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RESUMO

O presente trabalho apresenta uma analise sobre representagdes da Sindrome de Down (SD).
Com o objetivo de verificar a constituicdo da identidade e a representacdo do outro em relacao
a pessoa com deficiéncia, bem como apontar alguns aspectos clinicos destas em enderecos
eletronicos de Organizacdes ndo Governamentais (ONGs). A falta de informacdo sobre a
Sindrome de Down faz com que o pré-julgamento e as narrativas sobre as pessoas com a
alteracdo genética sejam quase sempre de inferioridade e incapacidade. Diante da
desinformacdo e desconhecimento, alguns pais, amigos e pessoas com a sindrome criaram
enderecos eletrbnicos que buscam esclarecer davidas, repassar informacdes, apontar
possibilidades, aspectos positivos e auxiliar nas dificuldades, superando através do
conhecimento, informacdes equivocadas. Evidenciando através de textos, artigos, publicacGes
que as pessoas com alteracdo no cromossomo XXI podem viver, trabalhar, amar e ser feliz
como qualquer outro individuo. Utilizando referencias tedricos que discutem a representacdo
e a identidade, foi possivel compreender a importancia deste para inimeras familias ou
pessoas que negam a marca da impossibilidade e discutem a diferenca (sem superioridade ou
inferioridade) como uma caracteristica dos seres humanos.

Palavras-chave: Sindrome de Down. Representacdo. Inclusdo. Identidade.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho ird trazer as varias formas de representacdo das pessoas com
Sindrome de Down. Abordando sobre a construcdo da identidade de um individuo, onde a
mesma ndo é algo que nasce com a pessoa, mas sim € construida a partir das vivéncias e
experiéncias de cada individuo. Porém, a imagem que as pessoas constroem de um individuo
com deficiéncia também contribui para a formacdo da sua identidade. Ainda trard uma breve
concepcao sobre as representacGes que sdo construidas perante as pessoas com deficiéncia,
entre elas a Sindrome de Down (foco do trabalho), que a mesma ndo é uma doenga, mas sim
uma condicdo genética.

A identidade resulta das relacGes sociais em que esta imerso, das suas vivéncias,
escolhas e opcdes possiveis e permitidas. Ao constituir a sua identidade a mesma ¢é
representada pelo outro. As representacGes sdo narrativas realizadas no contexto social, que
podem interferir na constituicdo de determinadas identidades, narradas sempre pelo outro, que
é diferente.

Porém, muitas vezes ao narrar as identidades, a diferenca é narrada como inferior e
surgem os estereotipos. Por muito tempo ndo era permitido as minorias, ocupar e discutir
sobre seus desejos, olhares, saberes, gostos, cabia apenas observar o estere6tipo que lhes era
permitido. S8o varios os exemplos, as mulheres tiveram e continuam a romper essa fronteira,
0s negros, 0s homossexuais e as pessoas com deficiéncia. E a partir desses conceitos
identidade, representacdo e Sindrome de Down que serdo conduzidas as discussGes nesta
pesquisa.

A Sindrome de Down é uma alteracdo genética facilmente identificada através das
caracteristicas fisicas e da dificuldade quanto a oralizacdo de uma lingua nos primeiros anos
de vida. Esse quadro reduziu as possibilidades de desenvolvimento de criancas identificadas
com a alteracdo no cromossomo XXI. Por ter a alteracdo, muitos pais, professores e sociedade
em geral, criavam e criam no seu imaginario e nas suas narrativas estereotipos em relacdo a
essas criangas ou adolescentes. Marcados pelos preconceitos foram e continuam sendo
impedidos de fazer escolhas, estudar, namorar, ser independente.

Novas narrativas foram elaboradas nos altimos anos, evidenciando que a alteracéo
genética, em especial no cromossomo XXI, ndo impede de ter avancos significativos e uma
qualidade de vida similar aos seus pares. E nesse contexto, que surge a batalha por uma
educacdo especial e inclusiva de qualidade para as criancas com deficiéncia a nivel mundial e

nacional.



As garantias legais presentes em diversos documentos como Constituigéo Brasileira de
1988 e a Plano Nacional de Educacdo (PNE 2014-2023) reafirmam o direito ao acesso ao

ensino regular,

Meta 4: universalizar, para a populagdo de 4 (quatro) a 17 (dezessete) anos com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacdo, 0 acesso a educacdo basica e ao atendimento educacional
especializado, preferencialmente na rede regular de ensino, de sala de recursos
multifuncionais, classes, escolas ou servicos especializados, publicos ou
conveniados.

Porém, a superagdo de conceitos arraigados em sociedades que narram o diferente
como inferior, exige muito mais que amparo legal. Exige conhecimento, pesquisas,
divulgacdo e discussao de representacfes postas como unicas.

Com esse objetivo amigos, familiares e pessoas com Sindrome de Down, buscam
através de esclarecimentos e informagdes superar a representacdo de inferioridade ou
impressbes negativas atraves de Organizacdes N&ao-Governamentais (ONG) e divulgam
pesquisas, artigos, acdes em enderecos eletronicos.

O trabalho foi desenvolvido por meio de pesquisas qualitativas, a mesma ndo enfatiza
a quantidade, mas sim um aprofundamento do assunto abordado. “A pesquisa qualitativa
preocupa-se, portanto, com aspectos da realidade que ndo podem ser quantificados,
centrando-se na compreensdo e explicagcdo da dinamica das relagdes sociais” (GERHARDT,
SILVEIRA, 2009, p. 32).

Quanto aos procedimentos, foram realizadas pesquisas documentais e bibliograficas,
analisando os documentos (leis, diretrizes, decretos e portarias) artigos e livros referentes ao
tema.

Apos as leituras sobre a tematica, foram realizadas buscas a fim de identificar
enderecos eletrénicos organizados e mantidos por ONG, pais e familiares de pessoas com
Sindrome de Down no Brasil, com o objetivo de analisar a representacdo e identidade,
incluséo social e escolar desses.

Entre os enderecos analisados estd o denominado como Movimento Down

(www.movimentodown.org.br) e Fundacdo Sindrome de Down (www.fsdown.org.br). Os

mesmos possuem informagdes e conteldos para que familiares e a sociedade em um geral
consiga buscar mais informagdes sobre a Sindrome de Down. A forma como descreve a
alteracdo genética possibilita um maior conhecimento sobre as pessoas com Down, auxiliando
pais, amigos, familiares, professores de criancas e adolescentes com SD a visualizar

possiblidade e aspectos positivos.


http://www.movimentodown.org.br/
http://www.fsdown.org.br/
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Dados foram coletados, confrontados com o aporte tedrico a fim de problematizar o
olhar do outro, de quem esta proximo, em relacdo a pessoa com Sindrome de Down.

