, Parana, Brasil. El tema es concerniente a la orientacion sexual, individual
y familiar de las mujeres afectadas por la discapacidad intelectual. El interés
sobreviene de la exigencia de la legalidad brasilefia (Ley de Directrices y Bases de
la Educacién Nacional-n-9394/96) de los Parametros Curriculares y de la Practica
Educacional que indican la necesidad del conocimiento del cuerpo, la valorizacion y
la adopcién de habitos saludables basados en la realidad del alumna y la cualidad
de vida. La necesidad de orientacion sexual es verificada por las caracteristicas de la
edad cronolégica de las educandas. La propuesta es a través de la mediacion entre
los maestros investigadores, los alumnos de la Institucion Superior y de las
educandas con discapacidad intelectual y sus respectivas familias.

Palabras llaves: Sexualidad. Orientacion. Mujeres. Discapacidad. Intelectual.
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RESUMO DISSERTAGAO DE MESTRADO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA - UFSC
FLORIANOPOLIS - 2001

O presente trabalho busca, dentro de uma sensibilizadora perspectiva, responder a
necessidade da alfabetizacdo, nos aspectos tedricos associados a pratica
pedagdgica com educandos afetados por deficiéncia mental, vinculados a Classe
Especial da Escola Municipal Maria do Carmo Martins, de Ensino Fundamental,
localizada no bairro CIC, Vila Sandra, periferia do municipio de Curitiba, Estado do
Parana. Objetiva-se a pesquisa e a andlise, orientando-se através do conhecimento
cientifico das teorias psicologicas de Piaget, Vygotsky, Feuerstein, entre outros, das
concepgdes pedagogicas de Klein, Ferrero, Padovan, Beltran, Marina e Doman, nos
processos de ensino-aprendizagem, verificando-se as relagdes entre o educador e 0
aluno, em conjunto com as novas areas do conhecimento, abrangendo os diversos
conteudos a serem desenvolvidos no processo educativo. Frente a realidade deste
segmento educacional, destaca-se o carater heterogéneo, nos niveis cronolégicos,
de cognicao, e bio-psico-sociais, além dos econdmicos e espirituais, portanto, os
detalhes extrinsecos e intrinsecos dos variados métodos descritos neste estudo, se
forem utilizados, necessitam ser pensados e repensados, exigindo dos educadores
participantes das equipes multidisciplinares, dos profissionais da area da Educagéo
e das familias um compromisso com o estudo das teorias aqui citadas, e um rigor
cientifico na aplicabilidade, relevando-se as particularidades de cada caso, para
possivel obtengcdo do sucesso na alfabetizacao. Entdo, através da pratica
educativa, foi possivel interpretar as observacoes sistematicas e assistematicas, dos
fatos do cotidiano escolar e familiar, que podem intervir positiva ou negativamente
nos processos educacionais de leitura e escrita — ndo somente funcional — da
populacao inserida na pesquisa. Ainda, verificou-se a disponibilidade das familias
que tém filhos afetados por deficiéncia mental, como também dos profissionais
envolvidos em estudos, pesquisas e praticas educacionais, em responder 0s
questionamentos inseridos nas entrevistas semiestruturadas e abertas, com a
interacdo e atencdo, denotando sentimentos, exteriorizando opinides pessoais e a
intencionalidade da inclusdo social desta significativa parcela da populacdo
brasileira.

Palavras chaves: Deficiéncia Mental. Alfabetizagao. Cognicao. Escola. Familias.
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Inclusiéon de Personas con Deficiencia nos Sistemas
Familiar — Educacional — Laboral - Social
Profa. Ms. Deisy Mohr Bauml|
University of Leeds, England, Lancaster University, England

Los objetivos del trabajo de pesquisa verifican la inclusibn de Personas con
Deficiencia en los Sistemas Familiares, en los Sistemas Educacionais Publicos y
Privados, los Sistemas Laborais y Sistemas Sociales del Brasil. Los factores
intervenientes positivos y negativos, que tienen interrelacién, permiten minimizacién
o maximizacion de los efectos de las Deficiencias en los humanos, englobando
accions inteligentes y emprendedoras o ultrapasadas. La relevancia de los
compromisos del gobiernos en Latino América, en lo cumplimiento de las Leys
Nacionales y Internacionales pertinentes a las Personas con Deficiencia Mental,
Deficiencia Visual, Deficiencia Fisica e Deficiencia Auditiva, con los derechos y
deberes preservados en las Politicas Publicas. Las pesquisas teéricas se basean
nos estudios de Antunes, Bueno, Bauml, Bevervango, Carvalho, Favero, Gomide,
Pérez Ramos, Rosa, Sassaki, Vygotsky e Werneck, incluidos los dados oficiales y
informaciones de las organizaciones vinculadas a esto segmento populacion al.
Pesquisas practicas se orientan por los discursos de las Personas con Deficiencia,
familiares y profesionales dos Sistemas Especiales y Inclusivos.

Palabras llaves: Inclusion. Familiar. Educacional. Laboral. Social.
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ALFABETIZACAO ECOLOGICA PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

(DEFICIENCIAS: INTELECTUAL — VISUAL — AUDITIVA — FiSICA - SENSORIAL — COMPORTAMENTAL -
SINDROMES)

Profa. Ms. Deisy Mohr Bauml

Este trabalho é viavel no Brasil, pais rico, em biodiversidade, o desenvolvimento de
um projeto teorico-pratico sobre a Alfabetizacdo Ecolégica para a Inclusdao de
Pessoas com Deficiéncia nos multiplos aspectos: bio-psico-sociais, educacionais,
laborais e sociais. O objetivo € proporcionar a este segmento populacional o desafio
de minimizar as disfungbes cognitivas que os afetam, buscando as potencialidades
educacionais, laborais e sociais, nos processos de leitura e escrita, através das
informagbes e compreensdo dos saberes sobre o planeta Terra. O trabalho
educacional pretende abranger diversas metodologias, com variabilidade curricular,
abrangendo conhecimento sobre ar, agua, flora, fauna, solos e meio ambiente
brasileiro, de acordo com as especificagdes regionais e saberes comunitarios, com
metas definidas baseadas na preservagdao ambiental. Este projeto podera permitir a
interdisciplinaridade da Educagdo com as outras ciéncias, proporcionando 0s
processos de alfabetizagédo, conscientizacdo e o desenvolvimento sustentavel para
as pessoas com quaisquer tipos de Deficiéncias.