Essas discussdes estdo traduzidas nos quatro capitulos do trabalho, surpreendendo pela
simplicidade com qual o tema é tratado, a partir de conceitos como identidade, representagdo
e diferenca, entendidas como agdes do cotidiano, mas nem sempre identificada nos discursos.

No primeiro capitulo, estdo expressos as sintese do que sera discutido, 0s objetivos e a
justificativa para a realizacdo desses, trazendo assim elementos importantes das razdes por
escolher este tema.

No capitulo dois, com base em revisGes bibliograficas, foram interpretadas algumas
concepcdes sobre a identidade e representacdo das pessoas com deficiéncia. Pois sdo
justamente estes dois conceitos que irdo nortear o ensino ao longo das ultimas decadas, bem
como o0s processos inclusivos fomentados a partir da década de 1990.

No capitulo trés uma breve andlise das questdes como representacdo, identidade,
ensino, trabalho e sexualidade das pessoas com Sindrome de Down, através de perspectivas
colocadas apontadas nos enderecos eletrdnicos organizados por pais, familiares e pessoas com
SD, bem como reafirmar essas questdes com pesquisas realizadas pela academia.

Esse recorte de conceitos e contextualizados com as narrativas e agdes da sociedade
em relacdo a pessoa com Sindrome de Down permite afirmar que mudancas na forma de olhar
a alteracdo no cromossomo XXI podem decidir o futuro de uma crianca, adolescentes ou

adulto.

1. Objetivos
1.1. Objetivo Geral

Analisar a partir de textos e enderecos eletronicos a identidade permitida e narrada para
as pessoas com Sindrome de Down, bem como os diagndsticos clinicos e as diversas
possibilidades a partir de um olhar baseado nas possibilidades da pessoa com Sindrome de

Down.

1.1.2 Objetivos Especificos
e Discutir a constituicdo da identidade e a representacdo do outro em relacdo a pessoa
com deficiéncia, a partir da revisao bibliogréafica;
e Caracterizar a Sindrome de Down a partir do aspecto clinico e apontar os indicativos

legais quanto a educacao destes;
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e Realizar a busca em dois enderecos eletrénicos organizados por ONGs, mantidos por
familiares, amigos ou pessoa com Sindrome de Down identificando nas narrativas a
preocupacdo em esclarecer ddvidas quanto a alteracdo no cromossomo XXI, aos
processos de educacdo inclusiva, trabalho e sexualidade a partir de uma representacao

que respeita as diferencas e peculiaridades dos sujeitos.

1.2 Justificativa

A insuficiéncia de informacdo em relagdo a Sindrome de Down nos dias atuais acaba
por prejudicar o desenvolvimento e a inserc¢do social de quem possui a alteracdo genética. Por
outro lado, pais, amigos e familiares absorvidos por informacdes baseadas no senso comum
que apontam a sindrome como causadora de todas as dificuldades que o sujeito pode vir a ter,
tracam acdes e cuidados que impedem o sujeito de ter uma vida plena, estando muitas vezes a
margem do processo de ensino, aprendizagem, insercdo social, discussdes politicas, entre
tantas outras que a vida em sociedade exige.

Amparados por uma legislagdo que tem como objetivo a incluséo escolar de todas as
pessoas com deficiéncia, vivemos hoje no Brasil, uma momento de ruptura quanto a forma de
representar a pessoa com deficiéncia. Com a garantia de acesso, a bandeira de luta esta
calcada na necessidade de assegurar a permanéncia e a aprendizagem, bem como instigar
novas representacoes diante da diferenca.

A superacdo da crendice que as pessoas portadoras de Sindrome de Down estdo
impossibilitadas de ter uma vida completamente “normal” exige acesso a informacdes,
conhecimento tedrico, pesquisas e aceitacdo da diferenca, a partir de uma perspectiva que nao
vé a diferenca com inferioridade, mas apenas como diferenga.

Ensaios com essas perspectivas sdo visiveis ao acessar alguns enderecos eletronicos,
organizados e mantidos por ONG, instituicbes ou familiares das pessoas com Sindrome de
Down.

Ao analisar os materiais disponiveis e ao realizar as revisdes bibliograficas sobre o
tema, novas metodologias podem ser discutidas quanto ao ensino formal para a crianca e o
adolescente e o adulto com Sindrome de Down, bem como a mudanca do olhar e da

representacdo da diferenca na escola, na familia e na sociedade.
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2 IDENTIDADE E A REPRESENTACAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Ao discutir temas relacionados as pessoas com deficiéncia, exige-se compreender a
complexa organizacdo da sociedade, compreender o que o conceito de identidade e
representacdo nos tem a dizer. Ou seja, compreender o que essas duas categorias tem a dizer,
permite delinear as possibilidades e limitagbes impostas pela sociedade &s pessoas com
deficiéncia, em especial as pessoas com Sindrome de Down.

Para Hall (2011) o sujeito moderno vivencia as mudangas do seu tempo com a
fragmentagdo das “paisagens culturais de classe, género, sexualidade, etnia, raca e
nacionalidade”. Essas modificacbes acabam por ajudar nas alteracbes das identidades
pessoais, 0 sujeito passa a constituir uma “crise de identidade”. Mercer (apud Hall, 2011)
afirma que a questdo da identidade torna-se objeto de estudo a partir do momento que a
mesma sofre com um deslocamento, j& que era considerada fixa e estavel. A identidade passa
a ser questiona, instigada, pois demostra mudancas que ocorreram com 0 Sujeito e com a

sociedade.

A identidade plenamente unificada, completa, segura e coerente é uma fantasia. Ao
invés disso, a medida que os sistemas de significacdo e representacdo cultural se
multiplicam, somos confrontados por uma multiplicidade desconcertante e
cambiante de identidades possiveis, com cada umas das quais poderiamos nos
identificar — ao menos temporariamente. (Hall, 2011, p.13)

E a partir das representacdes que formamos e transformamos nossa identidade, ela n&o
resulta apenas da carga genética que possuimos, mas sim das relacfes e dos espacos que
vivemos. Cada sociedade estabelece regras, posturas, agdes que devem ser seguidas pelos
integrantes de determinada cidade, regido ou pais.