Palavras-chaves: Alfabetizagdo. Ecolégica. Cognitivas. Preservagdo. Ambiental.
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ANEXOS
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ANEXO A - PROTOCOLO DE EXAME FiSICO NA SINDROME DE DOWN
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Data: —. Nome do aluno:
Nome do paciente:
Numero do prontuario:
Idade: - Sexo:

EXAME FISICO

Peso: - Percentil:

Estatura: = Percentil:

PC: — Pereentil s oo o
PA;

Pulso:

Observacoes:

ESTIGMAS DA SINDROME

1. ( ) Fenda palpebral obliqua 19. () Gordura cervical posterior
2. () Epicanto 20. () Hipertelorismo mamario
3. () Nistagmo 21. () Diastase do retoabdominal
4, () Catarata 22. () Hérnia umbilical
5. () Base achatada do nariz 23. () Mancha mongolica
6. [ ) Sinofris 24. () Prega palmar unica unilateral
7.{) Conjuntivite 25. () Prega palmar anica bilateral
8. ( ) Protusao da lingua 26. () Sindactilia
9. ( ) Lingua geografica 27. () Braquidactilia

10. () Implantagao dentdria irregular 28, () Clinodactilia

11. () Palato ogivoide 29, () Abertura halux

12. () Orelha pequena 30. () Prega plantar

13. ( ) Implantacao baixa da orelha 31. () Criptoorquidia

14. () Malformacao do pavilhao auricular 32, () Pele seca

15. ( ) Braquicefalia 33, () Cabelo fino

16. ( ) Implantacao baixa do cabelo 34. () Sopro cardiaco

17. () Pescocgo curio 35. () __

18. [ } Pescogo alado 36. ()

FONTE: Il CONGRESSO BRASILEIRO SOBRE SINDROME DE DOWN. Anais Inclusdo: Como
Cumoprir este Dever. Ano 2000, p. 65.
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ANEXO B — RESULTADOS DA PESQUISA DO AMBULATORIO DE SINDROME
DE DOWN DO HOSPITAL DAS CLINICAS - UFPR
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ESTIGMA % | ESTIGMA %
Fenda palpebral obliqua.......ccoovvii, 98,5 | Pescocoalado.....iceiiiiisiiiniinnininne: 7.7
Epicanto.......cocoivimnscinining vie. 89,2 | Gordura cervical posterior........... 33.8
{1, ST 1:15 1 a1+ SRR ——— 10,8 | Hipertclorismo mamario.............. 32,3
Auséncia de catarata..................0. 100,0 | Diastase do retoabdominal........... 66,2
Conjuntivite.............ccoceevceivnnnnee.. 10,8 | Hérnia umbilical......oooeiiiiininiinnns 83,1
Base achatada do nariz................ 78.5 | Manchamongolica..........c.ccooe. 13,8
SIinofris........cooveviiiiieiiiiiiiniiiineenen. 56,9 | Prega palmar unica unilateral...... 33,8
Protusao dalingua..........c.coevvvnnnns 55,4 | Prega palmar unica bilateral........ 20,0
Lingua geografica............oovivinnnnnns 36,9 | Sindactilia......covviiiiiiiniinnnnnnnn, 3.1
Implantacao dentaria irregular.... 15,4 | Braquidactilia...............cooooiieinnn. 63,1
Palato ogivoide......covvviiiiiinnniienian, 75,4 | Clinodactilia.....ccoivvriereaiiinnns SR 84,6
Orelha pequena.....oevcciiieeiniiinn, 58.5 | Abertura do haluX......ccovvivninniniiens 93.8
Implantacao baixa da orelha........ 64.6 | Prega plantar.......cocoiiinivinininseinnn 50,8
Malformacao do pavilhao auricular. 9.2 | Auséncia de criptorquidia............ 100,0
Braquicefalia........ccoooeiinniiinnninnnn, 40.0 | Peleseca...nnans 47,7
Implantacao baixa do cabelo........ 46,2 | Cabelofino......c.ccceveevveeciiiinninae. 66,2
Pescogo CUrto.....ovcviiiniinianiiiiiiia 63.1 | Sopro cardiaCo......ccivvrrriivraniieninann 20,0

FONTE: Il CONGRESSO BRASILEIRO SOBRE SINDROME DE DOWN. Pesquisa do Ambulatério
de Sindrome do Hospital das Clinicas — UFPR — Curitiba — PR. Periodo: 11 de julho a 10 de
outubro. Anais Inclusao: Como Cumprir este Dever. Ano 2000, p. 65.
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ANEXO C - TRABALHO DIVERSIFICADO - ADAPTACOES CURRICULARES E O
PROCEDIMENTO QUE ATENDE AS DIFERENCAS INDIVIDUAIS DOS ALUNOS
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MARIA CRISTINA ETTO MARIA REGINA PERES
Licenciada em Pedagogia. Licenciada em Pedagogia e Biologia
P6s-graduada em Teorias e Praticas Atuais, P6s-graduada em Educagao — Metodologia do
Em Administracdo Educacional e Psicologia Ensino. Campinas/SP.
Escolar

Nos ultimos anos, tém-se observado um interesse crescente pela busca
de propostas alternativas para o cotidiano do processo educativo. As
propostas desenvolvidas em sala de aula, geralmente, apresentam-se
embasadas em pressupostos tedricos que valorizam o conhecimento como
algo pessoal, inacabado, passivel de transformacbes, que pode ser
construido especialmente através da interagéo do individuo com o meio fisico

e social.

Nessa perspectiva, o0 processo ensino-aprendizagem € considerado um ato
intencional significativo, onde o individuo adquire informacbes através da
problematizac¢édo, do levantamento de hip6teses, da compreensao, do contato com a
realidade, com o0 meio ambiente, com outras pessoas, enfim, com as interagdes que
realiza.

Dentre os tedricos interacionistas que defendem essas idéias, destacamos L. S.
Vygotsky pela sua relevante contribuicdo sobre o desenvolvimento e a
aprendizagem. Segundo esse autor, o nivel de desenvolvimento real representa o
estado alcangado pelo desenvolvimento das fungdes ja amadurecidas pelo
individuo, fruto do processo de desenvolvimento ja alcancado. O grande desafio esta
no nivel de desenvolvimento potencial que representa o que o individuo podera
alcancar em matéria de aprendizagem com o auxilio do professor, dos colegas de
classe ou através de outras interacdes. A distancia entre o nivel de desenvolvimento
real e o nivel de desenvolvimento potencial é representada pela zona de
desenvolvimento proximal que se constitui em um nivel intermediario ideal para a

atuacao do professor.
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Assim, o professor ndo podera ter uma postura autoritaria impondo, entre outras
coisas, um conhecimento pronto, acabado, inquestionavel, sem significado para o
aluno, e nem ser omisso, caindo em um espontaneismo pedagdégico, onde tudo é
permitido incontestavelmente. O professor assume a postura de mediador,
proporcionando diferentes alternativas para a constru¢do do conhecimento, como,
por exemplo, através de atividades diversificadas e contextualizadas, uma vez que
nelas se consideram o desenvolvimento pessoal e a realidade do aluno,
respeitando-se assim sua natureza, levando-o a refletir e a problematizar sobre os
temas de ensino.

O aluno é considerado um ser histérico e social que interage com o meio fisico e
com o patriménio socio-histérico como a linguagem, valores, normas, dentre outros,
através da convivéncia com diversas pessoas, num processo pessoal de experiéncia
mental e reflexiva sobre esses mesmos patrimonios, revendo-os e reconstituindo-os,
visando a incorpora-los aos conhecimentos ja adquiridos.

Dessa forma, a escola deverd levar em conta a curiosidade e os interesses dos
alunos, respeitando o seu conhecimento inicial, ao mesmo tempo que proporcionar a
ampliacdo desse conhecimento através da reflexdo, da problematizagdo, do
confronto com o conhecimento cientifico. A construgdo desses conhecimentos pode
portanto, ocorrer através da mediacao com o proéprio objeto do saber, como livros,
revistas, meios de comunicacado de massa, jogos, colegas de classe, professores...
Assim, a sala de aula constitui-se em espaco privilegiado de interacées onde se
reproduzem as relagbes sociais, onde o0 aluno essencialmente interage com o objeto
de conhecimento, juntamente com o professor e os colegas de classe.

Por tudo isso, torna-se fundamental refletir-mos sobre como temos utilizado o

ambiente escolar, incluindo a sala de aula, no seu contexto fisico e social.

Por que trabalho diversificado?

Primeiro, porque os alunos apresentam interesses e motivagoes
variadas e, depois, porque cada um tem um ritmo préprio de desenvolvimento

que deve ser considerado e respeitado.