Dentro desta cultura surgem os processos de significacOes, resultado de processo de
construcdo social, e parte do sistema de significacdo a representacdo. Segundo Tomaz Tadeu
da Silva (2010, p. 35) “na representagdo estd envolvida uma relacdo entre um significado
(conceito, ideia) e um significante (uma inscri¢do, uma marca material: som, letra, imagem,
sinais manuais)”. Esta ligacdo entre o significado e o significante € resultado da construcéo
social e ndo algo que acontece naturalmente. O significado estd presente no significante tanto
aquilo que ele é ou ndo &, muitas vezes o significado ndo corresponde ao significante, é

apenas criada uma marca/rétulo que o define.

A representagdo sO adquire sentido por sua insercdo numa cadeia diferencial de
significantes. Ela é representacdo de alguma “coisa” ndo por sua identidade,
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coincidéncia ou correspondéncia como essa “coisa”, mas por representa-la (por meio
de um significante) como diferente de ouras “coisas”. Assim, por exemplo, as
representacdes que se fazem do “negro” (como grupo ‘“racial”) sdo inteiramente
dependentes, para fazerem “sentido”, de sua posi¢do numa cadeia de diferenca entre
significantes que inclui entre outros, o significante “branco” (ou seja, as
representacdes de “branco”). E precisamente essa dependéncia de uma cadeia de
diferenca que confere a representacdo seu carater indeterminado (SILVA, 2010, p.
41).

Construida historicamente, a representacdo em seu conjunto de caracteristicas
designada para cada individuo, onde os mesmos formam grupos a partir da sua representacéo.
A partir das concepcdes de representacdo o individuo forma a identidade, esta nada mais é o
que o individuo é em si, um processo de construgcdo. A identidade ndo € algo que nasce
naturalmente, também ndo é permanente, ou seja, ela podera sofrer mudanca ao longo das
experiéncias adquiridas.

Uma imagem criada por meio destas representacfes forma um esteredtipo sob o
individuo, ou seja, caracteristicas que generalizam uma pessoa pelo seu modo de ser ou agir.
Este estere6tipo torna-se por vezes um roétulo, onde o mesmo pode estar dentro do padréo da
sociedade ou ndo. Por exemplo, o padrédo perfeito estereotipado de mulher perante a sociedade
é magra, alta, branca, loira. Caso a mulher ndo esteja dentro dessas caracteristicas, considera-
se fora de padréo.

O esteredtipo é constituido pelos sujeitos que compde a sociedade. “(...) precisamente
na ideia de ndo correspondéncia entre a realidade e sua representacdo, que esta associada a
nogdo de esteredtipo: ela pressupde, de certa forma, a existéncia de um real que é, entdo,
distorcido, refratado, deformado pelo esteredtipo” (SILVA, 2010, p. 53).

Em uma sociedade marcada pelo sujeito idealizado, quem foge dos esteredtipos
estabelecidos passa a ser o diferente. A diferenca, enquanto diferenca ressalta que sujeito
constrdi a sua identidade de diferentes modos. Porém, ao eleger uma identidade normal e dar
a esta superioridade em relagdo as demais, permite que a sociedade se constitua a partir de

hierarquias de prestigio.

Fixar uma determinada identidade como a norma é uma das formas privilegiadas de
hierarquizagdo das identidades e das diferengas. A normalizagdo € um dos processos
mais sutis pelos quais o poder se manifesta no campo da identidade e da diferenca.
Normalizar significa eleger - arbitrariamente - uma identidade especifica como o
pardmetro em relacdo ao qual as outras identidades séo avaliadas e hierarquizadas
(SILVA, 2000, p. 25).
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Dependendo do espaco e tempo determinada identidade pode estar entre as identidades
normas ou entre as minorias. Para Woodward (2011, p.39), “os processos historicos, que
aparentemente sustentavam a fixacdo de certas identidades, estdo entrando em colapso e
novas identidades estdo sendo forjadas, muitas vezes por meio de lutas e da contestacdo
politica”.

Visualiza-se essa contestacdo em relacdo as pessoas com deficiéncia que por séculos,
eram propositalmente eliminadas, abandonadas em instituicGes, escondidas pela familia e
excluidas do convivio social, considerados castigos divinos e apontados como anormais em
uma sociedade homogenia e normal. Mudancas significativas e permanentes ocorrem no
século XX.

Com o fim da Segunda Guerra Mundial, destrui¢do da Europa e retorno de soldados de
guerra mutilados e incapacitados, novas representacdes passam a ser elaboradas diante do
sujeito que estava na norma e passou a ndo estar mais nela. A representacdo das pessoas com
deficiéncia passa a ser questionada e novos percursos podem ser ensaiados a partir da década
de 1940.

As décadas que se seguiram até o inicio do século XXI, o mundo e as sociedades
sofreram mudancas nunca antes imaginadas; globalizacéao, tecnologias, informacéo, pesquisas
médicas, entre tantas outras questbes que permitiram aprofundar os debates em torno da
identidade e da representacdo, mas ndo possibilitaram a ruptura ou superacdo entre o
antagonismo normal/anormal, bem como ndo eliminaram a hierarquia de prestigio presente

nas diferencas. Silva (2011) permite pensar outras possibilidades ao afirmar que:

A identidade e a diferenca ndo sdo entidades preexistentes, que estdo ai desde
sempre ou que passaram a estar ai a partir de algum momento fundador, elas ndo sdo
elementos passivos da cultura, mas tém que ser constantemente criadas e recriadas.
A identidade e a diferenca tém a ver com a atribui¢do de sentido ao mundo social e
com disputa e luta em torno dessa atribuic¢do (p.96).

A discussdo conduzida por diversos autores, alguns aqui citados, permitem refletir
sobre a identidade, representagéo e diferenca e ao mesmo tempo questionar as imposi¢des da
sociedade em relacdo a pessoa com deficiéncia, em especial a pessoa com Sindrome de
Down.

Questionamentos surgem a partir dos préprios sujeitos com Sindrome de Down e seus
familiares, organizados a partir de associagdes ou através de enderecos eletrénicos buscam

difundir outras representacfes. Amparados em pesquisas medicas e experiéncias de vida, vem
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evidenciado avancos valiosos quanto a aprendizagem, autonomia, vida pessoal e profissional.
Identidades narradas como fora da norma, passam buscar um espaco da diferenca em que
estas sejam valorizadas e entendidas como peculiaridades que ndo podem ser hierarquizadas

em detrimento a outra.

2.1 O SISTEMA DE ENSINO E A INCLUSAO

Fazer parte de um espaco de ensino formal € imprescindivel na vida do ser humano, é
por meio da participacdo que acessamos 0s conhecimentos historicamente construidos, bem
como permite estar inseridos em espacos da sociedade e ser reconhecidos enquanto cidadao.

O acesso a educacdo estd garantido no Art. 205, da Constituicdo Federal de 1988: “A
educacdo, direito de todos e dever do Estado e da familia, sera promovida e incentivada com a
colaboragéo da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para 0
exercicio da cidadania e sua qualificacdo para o trabalho”.

Ao colocar a educacdo como direito constitucional, todos os brasileiros que por algum
motivo estavam sem acesso, passam a ter o apoio do Estado e da familia para acessa-lo,
contradizendo préaticas perpetuadas por séculos.

Nesse sentido, se durante séculos as pessoas consideradas ineducéaveis eram
encaminhadas para asilos e manicbmios, como forma de retirar da sociedade e evitar que
perturbavam a ordem e a normalidade estabelecida; no século XX, o tema passa a ser
intensamente discutido e surgem acbes que visam a organizacbes de instituicoes
especializadas que assumem o papel de ensinar a viver em sociedade e elaborar atividades
diarias de autocuidado. Por outro lado, preserva a escola regular para os demais, agueles que
consideram estar na normalidade’, para que estes possam aprender e ser produtivos na
sociedade.

Com os avangos, a institucionalizacdo escolar obrigatéria, a manifestacbes de
pesquisadores, profissionais da educacdo especial, inicia-se o processo de integracdo®. Muitas
criancas e adolescentes, frequentadores de escolas especiais, passam a integrar as classes
especiais® nas escolas regulares. Essa situacdo, apesar de ser inicialmente questionada por
muitos pais e professores, apenas retirou das escolas segregadoras 0s sujeitos considerados

anormais e passou a afastar os mesmo em sala das escolas regulares.

1 O termo entendido aqui como estar entre o que se deseja para determinada idade/classe/caracteristica fisica.
2 N4o apenas incluso na turma, mas que seja um individuo participante em sala de aula.
¥ Turmas de criancas com diversas deficiéncias, atendidas em classes Especiais nas escolas regulares.
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Insatisfeitos com o processo e 0 contexto, envoltos em acontecimentos que a nivel
mundial reivindicavam a inclusao irrestrita e amparados por acordos internacionais passam a
reivindicar o direito de todos acessar a escola regular.

A partir da década de 1990, pais, familiares, professores, pesquisadores passaram a
reivindicar a inclusdo irrestrita e 0 acesso a conhecimentos/saberes do curriculo das

instituicBes de ensino regular.

Potenciais beneficios para alunos com deficiéncia seriam: participar de ambientes de
aprendizagem mais desafiadores; ter mais oportunidades para observar e aprender
com alunos mais competentes; viver em contextos mais normalizantes e realistas
para promover aprendizagens significativas, e ambientes sociais mais facilitadores e
responsivos. Beneficios potenciais para os colegas sem deficiéncia seriam: a
possibilidade de ensina-los a aceitar as diferengas nas formas como as pessoas
nascem, crescem e se desenvolvem, e promover neles atitudes de aceitacdo das
préprias potencialidades e limitagdes (MENDES, 2006, p. 388).

Avancos significativos ocorreram nas décadas posteriores, culminado com a Politica
Nacional da Educacao Especial, na Perspectiva da Educacdo Especial de 2008, que explicita o
publico alvo da educacéo especial, a transversalidade da educacdo especial e a necessidade de
ofertar o Atendimento Educacional Especializado (AEE).

Documento considerado um marco na histéria da educagdo brasileira, deflagrou a
necessidade de documentos que orientassem as a¢des a nivel de Estados e municipios. Diante
disso, resolucdes, decretos e pareceres buscam orientar as instituicGes de ensino quanto a
acOes inclusivas para com as criancas e adolescentes com deficiéncia.

Através de obrigatoriedade das matriculas, novos problemas foram, aos poucos,
evidenciando as dificuldades presentes na educacao basica. Inimeras escolas, através dos seus
gestores e professores (as) confirmaram a sua dificuldade em permitir espaco para o diferente,
ou seja, todo aluno que fugia do esperado quanto a aparéncia fisica, comportamento e a
aquisicdo dos conhecimentos passa a ser entendido como um problema.

Muitos sdo os discursos proclamados até hoje por alguns professores e gestores quanto
a impossibilidade de um ensino que saiba construir conhecimentos entre as diversas
identidades que ocupam a sala de aula. Essa concepcdo arraigada em preconceitos e
representacdes de inferioridade impossibilitam a plena inclusdo dos diferentes, pois ao estar
calcada na concepcéo de inferioridade, nega o acesso ao conhecimento formal.

Esse contexto, principalmente nas duas Ultimas décadas, exigiu rever a formacéao
continuada dos professores e acdes politicas por parte dos gestores, em nivel de governo

federal e estadual para reafirmar o direito ao ensino formal e aos saberes de todos, cuja
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preocupacdo esta presente nas discussdes pedagdgicas, metodologicas e mudancas
arquiteténicas iniciadas nas escolas.

Porém, todas as mudancas exige uma postura critica na tentativa de superar
esteredtipos e representacdo de inferioridade diante do aluno surdo, cego, com Sindrome de
Down, deficiente fisico ou intelectual.

2.2 Ensino, Organizacdes Ndo — Governamentais e a pessoa com Sindrome de Down no
Brasil.

Durante séculos a educacdo era restrita apenas as minorias da elite brasileira, conforme
Jannuzzi (2006, p.16) afirma, a “educacdo popular, e muito menos a dos deficientes, nao era
motivo de preocupacdo”, durante séculos, o acesso deste nos ultimos anos gera
estranhamentos, representacfes e exclusdo, especialmente daqueles que a diferenca é
evidenciada por comportamentos ou aparéncia fisica. Entre estes podemos citar as criangas e
adolescentes com sindrome de Down, onde dentre as consequéncias da alteracdo no
cromossomo XXI, destaca-se a alteracdo no fenotipico. A mesma é facilmente identificada e
representada pelo outro que considera estar na normalidade. Situagdes na qual a representacéo
da diferenca esta calcada na inferioridade.