Trabalho diversificado é aquele em que o professor subdivide a turma em grupos

que desenvolverdo ao mesmo tempo, atividades diferentes, dirigidas ou n&do pelo
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professor. Por exemplo, enquanto um grupo recebe orientacdo direta do professor,

os outros trabalhardo independentemente, em atividades como leitura silenciosa,

redacao, exercicios escritos, atividades artisticas, jogos didaticos, etc.

O trabalho diversificado em sala de aula apresenta-se em nossas escolas como um

procedimento capaz de atender as diferengas individuais dos alunos, em seus varios

aspectos. Justifica-se, principalmente, pelo fato dos alunos encontrarem-se em
pontos diferentes quanto ao nivel de desenvolvimento fisico e mental, ao ritmo de
aprendizagem, aos interesses, as aptidées e as experiéncias vividas.

Os objetivos do trabalho diversificado séo:

a) propiciar a cada aluno orientacdo para evitar ou corrigir falhas, superar
deficiéncias e atender ao ritmo individual de aprendizagem. E muito dificil, em
classes numerosas, o professor atender a todos os seus alunos; portanto, se
trabalhar com pequenos grupos podera conhecer e atender melhor os individuos
de acordo com as peculiaridades de cada um:

b) oportunizar o maior nimero de participacao direta de cada aluno nas atividades
propostas. A participacdo do aluno nas atividades propostas. A participacao do
alunos nas propostas é essencial para o seu processo de aprendizagem. E
importante que ele se perceba como integrante do grupo e interagindo em todas

as experiéncias de aprendizagem.

Ao propor o trabalho diversificado, o professor deve considerar que a
sua turma € antes de tudo um grupo social e, como tal, deve realizar

atividades coletivas.

Deve, também, ter em mente a organizacao de atividades em trés niveis: no coletivo
(com a turma toda), em pequenos grupos e individualmente.

As atividades podem se diversificar em diferentes situagcdes educacionais. Como
exemplo, destacamos aquelas em que existam:

= diferengas acentuadas nos interesses dos alunos em certas atividades;

» alunos com deficiéncias determinantes;

» materiais didaticos em numero insuficiente;

* materiais com pouca visibilidade a distancia;

= alunos com dificuldades de ajustamento.
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Para propor um trabalho diversificado em sala de aula, o professor deve
Ter claro que os alunos terdo que ser preparados para trabalhar de forma
independente.

Sugerimos que, num trabalho independente, os alunos devem:

» observar os momentos de escutar o outro;

= cuidar o tom de voz para néo atrapalhar os demais grupos;

= refletir e compreender as orientagdes orais e escritas;

» realizar a atividade proposta até o fim sem a interferéncia direta do professor;

= avaliar a atividade realizada com a intervengéo do professor e colegas;

= ter cuidado na movimentacao dentro da sala de aula;

= realizar o trabalho com independéncia, persisténcia, organizacdo e
responsabilidade;

= buscar constantemente as diversas fontes de informagéo.

Podemos desenvolver estas sugestbes utilizando cartazes, fichas de

leitura, fichas de avaliacéo, etc.

Organizando a sala de aula

A organizagdo da sala de aula para um trabalho diversificado ndo deve ser
fixa e sim determinada pelos objetivos a serem trabalhados em cada atividade, pelas
proprias condic¢des fisicas do prédio e pelo nimero de alunos existentes em cada
classe.

Marcozzi e outros autores sugerem formas de organizacdo da sala de aula
que prioritariamente devem atender aos objetivos do trabalho pedagdgico,
lembrando que sempre se parte de uma arrumacdo bdsica, pois permite uma
movimentacao rapida de alunos e mobiliario.

Na organizacdo da sala de aula para o trabalho diversificado devem ser

consideradas as questdes, a seguir:

= Como organizar a sala de aula de forma a permitir que o trabalho diversificado
ocorra com maior facilidade, tornando-o parte do cotidiano da escola?

» Como estdo distribuidas as mesas, visando a atender melhor ao trabalho
diversificado dos grupos?

= Os alunos tém acesso ao material de que necessitam?
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Para agilizar parte do trabalho diversificado a sala foi dividida em caminhos — da
leitura, do jogo, da matematica, das atividades manuais?

Os cantinhos devem ser construidos pouco a pouco, atendendo as

expectativas e as necessidades dos individuos. Eles devem se apresentar

organizados previamente.

Nesses cantinhos devem aparecer os materiais sugeridos a seguir:
Cantinho da leitura: livros atraentes com novidades constantes, jornais, revistas
livros criados pelos alunos.
Cantinho do jogo: quebra-cabeca, jogos de encaixe ou construcdo, domind,
dentre outros.
Cantinho da matematica: blocos logicos, sélidos geométricos, material dourado,
abaco.
Cantinho de atividades manuais: papel jornal, lapis cera, lapis de cor, massa
de modelagem, argila, tesoura, papéis coloridos, pincéis, tintas, material para
recorte e colagem, material de sucata.

Outros caminhos poderéo ser construidos de acordo com a realidade e

necessidade dos alunos.

A organizagdo dos grupos para o trabalho diversificado deve atender alguns

critérios, tais como:

O numero de alunos e a quantidade de elementos nao sao fixos e devem atender
aos objetivos do trabalho;
O numero de grupos a serem formados dependera da habilidade do professor em
conduzi-los.

Sugerimos que:
Ao se iniciar o trabalho diversificado, numa classe, que a mesma seja dividida em
dois grupos — um dirigido pelo professor e outro que trabalhara
independentemente. Isto facilitara, inicialmente, a movimentagédo da classe e
dara maior seguranga aos alunos e ao professor num trabalho novo;
Ao organizar os grupos, € importante que os alunos ndo apresentem grandes
diferencas, quer para aprender um conteudo novo ou para corrigir € superar
deficiéncias;
A introducdo do trabalho diversificado deve ser gradativa, pois quando se

diversificam muitas atividades no mesmo dia, podem ocorrer dificuldades na
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movimentacdo dos alunos, na sala, gerando uma queda no rendimento do

trabalho.

Planejando atividades
Para planejar um trabalho diversificado é preciso:

*» Previsdo do tempo que se gastara com o grupo dirigido para se organizar a
atividade independente;

» Organizacdo da atividade independente de acordo com as necessidades e
possibilidades do grupo, com orientagdes claras, para que os alunos atuem
interessados e motivados e ndo precisem recorrer constantemente ao professor;

» Arrumagdo da sala de aula com a previsdo da disposicao das carteiras,
cantinhos, flanelégrafo, quadro de pregas, de modo a facilitar a movimentagéo
dos alunos, evitando que um grupo perturbe o outro;

* |Iniciagdo do trabalho fazendo uma assembléia que servira para integrar 0s
alunos e professor para que, juntos, tomem decisées sobre 0 encaminhamento
das atividades a serem desenvolvidas;

» Preparagdo dos alunos para as modalidades de trabalho independente
(orientacao, habitos de estudo e organizacao) e de trabalho de grupo (individuos
que trabalham em conjunto para solucdo de problemas onde cada um é
responsavel pelo trabalho de todos);

= Distribuicdo dos alunos pelos grupos definindo que vai fazer trabalho dirigido e
que vai fazer trabalho independente;

= Correcao dos trabalhos e avaliacao dos resultados obtidos.

Destacamos que o trabalho independente deve ser avaliado, para que
os alunos ndo se desmotivem ao realiza-lo e possam superar suas possiveis

falhas.