A visdo do outro em relacdo as pessoas com Sindrome de Down, acaba por muitas
vezes a criar representacOes e estereotipos construidos pela sociedade. “No estereotipo, o
outro é representado por meio de uma forma especial de condensacdo em que entram
processos de simplificagdo, de generalizagdo, de homogeneizacao” (SILVA, 2010, p. 51).
Mitos e pré-julgamentos construidos historicamente, dificultam a insercdo na sociedade, na
escola, nos processos de ensinagem/aprendizagem e participacdo plena nos diferentes
espacos.

Por outro lado, é fundamental que as escolas dispunham de uma educacéo significativa
para os alunos, nao basta apenas frequentar uma escola e sim ter acesso a uma educacao de
qualidade, a educagdo é um bem publico.

Repensar a representacdo em relacdo as pessoas com deficiéncia, em especial quanto a
Sindrome de Down pode possibilitar o sucesso na escola e na sociedade. Muitos sé&o os relatos
de pais que ao descobrir ou serem informados sobre a alteracdo genética do (a) filho (a),
decretam a morte da criancga idealizada. Depara-se com um sujeito sem muitas possibilidades,

afinal os pais ndo conseguem “obter uma perspectiva completamente desobstruida do nosso



18

proprio preconceito, pois, como j& observamos, os preconceitos fazem parte da nossa maneira
de entender; eles sdo pré-julgamentos que precedem o julgamento” (LAWN, 2010, p.90).

A escola e aos professores cabe o papel de superar essa concepgdo e mostrar as
potencialidades das criancas com ou sem deficiéncia, pois a educacdo € um direito de todos e
deve ser de qualidade. Para alcancar o objetivo os professores precisam estar preparados para
suprir as necessidades ndo s6 do aluno incluso, mas de toda turma. Planejar aulas onde haja
uma verdadeira inclusdo, e ndo que haja a exclusdo dentro da propria sala de aula parece a
dindmica necessaria nesse momento historico de acesso a educacao.

A superacdo dos pré-julgamentos ocorre atraves do conhecimento que permite outras
representacdes. Entre elas de que todas as criancas e adolescentes podem ser beneficiadas e
ter acesso a conhecimentos pospostos pelo curriculo das escolas.

Diante de contextos nem sempre positivos, pais, amigos, adolescentes e adultos com
Sindrome de Down buscam propagar novas possibilidades. Utilizando a internet como
ferramenta de divulgacao e superacao de velhos esteredtipos amparados na impossibilidade da
aprendizagem e de convivio social.

Duas Organizagdes Ndo Governamentais (ONGs) que discutem trocar experiéncias,
informagdes, sugestdes sobre a sindrome foram analisadas por esse estudo, utilizando
referencias teéricos sobre representacdo, identidade e ensino, foi possivel perceber a presenca

destas categorias nos materiais disponibilizados nos enderecos eletrénicos.
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3 REPRESENTA(}AO E IDENTIDADE PARA QUEM CONVIVE COM A
SINDROME DE DOWN

Quando discutimos a diferenca temos que entender também como essa € representada
pela sociedade. Pois a representacdo entendida como positiva ou negativa que ira definir se
sera narrada como superior ou inferior. “A representacdo — compreendida aqui como uma
inscricdo, marca, traco, significante e ndo como um processo mental — é a face visivel,
palpavel, do conhecimento [...]” (SILVA, 2010, p.32).

Porém nem todas as pessoas discutem essas questdes a partir desses conceitos e diante
de um diagndstico de ter um filho ou filha com Sindrome de Down, muitos pais vivem o luto

inesperado. Ao buscar mais informacdes encontram informag6es como a transcrita abaixo:

A sindrome de Down € a forma mais frequente de retardo mental causada por uma
aberragdo cromossdmica microscopicamente demonstravel. E caracterizada por
historia natural e aspectos fenotipicos bem definidos. E causada pela ocorréncia de
trés (trissomia) cromossomos 21, na sua totalidade ou de uma porcéo fundamental
dele (FILHO, 2001) *.
A forma como é descrita grosseiramente a Sindrome de Down neste endereco
eletrbnico, contribui para uma representacdo calcada na impossibilidade, os termos “retardo
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mental” “aberragdes” assustam os pais e familiares que ndo tiveram outras informagdes,
consequentemente, essas baseadas em um diagndstico, tendem a criarem pré-julgamento e
preconceito.

Diante do abalo emocional, muitas dividas comecam a surgir frente a situacao.
Caberia a equipe médica que dara a noticia fornecer também o apoio emocional e explicacdes
corretas, sempre tendo o maior cuidado com as palavras ditas. A relagdo dos pais com o0s
filhos nos primeiros dias e meses de vida pode ser definida pela forma que a informacao for
dada. Muitos pais relatam, que a forma de ver o seus filhos (as) com deficiéncia poderia ter
sido mais tranquilo se houvesse um cuidado maior por parte dos profissionais da saude.

Venturosamente muitos familiares buscam outras informacgdes, para além dos
diagndsticos clinicos, afinal essa ndo deve ser a Unica ferramenta para buscar conhecimento.
A insuficiéncia de informacdo em relagdo a esta sindrome pode prejudicar tanto a pessoa,

guanto as de quem vive ao seu redor.

* Disponivel em <http://www.abcdasaude.com.br/pediatria/sindrome-de-down>. Acesso em 14 de nov. de 2014.


http://www.abcdasaude.com.br/pediatria/sindrome-de-down
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Por ter vivenciado situacbes semelhantes, alguns pais e amigos, organizaram
enderecos eletrénicos para divulgar as suas acOes, conhecimentos, informacdes, angustias,
perspectivas e a0 mesmo tempo ser um espacgo de didlogo com quem esta entrando em um
mundo até entdo desconhecido a Sindrome de Down.

Ao alertar sobre uma condicdo genética e os seus cuidados necessarios, buscam
enfatizar as semelhancas entre as criangas na mesma idade, evidenciando que capacidades e
potencialidade devem ser valorizadas para que a crianca ou adolescente desenvolva as suas

potencialidades e consiga ser autbnomo. Conforme recorte do endereco analisado,

As pessoas com sindrome de Down tém muito mais em comum com o resto da
populacdo do que diferencas. Se vocé € pai ou mae de uma pessoa com sindrome de
Down, o mais importante é descobrir que seu filho pode alcangar um bom
desenvolvimento de suas capacidades pessoais e avangard com crescentes niveis de
realizacdo e autonomia. Ele é capaz de sentir, amar, aprender, se divertir e trabalhar.
Podera ler e escrever, deverd ir a escola como qualquer outra crianca e levar uma
vida autbnoma. Em resumo, ele poderd ocupar um lugar proprio e digno na
sociedade (MOVIMENTO DOWN).”

O material divulgado, geralmente estd amparado em pesquisas médicas ou de
profissionais da educacdo com destaque nacional. Nesse sentido, cabe destacar o nome do Dr.
Zan Mustachhi médico referéncia a nivel nacional nas questdes relacionadas a alteracdo
genética. Para compreender o conceito com quais os enderegos eletronicos trabalham,
transcrevemos aqui algumas questfes discutidas pelo mesmo em entrevista a revista
Sindromes: Revista Indisciplinar de Desenvolvimento Humano (Ano 1, n°1 de 2014) sobre o

cuidado ao informar os pais.

Entdo o primeiro grande problema é o conhecimento técnico correto da
questdo da Sindrome de Down, ndo estou falando da “problematica”, mas sim
da questdo, porque quando se usa a palavra problemética o individuo ja
entende que ja& € um problema obviamente. Essa questdo € um problema
social e eu ndo posso colocar uma venda nos olhos achando que a questdo de
ter a informacg&o de que a minha esposa esta gerando um filho com Sindrome
de Down, ndo vai me gerar uma grande repercuss@o emocional ou todas as
minhas cicatrizes culturais das minhas relaces anteriores vdo eclodir, véo
surgir em momentos de questionamentos “o que vai ser do meu filho?”, “o
que vai ser de mim?” e a grande pergunta ¢&: “o que vai ser dele quando ficar
velho e eu ndo estiver presente?” Isso é uma questio delicadissima (p. 8).

> Disponivel em <www.movimentodown.org.br>_Acesso em 12 de nov. de 2014.


http://www.movimentodown.org.br/
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Descontruir a representacdo de impossibilidades dessa criangca que pode estar no
ventre ou que ja tenha nascido parece ser uma preocupacdo constante dos enderecos
eletrénicos. Pois sdo justamente os estimulos que a crianga com Sindrome de Down recebe
nos seus primeiros anos de vida que ajudara no seu desenvolvimento.

Essa preocupacdo estd amparada justamente nas discussGes que envolvem a
constituicdo da identidade. Pois uma representacdo e discussdes que enfatizam a alteracédo
genética enquanto doenca, apostam na incapacidade e nas impossibilidades, o0 mesmo ira
constituir a sua identidade dentro do esperado por seus familiares, professores e amigos. Pois
€ 0 meio da acdo e da imagem das pessoas proximas que contribuem para a construcéo do eu.
O olhar de incapacidade para com a crianca com Sindrome de Down contribui para que a

mesma pense que nao é capaz.

A medida que vai crescendo, a crianca vai recorrendo a imagem que oferecem 0s
demais e, juntamente com a percepg¢do que tem de si proprio, vai configurando sua
identidade, se conhecendo e reconhecendo. A crianca entdo sabe se é esperta,
grosseira, simpética, sensivel ou timida e vai construindo uma imagem de si propria
que vai servir para enfrentar a vida, as relagdes afetivas no trabalho, de uma maneira
ou de outra. Vai servir ainda para criar seu projeto de vida. Formar uma identidade é
estabelecer um centro de gravidade em torno de si mesma, isto €, que vai além das
mudancas internas e externas; além de novos conhecimentos e saberes que o
individuo incorpora existe um EU relativamente unificado, que nos proporciona um
sentimento interno de unidade e nos diferencia dos demais (FUNDAGAO
SINDROME DE DOWN)®,

Se durante a gravidez os pais depositam nas criancas expectativas do bebé perfeito ao
nascer com a Sindrome de Down, esquecem 0s Sonhos e precisam ver a crianga que esta a sua
frente. Essa situacdo, muitas vezes inusitada, faz com que alguns pais negam a sindrome,
negam a propria crianca. Atento as essa questdo ambos os enderecos eletrdnicos alertam para
as dificuldades dos primeiros dias ou meses e a importancia da estimulacdo precoce neste

periodo de vida.

As criangas com sindrome de Down possuem um grande potencial a ser
desenvolvido. Elas precisam, contudo, de mais tempo e estimulo da familia e de
especialistas para adquirir e aprimorar suas habilidades. Uma boa estimulacéo
realizada nos primeiros anos de vida pode ser determinante para a aquisicdo de
capacidades em diversos aspectos, como desenvolvimento motor, comunicagdo e
cognicéo (MOVIMENTO DOWN)’

6 Disponivel em <http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/construcao-da-identidade/> .Acesso em
13 de nov. de 2014.

’ Disponivel em < http://www.movimentodown.org.br/desenvolvimento/estimulacao-precoce/>. Acesso em 01
de dez. de 2014.


http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/construcao-da-identidade/
http://www.movimentodown.org.br/desenvolvimento/estimulacao-precoce/
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Pois é justamente nos momentos de dificuldade que as criangas precisam inteiramente
do apoio da sua familia, pois a mesma “[...] realiza a chamada socializagdo primaria que
consiste na aprendizagem dos papéis sociais, ou dito de outra forma, no processo de formacao
da identidade social e pessoal do individuo, na imagem que a pessoa tem de si mesma”
(GLAT, 1996, p. 113). Reafirmando assim, que a questdo de identidade estd ligada a
construgdes sociais e ndo a carga genética.

Outra preocupacgdo que transparece também e estd diretamente ligada a questdo da
representacdo, € quanto aos cuidados extremos, relacBes infantilizadas, pouca expectativa e
falta de incentivo para construir a sua autonomia que acarretam em social e afetivo,
ocasionando problemas de salde. Situacdo retratada pelo site Movimento Down quando

afirma;

Uma das questdes a qual os pais devem ficar muito atentos é que essa etapa pode vir
acompanhada do surgimento de quadros de depressdo nos adolescentes com
sindrome de Down. A prépria tomada de consciéncia das suas limitacBes ou a
negacdo delas, as mudancgas corporais e a dificuldade de encontrar amigos podem
levar & depressdo (...). 8

Em parte isso ocorre, pois 0s que se consideram na normalidade analisam atitudes,
modo de agir diante de situacOes inesperadas e 0 processo de aprendizagem para catalogar e
configurar o que é previsivel e impossivel em uma pessoa com deficiéncia. Diante desses
discursos, a identidade que lhe reserva é de um sujeito impotente. Preocupacdo muito bem

descrita:

[...] Constantemente dizemos o que eles tém que fazer e como fazer. Trabalhamos
habitos, atitudes, normas, para que aprendam, e nos esquecemos de escutar e nos
interessar por suas inquietudes, sentimentos e emocdes, esperando sempre uma
adaptacdo, uma integracdo por parte da pessoa com deficiéncia. Uma sindrome é um
conjunto de sintomas que define uma alteracdo. Uma pessoa com deficiéncia,
mesmo que tenha recursos suficientes, se ndo é concebida como capaz de saber se si
mesma, permanecera alienada no outro e dificilmente poderd se diferenciar de seus
pais ou se tornar sujeito com desejo proprio® [...].