Concluindo

O trabalho diversificado em sala de aula constitui-se em uma alternativa
capaz de atender as diferencas individuais, envolvendo os alunos em diversas
atividades, criando um ambiente de trabalho amistoso e atraente, onde todos

tenham a oportunidade de trabalhar a cooperacgao, o respeito € a convivéncia
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em grupo, entendendo que, apesar das diferencas pessoais, existem

interesses, objetivos maiores, que sdo comuns para serem conquistados.

BIBLIOGRAFIA

FARIA, Yara Prado de. Por que trabalho diversificado? Revista Crianca, Minas
Gerais, n. 20, janeiro/ 1989.

MARCOZZI, Alayde Madeira; DORNELLES, Leny Werneck; REGO, Marion Villas
Boas Sa. Ensinando a crianca; um guia para o professor. 3. Ed. Rio de

Janeiro: Ao Livro Técnico, 1976.

SMOLKA, A. L. B. A pratica discursiva na sala de aula; uma perspectiva teérica e um
esboco de analise. Cadernos CEDES, Sao Paulo, n. 24, 1991.

VYGOTSKY, L. S. Pensamento e linguagem. Sdo Paulo: Martins Fontes, 1987.



307

ANEXO D - ESTRATEGIAS DE ALFABETIZACAO DAS PESSOAS COM
SINDROME DE DOWN
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Palestra proferida no 1V Encontro sobre Sindrome de Down

do Distrito Federal e Il Encontro da regido Cento — Oeste

Nossa proposta, desenvolvida hda quase 20 anos ndo se distancia do

que é realizado no ensino regular.

Em linhas gerais, o que varia no Cede é a multiplicidade de estratégias
aplicadas de acordo com as caracteristicas de cada aluno e desenvolvidas

para personalizar o ensino e a aprendizagem.

A leitura nao é uma atividade simples. Ao contrario, € um processo de
compreensdo complexo. E um problema que se resolve quando entendemos,
sentimos e opinamos sobre o conteudo do texto. Para tanto é importante
enfocarmos como a crianga aprende a se relacionar por meio da linguagem

escrita.

A aprendizagem da linguagem oral se da no meio familiar e de forma
quase que espontanea. A crianca aprende porque se sente estimulada pelos
adultos falando continuamente com ela. A crianca aprende a falar porque

sente necessidade de perguntar, pedir e responder.

Quando aprende a ler e a escrever, a situacdo é diferente. Como nao
h& a presenca do interlocutor, a crianga além de nao estar motivada, nao

sente a necessidade, tendo uma vaga idéia de sua utilidade.

A professora que se dedica a essa tarefa precisa despertar em seus

alunos o interesse por situagoes reais de comunicacao.
E como conseguir isso?

Lendo para as criangas, contando estérias, escrevendo bilhetes,
despertando-lhes o interesse de se comunicarem por escrito, motivando-as
para a leitura, de tal modo que sintam curiosidade e vontade de aprender a ler

€ a escrever.
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E como conseguir isso na escola?

Nessa primeira estratégia, no processo inicial de leitura, € um modelo

de compreensao ativa.

Apesar da alfabetizacdo iniciar-se formalmente na escola, tem seus
antecedentes no lar, na época em que nossas maes ou avés nos contavam
estorias até que adormecéssemos ou entdo quando nos cantavam cancgoes

de ninar ou infantis.

E é justamente nesses momentos que se iniciam as primeiras
estratégias visando a alfabetizacao da crianca. Dai ser importante salientar o
papel e a importancia das familias com criangcas em idade pré-escolar,

visando esse processo de compreensao de significados.

Se aprender a ler é compreender, precisamos desenvolver estratégias
que permitam aos nossos alunos descobrir 0 que o0 autor quis dizer quando

escreveu as paginas do livro que estamos lendo.

Os simbolos do alfabeto que usamos e que nossos alunos usarao,
isoladamente, ndo lhes ddo nenhum significado. Cada letra e cada som, nao

lhes dizem nada.

Por causa disso as professoras ficam ansiosas sobre como organizar
estratégias didaticas que privilegiem a compreenséo, pois elas ndo podem
ficar esperando a compreensdo depois da decodificacdo ou da leitura

mecanica.

Lemos para compreender significados, A decodificacdo e a codificagao
decifradas sao atividades que acontecem integradas a compreensao do texto.

O que acontece na pré-escola?
“No caminho da leitura” a professora observa alunos folheando livros de
estoria e assim pode descobrir qual € o livro que suscita maior interesse no grupo —

classe e comega a lé-lo para a classe.
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A professora apresenta o livro de estéria despertando o interesse deles pela
capa, fazendo com que observem a cor da mesma, as imagens, quem 0 escreveu,
quem fez os desenhos e outros comentarios referentes ao conteudo da estoria.

Ao comegar a leitura a professora ndo somente vai lendo textualmente, mas
também acompanha o ato de ler com leitura expressiva, quase musicalizada como
se fosse uma dramatizacdo, fazendo pausas que abrem suspense ou breves
espagcos que permitam comentarios das criangas, além de observar expressdes
emocionais. No final, abre espaco para comentarios.

A professora nesta fase vivencia uma comunicagao através do desejo de
saber de cada um e da necessidade de ensinar do outro.

Quais sdo as motivagbes que sustentam a aprendizagem da crianga? Que
estratégias deverao ser adotadas?
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ANEXO E - CURRICULOS E PROGRAMAS: DIVERSIFICACAO E
INDIVIDUALIZAGAO
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Sintese do trabalho apresentado no IV Encontro sobre

Sindrome de Down do Distrito Federal e Il Encontro da regido Centro - Oeste

Nancy Mills

O campo de educacao especial é cenario de infindaveis desafios para o

educador criativo.

Recursos... numeros de alunos em sala de aula... verbas publicas... muitas
outras situacdes sao importantes... mas nenhuma delas é tao importante quanto
a atitude do professor.

O ambiente de sala de aula deve ser construido sobre um alicerce positivo no
qual as diferencas individuais sao aceitas e as qualidades individuais sao os
pontos enfocados.

A escolha dos curriculos deve refletir ndo somente as matérias obrigatorias,
mas oferecer uma variedade de técnicas e estratégias em niveis e modalidades
diversas, pois 0 que varia € a multiplicidade de estratégias que em cada caso e de
acordo com as caracteristicas dos alunos precisamos desenvolver para personalizar
0 ensino e a aprendizagem.

A dificuldade do aluno especial ndo pode ser desculpa pelo insucesso da
aprendizagem. Alternativas didaticas precisam ser projetadas e utilizadas.

Nossa intengcdo ndo € apresentar curriculo com programas especificos, mas
dar énfase a organizacao de atividades, areas de estudo e disciplinas para uma
série ou para um educando, indicando pré-requisitos ou co-requisitos para que a
aprendizagem se desenvolva mais consequente e mais eficiente.

Do ponto de vista pedagogico, o curriculo € o caminho a ser vivenciado pelo
educando para alcangar os objetivos educacionais propostos.

O curriculo abrange dois pélos: o educando e o meio.

E quem é o nosso educando?

Aqui é o aluno com necessidades educacionais especiais. Dai a
necessidade do curriculo abranger todas as experiéncias de carater motor,
intelectual, emocional, seja da esfera pessoal ou social, para que este aluno

mais plenamente se realize, possibilitando sua integragéo na sociedade.
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Portanto, é preciso avaliar as aspiragdes deste sujeito e estimular aquelas
que realmente tenham possibilidades de alcancar mediante pré-requisitos a serem
desenvolvidos pelo curriculo individual.