Disponivel em: <http://www.movimentodown.org.br/jovens-e-adultos/dicas-para-pais-e-profissionais/>.
Acesso em 14 de nov. de 2014
S Disponivel em < http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/construcao-da-identidade/>._Acesso em
12 de nov. de 2014.


http://www.movimentodown.org.br/jovens-e-adultos/dicas-para-pais-e-profissionais/
http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/construcao-da-identidade/
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Quanto ao ensino a escola também tem como responsabilidade no processo de
autonomia dos seus alunos, inclusive as pessoas com Sindrome de Down. Nesse sentido deve
ser proporcionado um ambiente em que todos possam desenvolver suas capacidades, como

nos traz Rodrigues (2001):

“(...) acionar os meios intelectuais de cada educando para que ele seja capaz de
assumir o pleno uso de suas potencialidades fisicas, intelectuais e morais para
conduzir a continuidade de sua propria formacédo. Esta € uma das condicdes para que
ele se construa como sujeito livre e independente (...)” (p.241).

Impedidos de avancar, diante do olhar de “coitadinho”, dos professores, pais e
familiares tornam-se jovens e adultos sem perspectivas e anseios. Por isso, 0s dois enderecos
analisados chamam a atencdo para a necessidade de estimular a crianca e proporcionar
condicdes para elaborar a sua identidade.

Segundo Hall (2011) a identidade ndo nasce com a pessoa, ela vai modificando-se ao
longo da vida de cada individuo. Dessa forma, para as criangas com Sindrome de Down, bem
como para as demais criangas ha inumeras possibilidades, mas ela sera constituida a partir da
representacdo do outro, que é diferente dela. Cabe a familia e a escola possibilitar uma

elaboracdo plena, calcada nas possibilidades e no respeito.

3.1 ENSINO UMA QUESTAO EM DEBATE

A educacdo é um direito de todos e a inclusdo estd garantida por leis, decretos e
normativas, porém ocorre ainda a negacdo do acesso ou permanéncia na escola. Essa situacao
evidencia de certo modo o despreparo tanto das escolas, como dos educadores e o0 castramento
da capacidade inerente de aprender dos seres humanos.

As pessoas com Sindrome de Down tém direito e deveres como os demais individuos
da sociedade, conforme reafirma o endereco analisado “as pessoas com Sindrome de Down
tém o direito de participacdo plena na sociedade como qualquer outra crianga, desta forma
devem estar incluidas na rede regular de ensino” (FUNDACAO SINDROME DE DOWN)™.

Ao mesmo tempo em que incentivam a inclusdo na rede regular, orientem os pais ou

responsaveis de como agir diante do desrespeito aos direitos conquistados.

1% Disponivel em <http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/mitos-e-realidades/>. Acesso em 18 de
nov. de 2014


http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/mitos-e-realidades/
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O artigo 8° da Lei 7.853/89 especifica que recusar a inscricdo de um aluno em
qualquer escola, seja publica ou privada, por motivos relacionados a qualquer
deficiéncia, é crime. Além de receber uma multa, os diretores ou responsaveis pela
escola que se negar a matricular pessoas com deficiéncia podem ser punidos com
reclusdo de um a quatro anos (MOVIMENTO DOWN) .,

A inclusdo as vezes ndo ocorre, justamente pela representacdo em relacdo a crianga
com Sindrome de Down de grande parte dos professores. Para muitos, estes deveriam
frequentar escolas especiais “como se estivessem dispensados do direito ao Ensino
Fundamental obrigatério, ministrado em estabelecimentos oficiais de ensino e ndo separados
por grupos de pessoas” (FAVERO, 2011, p. 19). Mas a educacio inclusiva ¢ uma forma de

inserir as pessoas na sociedade e romper com representacoes de inferioridade.

A educacdo é o fator capaz de modificar o déficit social entre as pessoas e de formar
individuos para atuar socialmente. Porém, ainda ha quem pense que a pessoa com
deficiéncia ndo tem necessidade de aprender, de formacédo, ndo precisa se informar.
E aqui o professor tem um papel importante para reverter essa Visdo de
incapacidade, olhando esse aluno como qualquer, capaz de aprender, almejando e
buscando se profissionalizar, enxergando assim possibilidades de crescimento
(SILVA, 2011, p. 131).

As informacdes e discussdes postadas nos enderecos analisados buscam responder e
ao mesmo tempo evidenciar a necessidade de apostar nas criangas com Sindrome de Down,
quando “o desenvolvimento da crianga depende fundamentalmente da estimulacdo precoce,
do enriquecimento do ambiente no qual ela esta inserida e do incentivo das pessoas que estao
a sua volta” (MOVIMENTO DOWN) *2.

Dessa forma estd de acordo com o discurso de diversos pesquisadores na area da
educacdo que entendem a educacdo inclusiva como avanco significativo para todas as
criancas, a interacdo que ocorre entre as mesmas, pois estimula o seu desenvolvimento social,
cognitivo e afetivo. “Para Vygotsky, o desenvolvimento consiste num processo de
aprendizagem do uso das ferramentas intelectuais, através da interacao social com outros mais
experimentados no uso dessas ferramentas” (FINO, 2001 apud PALINESAR, BROWN e
CAMPIONE, 1993, p. 5).