E com relacao ao meio?

E claro que o curriculo deve ser direcionado prevalentemente para o
educando, mas em consonancia como meio, isto porque o educando nasce. Vive e
se desenvolve no meio.

Assim, o curriculo deve atender as solicitacbes no meio, respeitando as
possibilidades do sujeito, levando em consideragao as exigéncias educacionais e as
oportunidades de trabalho dessa comunidade.

E como atender a essas solicitacoes?

Com relagédo ao educando a que se destina o curriculo pode ser humanizante
ou profissionalizante, bem como mais geral ou individualizado.

Na verdade, os curriculos de todos os niveis e cursos deveriam humanizar
profissionalizando.

O curriculo geral é aquele estruturado igualmente para todos os alunos de
uma série ou curso. O individualizado procura atender cada educando em funcéao de
suas aptiddes e aspiracdes de acordo com a realidade da comunidade em que vive.
Este ultimo é o modelo curricular adequado para atender as necessidades do aluno
especial.

E claro que os aspectos geral e individualizado devem coexistir no curriculo,
pois ha vivéncias comuns a serem proporcionadas a todos e vivéncias diversificadas
a serem oferecidas a diferentes educandos, em funcdo de suas diferencas
individuais, principalmente no caso do aluno especial.

Existem duas outras modalidades de curriculos: vertical e horizontal.

O curriculo vertical estrutura um curso através de suas séries, para que 0s
trabalhos escolares tenham melhor sequéncia e unidade. Exemplo: 12 Grau.

O curriculo horizontal d4 mais énfase nas préaticas escolares dentro de uma
mesma série para que 0s objetivos da série em particular e os objetivos do curso
sejam satisfatoriamente atendidos. No Cede, desenvolvemos o curriculo
individualizado — humanamente (visando a realizagdo pessoal do aluno tendo por

finalidade leva-lo a ser um membro consciente e responsavel na sociedade),
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profissionalizante (para habilita-lo a participar da sociedade como membro ativo,
uatil e produtivo) e horizontal, dando mais énfase as atividades de uma mesma série.
E, sem esquecer 0 aspecto geral da educacdo podemos dizer que nosso

curriculo também é funcional.
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ANEXO F - CORRESPONDENCIAS BIUNIVOCAS ENTRE FONEMAS E LETRAS;
DOCUMENTO CENTRO ESTADUAL DE EDUCAGAO ESPECIAL - SECRETARIA
DE EDUCACAO, CULTURA E DESPORTO DO RIO GRANDE DO NORTE
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Governo do Estado do Rio Grande do Norte
Secretaria de Educacgéo, Cultura e Desporto
Subcoordenadoria do Ensino Especial - SUESP
Centro Estadual de Educagéo Especial - CEESP

OFICINA DE LINGUAGEM

CORRESPONDENCIAS BIUNIVOCAS ENTRE FONEMAS E LETRAS

T ©

o

<

Q

p/
b/
1t/
/d/
/f/
I
/al

UMA LETRA REPRESENTANDO DIFERENTES SONS, SEGUNDO A POSICAO

LETRA FONE (SONS) PosicAo EXEMPLOS
[s] Inicio da palavra sala
[2] Intervocalico casa, duas arvores
Diante de consoante
S [x/s] surda ou em final de | resto, duas casas
palavra
Diante de consoante
ly/z] rasgo, duas gotas
sonora
[m] Antes de vogal mala, leme
M (nasalidade da Depois de vogal,
_ campo, sombra
vogal precedente) diante de ‘p’ e ‘b’
[n] Antes de vogal nada, banana
N (nasalidade da _
Depois de vogal ganso, tango, conto
vogal precedente)
L [n Antes de vogal bola, lua
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[u] Depois de vogal calma, sal
[e] ou [E] N&o-final dedo, pedra

[i] Final de palavra padre, morte
[o]ou[] Nao-final bolo, cova

[u] Final de palavra bolo, amigo




LETRAS QUE REPRESENTAM FONES IDENTICOS EM CONTEXTOS IDENTICOS
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FONE LETRAS PosicAo EXEMPLOS
] mesa
[z] z Intervocélico certeza
X exemplo
ss . _ russo
Intervocalico diante
g 1 ) 1 H 13 ) rugo
de ‘a’, ‘0’, ‘u
SG cresca
ss _ posseiro, assento
Intervalo diante de :
c o roceiro, acento
e,
SC asceta
[S] H 1 ) 13 ) 13 )
S Diante de ‘@', ‘0’, ‘u’, balsa
precedido por
¢ alca
consoante
S Diante de ‘e’, 7', persegue
precedido por
C percebe
consoante
ch _ chuva, racha
Diante de vogal
X XUXu, taxa
] _ espera, testa
[x/s] Diante de consoante :
X expectativa, texto
] Fim de palavra e finis, més, tais
z diante de consoante | atriz, vez, beatriz
j Inicio ou meio de jeito, sujeira
ly/z] palavras e diante de _
g o gente, bagageiro
e, i
u _ ] céu, chapéu
[u] Fim de silaba
I mel, papel
[] zero . ora, ovo
Inicio de palavra
(zero) h hora, homem




UM SOM REPRESENTADO POR DIFERENTES LETRAS SEGUNDO A POSICAO

FONE )
LETRA PosIGAO EXEMPLOS
(som)
C Diante de ‘a’, ‘0’, ‘U’ | casa, come, bicudo
K]
qu Diante de ‘e’, ' pequeno, esquina
g Diante de ‘@', ‘0’, ‘v’ | gato, gota, agudo
[a]
gu Diante de ‘e’, ' paguei, guitarra
[ Posicao acentuada pino
(1] Posicao 4tona em
e _ padre, morte
final de palavra
u Posicao acentuada lua
[u] Posicao 4tona em _
o} . falo, amigo
final de palavra
[R] rr Intervocalico carro
(r forte) r Outras posicoes rua, carta, honra
ao Posicéo acentuada portdo, cantardo
[aw]
am Posicao atona cantaram
qu Diante de ‘a’, ‘o’ aquario, quota
[ku] qu Diante de ‘e’, ' cinquenta, equino
cu Outras frescura, pirarucu
gu Diante de ‘e’, 7’ aguenta, sagui
[ou] .
gu Outras agua, agudo
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ANEXO G - REORGANIZACAO NEUROLOGICA - O DIAGNOSTICO DOS
PROBLEMAS DE FALA E LEITURA — CARL H. DELACATO
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REORGANIZACAO NEUROLOGICA

Il Parte — Organizag&o neuroldgica — de acordo com Carl H. Delacato, no seu livro
“O DIAGNOSTICO DOS PROBLEMAS DE FALA E LEITURA”.

Conceito

)

b) A filogenia da Organizacdo Neuroldgica
) A ontogenia da Organizagdo Neurolégica
)

Organizagéo Neurologica e prevengdo dos problemas da fala, leitura e

escrita.

Organizacdo Neuroldgica, de acordo com Carl H. Delacato, “é¢ a
condicao fisiologicamente 6tima que se completa unicamente no homem,
como resultado de um desenvolvimento neural ontogenético ininterrupto. Esse

desenvolvimento recapitula o desenvolvimento neural filogenético”.

Filogénese € a evolugcdo do sistema neurolégico animal, desde as
espécies que possuem um sistema neural mais simples até o homem. Na
escala animal ha seres inferiores e superiores. O lugar que cada um ocupa
dentro desta escala depende, principalmente, da complexidade da estrutura
do seu Sistema Nervoso. Cada espécie acrescente nova estrutura nervosa

aquela da espécie imediatamente inferior.

Ontogénese é o desenvolvimento do Sistema Nervoso de cada
individuo. O homem, no seu desenvolvimento ontogenético repete, em certos

aspectos, o desenvolvimento filogenético.

O Sistema Nervoso se estende por todos os outros sistemas e o0s
controla, agindo como um elemento mediador de todo o organismo e de sua

interacdo com 0 meio ambiente.
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A Organizacado Neurologica é um processo dinamico e complexo, mas
natural, que leva a uma maturacdo do Sistema Nervoso Central, tornando o

individuo apto a cumprir 0 seu potencial genético.

A Organizacédo Neurolégica depende de fatores genéticos e ambientais.
Por isso, deveria interessar a todos que estdo em contato ou lidam com o ser
humano: pais, professores e terapeutas em geral (médicos, fonoaudi6logos,

psicologos, etc.).

A estrutura organica € geneticamente determinada. O desenvolvimento
destas estruturas organico depende das oportunidades que lhes oferece o
meio ambiente. Os fatores ambientais agem e podem causar modificagées do
plano genético, dentro de certos limites. Nao se pode esperar, por exemplo,
que um gato ande ereto, ou que um macaco possa andar num padrao

cruzado. Cada ser esta subordinado ao seu cédigo genético.

O processo de maturagdo é que torna as estruturas neurais
operacionais. O Sistema Nervoso Central do homem completa sua maturagao
por volta de sete anos, depois dos outros sistemas (com exce¢do do sistema
reprodutivo). Esta maturacdo pode ser alterada por fatores genéticos ou

ambientais.

Em individuos da mesma espécie pode haver diferencas na sua
organizagdo neurologica, determinadas por ambientes diferentes. Assim,
pode-se melhorar (ou impedir) o desempenho de certas capacidades da
responsabilidade do Sistema Nervoso Central. Quem vive num ambiente onde
se fala bem, terd linguagem mais desenvolvida. A crianca que vive confinada

num “quadrado” ndo pode engatinhar.

Segundo Edward B. Le Winn “O potencial de um organismo normal ndo
pode ser nem observavel nem mensuravel. O potencial residual de uma

crianga de cérebro lesado é imensuravel, mas é também ignorado e

subestimado.”
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Através da Reorganizacao Neuroldgica pode-se recuperar, desenvolver

e aprisionar as capacidades do ser humano.

ANDAR FALAR PENSAR
Idade média
de aquisicéo 1 ano 2 anos 3 anos
Idade de maior 3 meses de gesta-cao 7 a 14 anos 14 a 21 anos
desenvolvimento a7 anos
Tipo de meméria Inconsciente Semi-consciente Consciente
Atitudes do adulto Respeito as etapas Verdade Coeréncia
Doencas futuras Reumatismo, gota, Digestiva Doencas
etc. mentais e
neuroses.
Querer Sentir Pensar
(0 —7 anos) (7 — 14 anos) (14 — 21 anos)
Como atingir na Por imitagéao Por parabolas e Por leis naturais
educacao artes e aplicagdes
Uteis
Como deve parecero | “O mundo é bom” “O mundo é lindo” | “O mundo é real”
mundo
Respeito pela
Atitudes pedagdgicas Bom exemplo Autoridade amada inte- gridade
Respeito por amor | carater (moral,
intelectual,
profissional)
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ANEXO H - FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE SINDROME DE
DOWN
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Federacao Brasileira das Associacoes de Sindrome de Down

Apresentacao

A diretoria da Federagcao Brasileira das Associacoes de Sindrome de
Down, representantes de suas associagdes filiadas, e profissionais
convidados envolvidos com o assunto em questdo, estiveram reunidos em
Brasilia nos dias 06, 07 e 08 de agosto de 1998, durante o Seminario
intitulado “Estratégias de Educacao Inclusiva para Pessoas com Sindrome de

Down”.

Os grupos representativos de trés segmentos presentes, a saber:
profissionais, pais e movimentos associativos trabalharam com
questionamentos, discussdes e reflexbes sobre a questdo da Educacgéo

Inclusiva e suas idéias foram submetidas a aprovacao do plenario.

A Federagao Brasileira das Associa¢oes de Sindrome de Down assume o compromisso de
contribuir para o resgate da vocagao béasica da escola — formar cidadaos — por meio de um projeto

educacional que contempla:

» a dimensdo da escola como agente socializador do conhecimento formal,

fundamentada nos principios da ética, do dialogo e da cooperagéao;

> 0 respeito a singularidade do processo de desenvolvimento do aluno;

» a inclusao escolar como um direito de todos os alunos, independentemente do

carater e grau da deficiéncia dos mesmos;

» 0 reconhecimento e a valorizagdo da diversidade, como elemento enriquecedor
da acao pedagégica;
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as potencialidades e possibilidades de todos os alunos, explorando-as em
ambientes educativos que nao tenham nenhum carater excludente e/ou

discriminativo.

Indica como estratégia para inclusdo de pessoas com Sindrome de Down,

nas escolas regulares:

1.

a necessidade da interagcdo entre pessoas — com ou sem deficiéncia — de uma
mesma faixa etaria nas salas de aula, constituindo uma geracdo forjada no

convivio com a diversidade humana;

a elaboracao de curriculos escolares que reflitam o meio social e cultural em que
as escolas se inserem, propiciando a integracao entre as areas do conhecimento

e a concepcao transversal da organizacao das matérias académicas;

os principios pedagdégicos e psicolégicos que relacionam aprendizagem com
desenvolvimento, ou seja, a implementacéo de ciclos de informacéao substituindo

0 ensino seriado nas escolas;

a compreensao da avaliagdo como processo vivenciado na sala de aula, com
vista a propiciar ao professor e ao aluno o reconhecimento das necessidades,
avancgos e dificuldades no processo de aprendizagem, portanto, uma avaliagao
que nao classifica o aluno, mas diagnostica e promove o ensino de qualidade
para todos os alunos;

a garantia de permanéncia dos alunos nas escolas, sem risco de serem
excluidos, discriminados e encaminhados a processos de ensino seletivo e

segregados;

a aprendizagem de todos os alunos como centro das atencées e meta do

professor, ao ministrar suas aulas para pensar com e sem deficiéncia;

o trabalho coletivo e diversificado que permita a cada aluno desenvolver a

cooperacao, o sentido de trabalhar e produzir em grupo, o reconhecimento da
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diversidade dos talentos humanos e a valorizacao do trabalho de cada pessoa

para a concep¢ao de metas comuns de um grupo.
As Associagdes Federadas, cabe solicitar aos 6rgdos competentes:

- a realizacao do mapeamento das pessoas incluidas e suas respectivas escolas,
com o fim de planejar e executar o surgimento / nascimento de associagcbes
educativas;

- a garantia da prestacdo dos servicos e recursos técnicos complementares
quando necessarios, assegurando a igualdade, a oportunidade e o respeito a
diferenca;

- a garantia da capacidade inicial e continuada para professores, de modo que
possam ministrar uma educacao de qualidade para todos, sem discriminacao e /
ou modalidades excludentes de ensino, nos cursos de formagédo em qualquer
nivel;

- ainclusao no curriculo dos cursos de graduacao e pos-graduacao de disciplinas
referentes a educacéo inclusiva;

- a preparacao de todos os profissionais de escola, nos quais se incluem diretor,
auxiliares de servicos gerais, membros do corpo administrativo, criando
competéncias e co-responsabilidades na execucdo do processo inclusivo de
alunos com deficiéncia nas escolas regulares;

- a criagao de cursos de capacitagdo a distancia, de forma que a escola tenha em
suas maos material tedrico e pratico para a formagao continuada de professores;
- a criacdo do mecanismo de distribuicdo de bolsas de estudo destinadas a
participagbes em eventos que tratam da inclusdo escolar de pessoas com
deficiéncia;

- a aquisigdo, producdo e criagdo de material didatico-pedagdgico que
proporcione o atendimento das necessidades dos alunos com deficiéncia;

- a distribuicdo, nas escolas, de livros didaticos que versem sobre a incluséo e
estigma da deficiéncia;

- 0 estimulo a realizagao de concursos e de prémios que registrem experiéncias,
retratando o sentimento de cooperacdo, bem como a construcdo da inclusao

escolar;



328

- a fiscalizacdo da construcao, reforma e adaptacdo de escolas, para corrigir a
marca da exclusao presente em suas arquiteturas;
- a recomendacao — no regimento escolar — de capitulos especificos referentes a

organizacao da escola para o processo de construcao da escola para todos.

Viabilizar e fortalecer a articulacao interinstitucional e fomentar agdes conjuntas,
evitando sobreposi¢coes de atendimento as pessoas com deficiéncia e tornando
os atendimentos mais eficientes e de melhor qualidade.

Buscar a participagdo de profissionais nos Conselhos Cientificos das
Associagoes.

Oferecer aos pais e interessados, informacado sobre a oferta de servicos de
qualidade para atendimento das pessoas com deficiéncia.

Incentivar a producdo e a pesquisa cientifica que validem as diferentes
experiéncias de Educacdo para Todos, garantindo assim a difusdo do

conhecimento através de uma literatura acessivel e gratuita.

Preocupar-se com a qualidade, do atendimento oferecido nas escolas, sem
perder de vista o seu papel no que se refere a sensibilizacdo das familias e

escolas sobre questdes da Educacao para Todos.

Estabelecer parcerias amplas, irrestritas e ndo assistencialistas com os sistemas
publico e privado, em todas as instancias e areas afins — Universidades,
Empresas, Secretaria de Educacao e Saude dentre outras.

Promover a participagdo em eventos nacionais e internacionais e divulgar, pelos
meios de comunicacao, as experiéncias bem sucedidas na area da inclusédo de

pessoas com deficiéncia na sociedade.

Incentivar os colegiados escolares a buscarem alternativas que favorecam o

processo inclusivo e a construgdao de uma Escola para Todos.
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Com relacao a posicao dos pais quanto a pessoas com Sindrome de Down na

escola regular, constatou-se que:

1.

Ha poucas pessoas com Sindrome de Down inseridas no ensino regular publico
ou privado.

A maior parte desses alunos esta matriculada na Educacdo Infantil. A medida
que crescem, caso apresentem dificuldades, a maioria das instituicoes
educacionais solicitam as familias que retirem seus filhos, sugerindo uma escola
especial.

E mais facil incluir criangcas em escolas particulares do que em escolas publicas.
Muitas escolas privadas ainda exigem que o aluno disponha de

acompanhamento ou refor¢o com profissionais pagos pela familia.

Muitos profissionais ainda ndo conseguem se engajar na proposta de um
trabalho inclusivo, fortalecendo-se quando a direcdo da escola se recusa a
admitir alunos com algum tipo de deficiéncia, alegando falta de profissionais
habilitados. A justificativa é que o professor ndo especializado é incapaz de atuar

em grupo heterogéneo de alunos nas salas de aula.

As politicas governamentais e o projeto politico - pedagdgico sao fundamentais
para que a sociedade como um todo possa participar, defendendo e cobrando o
seu direito a cidadania, junto ao Governo.

A distribuicdo de material do MEC as escolas da rede publica e privada, incluindo
Parametros Curriculares Nacionais, poderiam auxiliar instrumentalizando a
comunidade escolar para a efetiva participacao.



330

ANEXO | - A DISCUSSAO DA INCLUSAO NO BRASIL E EM OUTROS PAISES
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A DISCUSSAO DA INCLUSAO NO BRASIL E EM OUTROS PAISES

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional é clara ao afirmar que o
atendimento acontecera “preferencialmente” e ndo “exclusivamente” na rede regular
de ensino. Também é muito clara ao dizer que, caso nao seja possivel a integracdo
nas classes comuns de ensino regular, atendimento educacional deve ocorrer em
classes ou servigos especializados.

Ao mesmo tempo, a Federagdo Nacional das APAEs faz parte de entidade
internacional denominada Inclusdo Internacional (Liga Internacional de Associagdes
Pro-Pessoas com Deficiéncia Mental ). Quatro principios sdo defendidos defendidos
em contexto mundial, dentro de abordagem de principios norteadores, a saber:

1. Inclusao — as necessidades da pessoas portadora de deficiéncia devem

estar previstas em todas as politicas publicas.

2. Cidadania plena — busca dos direitos fundamentais durante a caminhada

pela vida.

3. Auto - determinacdao — as Pessoas com Deficiéncia Mental devem

participar das decisdes que Ihes digam respeito.

4. Apoio a familia — trabalhar juntos para melhorar a qualidade dos servigos

ofertados nas diversas areas.

Também sdo apresentados abaixo os argumentos principais das
pessoas que defendem “exclusivamente” a educac¢do na escola comum, ao
contrario do Brasil que adota a posicao de “preferencialmente” na escola
comum. Em relagdo a cada um dos argumentos se faz breve reflexdo para

contraditar o ponto de vista inclusivista mais radical.

Dez razé6es para a Inclusao:

Direitos Humanos

1. Todas as criancas tém o direito de aprender juntas.
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X
Consideramos que todas as criancas tém o direito a educacao, a aprender. O

“direito a educacao de qualidade” é uma questao de direitos humanos.

2. As criangas ndo devem ser subestimadas ou discriminadas excluindo-as ou
separando-as por causa de deficiéncia ou dificuldade de aprendizagem.
X
O atendimento é realizado em fungdo das necessidades da familia, do desejo
da propria pessoa. Nunca ocorre, numa educagao especial de qualidade, que
educando seja separado pela deficiéncia e, sim, pela decisdo de atender as
suas necessidades.

3. Os adultos com deficiéncia que se descrevem a si mesmos como sobreviventes
da educacéo especial estdo exigindo o fim da discriminagéo.
X
O perigo da generalizagdo esta sempre presente. A afirmagdo acima esta
relacionada aos sobreviventes dos internatos, muito comuns em paises

europeus.

4. Nao existem razdes legitimas para separar as criangas na educacao. As criancas
se pertencem mutuamente - com vantagens e beneficios para todos, nao
necessitam ser protegidas umas das outras.

X
Os pressupostos da educacao especial de qualidade nao é a separacéo e, sim,
o atendimento das necessidades.

Educaciao de Qualidade

5. A investigacdo mostra que as criangas obtém proveito académico e social nos
ambientes integrados.
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O aproveitamento académico e social € decorrente de programas de qualidade,
que podem estar presentes em classes e escolas especiais, assim como em

classes comuns.

6. N&o existe ensino ou assisténcia em uma escola segregada que néo possa ser
realizada em uma escola comum.
X
Existe busca de programas educacionais de qualidade nos varios contextos. A
segregacao pode ocorrer em qualquer contexto. A escola segregada referida
acima se refere aos “internos” comuns em paises europeus.

7. Quando a dedicagdo e o apoio acontecem, a educacgao inclusiva se transforma
na maneira mais eficiente de emprego dos recursos educativos.
X
Existem critérios e objetivos variados para se verificar a boa aplicacdo de
recursos. Ha estudos que mostram que a educacao na classe comum é mais

dispendiosa que aquela ofertada em ambientes especificos.

Bom Sentido Social

8. A separagdo ensina as criangas a serem temerosas, ignorantes e a alimentar
prejuizos.
X
A boa educacgéo leva a independéncia, integracao, felicidade, auto-realizagéao.
Quando se fala na separagédo tem-se em mente a imagem dos “internatos” ou

seja, jovens e adultos institucionalizados.

9. Todas as criangas necessitam de educagdo que as ajude a desenvolver os
relacionamentos sociais e as prepare para viver no seio de suas sociedades.
X
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Este é o grande objetivo da educacéao, fruto da competéncia e dedicacao de
toso, e que pode ser buscado na classe e escola especial, assim como na

classe comum

10.Somente a inclusdo tem o potencial de reduzir o temor e de construir a amizade,
0 respeito e a compreensao.
X
A experiéncia tem demonstrado que a educacgao de qualidade leva a isto, € nao

unicamente um determinado tipo de encaminhamento.
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ANEXO J - SEMINARIO ADVERTE CONTRA A COLOCACAO ERRADA DE
ALUNOS DE MINORIAS ETNICAS EM EDUCAGAO ESPECIAL
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SEMINARIO ADVERTE CONTRA A COLOCACAO ERRADA DE ALUNOS
DE MINORIAS ETNICAS EM EDUCAGCAO ESPECIAL

De acordo com o seminario reunido pela secao de pesquisa da Academia
Nacional de Ciéncias o desequilibrio racial em programas de educacao especial, que
ja provocou acusagoes de discriminag¢ao racial em muitos distritos escolares, néo &
um grande problema em si, a menos que a desproporcao resulte de procedimentos
impréprios de avaliagdo e em praticas inadequadas de instrugao.

O relatorio do seminario foi solicitado pelo Departamento de Educacgao, que
tem observado repetidamente a super - representacdo de grupos de minoria em
educacao especial.

Em 1978, por exemplo, o departamento de diretos civis (ORC) descobriu que
30 por cento dos alunos em classes para deficientes mentais educaveis eram
negros, embora representassem apenas 16 por cento de todos os alunos de escola
elementar e secundaria.

O seminario da academia sobre Selecdo e Colocacdo de Alunos em
Programas para Deficientes Mentais baseou suas conclusées em uma revisao das
pesquisas bienais do OCR, outras pesquisas existentes e em seus préprios estudos
do caso.

Em um relato sobre seus trés anos de estudo, intitulado Placing Children in
Special Education: a Strategy for Equity (Colocagdo de Criangas em Educagéo
Especial: Uma Estratégia para a Igualdade), o grupo de estudo coloca fortes
argumentos em favor da melhoria dos procedimentos de avaliagdo atuais e dos
servicos educacionais, em lugar de “curas que eliminariam diretamente a
desproporgéao nas taxas de colocacao”. O grupo de estudo recomenda que 0s
distritos escolares adotem abordagens de ensino planejadas especialmente para as
necessidades dos alunos, no sentido de reduzir praticas educacionais que possam
contribuir para o desequilibrio racial em classes especiais.

Em relatério, o grupo de estudo afirma que o objetivo das avaliagcdes de
alunos é melhorar a instrugdo e a aprendizagem. “Acreditamos que uma melhor

avaliacdo e uma ligacdo intima entre avaliacdo e instrucdo devam reduzir a



337

desproporcdo, porque as criangcas de minorias étnicas tém  sido,
desproporcionalmente, vitimas de uma instru¢ao inadequada”, diz o relatorio.

O grupo de estudo também recomenda que o OCR altere sua pesquisa bienal
nos distritos escolares, incluindo perguntas menos ambiguas e informag¢des mais
precisas sobre matriculas em educacao especial.

As recomendagdes do seminario nao foram revistas formalmente pelo OCR,
responsavel por fazer com que os distritos escolares cumpram as leis de direitos
civis.

Desde 1970, as pesquisas nacionais do OCR tém mostrado alta
representacao de minorias étnicas em classes para deficientes mentais educaveis.

Os resultados da pesquisa levaram muitas vezes a se acusar de
discriminagdo as administragdes escolares, devido ao numero desproporcional de
criangas de minoria étnicas e do sexo masculino em classes de educacao especial.

O centro da controvérsia € a utilizagdo dos testes de Ql, que os grupos de
direitos civis e outras organizagbes de apoio consideram racialmente
preconceituosos.

Em sua revisao das pesquisas do OCR e outros estudos, o grupo de estudo
nao achou provas suficientes que confirmassem tais acusacdes e questionou a
prudéncia de se abandonar os testes de Ql e as classes de DME (deficientes
mentais educaveis). O grupo de estudo concluiu que tal agdo nao resolveria o
problema do fracasso educacional ou do tratamento desigual das criangas de grupos
étnicos minoritarios.

“Solugbes simples que levam somente a reducao da desproporcao étnica ou
de sexo sdao mal dirigidas”, advertiu 0 grupo de estudo em seu relatério. “Os
educadores deveriam se preocupar mais com os problemas fundamentais da
educacédo, relacionados com a colocacdo dos DMEs — avaliacdo valida das
necessidades educacionais e oferta de servigo adequado e de alta qualidade”.

Voltando sua atencdo fundamentalmente para a super — representacdo de
minorias étnicas em classes de DME, o grupo de estudo notou que tais classes “séo
tidas como programas que oferecem poucos servicos educacionais validos,
canalizando os alunos para caminhos que impedem seu retorno aos programas
regulares, ao mesmo tempo em que isolam de seus companheiros de classe

comum?”.
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Em contraste, o grupo de estudo salientou que a desproporcao de criancas de
minorias étnicas em programas de educagdo compensatéria ndo foi questionada,
porque 0s servicos de recuperacdo sao planejados para ajudar estas criancas a
alcancarem o nivel dos alunos em programas regulares.

Ao chegar a conclusao de que o OCR deveria rever futuros questionarios de
pesquisa, 0 grupo de estudo observou a necessidade de se reunirem maiores
informagbes sobre os programas de educacdo especial nos pequenos distritos
escolares e nos Estados localizados no sudeste, de onde vieram relatérios de altos
graus de desequilibrio racial.

Wayne H. Holtzman, da Hogg Foundation for Mental Health, da Universidade
do Texas, que coordenou o seminario de quinze membros, disse que as mudancgas
recomendadas para o questiondario do OCR levariam a menos distor¢des na
interpretacao das desproporcdes e da qualidade da educacgao nos distritos escolares
locais.

De acordo com Holtzman, os distritos escolares deveriam usar testes de
inteligéncia combinados a outros instrumentos para determinar a colocacao
adequada e a instrucao, ao invés de se basear somente nos testes de Ql.

Referindo-se a complexidade das leis federais que protegem as criancas
deficientes, Holtzman disse que muitos distritos escolares tém dificuldades em
“executar a lei”. Disse que a lei foi “bem pensada” ao ser redigida, mas que é dificil
executa-la devido a falta de recursos de alguns distritos escolares.

O relatério dos semindrios pode ser adquirido por US$ 18,95 na National
Academy Press, 210, Constitution Avenue, NW., Washington, D.C., 20418.

Fonte: Susan Foster, “Panel Cautions Against Misplacing Minority Pupils in Special Ed., Education
Week, 25 de agosto de 1982, p. 9, reproduzido com permisséo.