1 Disponivel em http<://www.movimentodown.org.br/educacao/educacao-e-sindrome-de-down/>. Acesso em
17 de nov.de 2014.
'2 Disponivel em <http://www.movimentodown.org.br/educacao/educacao-e-sindrome-de-down/>. Acesso em
18 de nov. de 2014.


http://www.movimentodown.org.br/educacao/educacao-e-sindrome-de-down/
http://www.movimentodown.org.br/educacao/educacao-e-sindrome-de-down/
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Em diversos, textos, depoimentos evidenciam a preocupacdo com transformacdes
necessarias nas escolas, comecando pelo curriculo, que precisa ser flexivel adaptando-se as
peculiaridades de cada aluno, incluindo a todos. Constantemente apontam a necessidade de
estar atendo ao processo de aprendizagem e ndo apenas a insercdo nas salas de aula inclusiva.
Pois “devemos olhar a pessoas com SD em sua singularidade, para que possa ter um pleno
desenvolvimento enquanto sujeito” (FUNDACAO SINDROME DE DOWN)13

Ao debater questdes importantes como a inclusdo e os processos de aprendizagem, 0s
sites apontam uma representacdo pautada no respeito as diferencas e na certeza das
capacidades das criancas e jovens com Sindrome de Down, através do ensino podem
constituir — se em sujeitos autbnomos, independentes, felizes e modificar a representacdo da

sociedade em relacdo a alteracdo genética.

3.2 A VIDA COM SINDROME DE DOWN

Ja afirmado anteriormente uma pessoa com SD pode ter uma vida normal como outros
individuos da sociedade — escola regular, mercado de trabalho, formacao superior e formar
uma familia — a participacdo direta na sociedade acaba quebrando as barreiras e estere6tipos,
que até passado era expostos as pessoas com Down.

Os enderecos eletrénicos analisados expdem a quem 0s visita, 0 quao importante é
para 0s jovens e adultos constituir relagdes em lugares heterogéneos™, pois as vivéncias e
experiéncias nesses lugares contribuem para a formacéo de sua identidade, e “um projeto de
vida fundamentado em critérios de realidade, e ndo baseado exclusivamente em sonhos,
fantasias e falsas expectativas” (FUNDACAO SINDROME DE DOWN)™. Ambientes como
universidades e o mercado de trabalho apresentam na vida de uma pessoa com alteracdes no
cromossomo XXI, responsabilidades e autonomia, 0 que deixa para trds um ambiente
infantilizado apresentado, muitas vezes, pela familia e possibilita os mesmos a terem sua vida
econbmica, pessoal e relacional satisfatoria. “O trabalho é a via pela qual as pessoas tem

acesso ao mundo dos adultos e esse processo exige a construcdo de novas formas de relagéo e

3 Disponivel em <http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/o-que-e-sindrome-de-down/>. Acesso
em 20 de nov. de 2014.

 Lugares referenciados onde ndo hé s6 pessoas com deficiéncias.

>Disponivel em<http://www.fsdown.org.br/o-que-fazemos/formacao-e-insercao-no-mercado-de-trabalho/>.
Acesso 30 de nov. de 2014.
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de comunicacdo, onde é esperado da pessoa certo grau de maturidade e responsabilidade”
(MOVIMENTO SINDROME DE DOWN)™.

A insercdo de pessoa com SD no mercado de trabalho assim como na universidade
vem crescendo, sendo que “0 Brasil € o pais da América Latina com 0 maior nimero de
universitarios com sindrome de Down” (ALMEIDA, disponivel em MOVIMENTO
DOWN)Y. Jovens e adultos com SD sdo jovens e adultos como qualquer outro na sociedade,
necessitam de sua privacidade, independéncia e relagdes sociais como qualquer pessoa.

A inclusdo no &mbito da educacdo abrange ndo s6 o Ensino Béasico, mas sim em todos
0s niveis do ensino, bem como a universidade. Do mesmo modo como na escola regular, a
educacdo oferecida pela universidade deve ser de qualidade para a formacdo do individuo
com SD, cabe a mesma oferecer condi¢cfes de acesso e permanéncia, através das cotas e uma
equipe multidisciplinar para auxiliar nas dificuldades e especificidades. O Ensino Superior
pode ser 0 meio para evidenciar outra representagcdo para essas pessoas.

Acreditamos que todos os alunos, a partir de uma visdo inclusiva de acesso ao
conhecimento, sdo capazes, dentro do quadro de suas capacidades e interesses, de
transitar entre areas disciplinares e de produzir saber, criando veredas préprias de
formacéo e refutando toda e qualquer forma de excluséo, decorrente de um modelo
estandardizando de aprendiz (MANTOAN, BARANAUSKAS, CARICO, 2011,
p.93).

Responsaveis pelas mudancas de melhorias ocorridas ndo s6 nas escolas, mas em
universidades, “esses novos alunos com ou sem deficiéncia representam uma forca propulsora
das mudancas necessarias para que a universidade consiga se manter dentro de padrbes
compativeis com um mundo que se renova e se transforma continuamente, para atender ao
que o presente e o futuro demandam da educacdo formal, em seu nivel mais elevado”
(MANTOAN, BARANAUSKAS, CARICO, 2011, p.93).

E nesses ambientes sociais que a interagdo com outras pessoas se torna fortemente
presente na vida da pessoa com SD, possibilitando assim a criar lagos afetivos. Junto a vida
adulta comeca a surgir os desejos de uma autonomia para formar sua propria familia. Assim
com qualquer outro individuo é possivel que pessoas com SD amem e tenham sentimentos

como qualquer outro cidaddo, assim sendo, namorem, casam e constroem sua propria base

1% Ibdem ao item 4.
YALMEIDA, Patricia. Disponivel em<http://www.movimentodown.org.br/2014/01/com-determinacao-e-apoio-
cada-vez-mais-jovens-com-sindrome-de-down-chegam-a-universidade/>. Acesso em 30 de nov. de 2014.
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familiar. Para que isso ocorra, precisam ter apoio das pessoas que convive e um outro olhar,

pois além do apoio precisa ter orientacdo quanto a sua conduta e vida sexual.

E esperado que entre pessoas que namoram surja o desejo de se casar. Isto também
acontece com as pessoas com SD. Sobre o assunto, 0s pais colocam como condicéo
a independéncia financeira e maturidade emocional. Para os profissionais a postura é
semelhante, mas reconhecem que o apoio familiar é indispensavel neste caso. As
pessoas com SD desejam casar-se. Elas demonstram suas intencdes e tentam, em
alguns casos, explicar essa necessidade aos pais (CASTELAO, SCHIAVO,
JURBERG, 2003, p.36).

Diante de uma representagédo de impossibilidades, muitos identificam nas pessoas com
SD uma sexualidade aflorada. Mas a Fundacdo Sindrome de Down, discute a questdo ao
afirmar “a sexualidade das pessoas com Sindrome de Down ¢ igual a de todas as outras. Este
mito se deve ao fato de que grande parte da populacdo ndo considera sua sexualidade; desta
forma acabam sendo reprimidos e ndo recebem orientacdo sexual apropriada, ocasionando

8 Reafirmando assim que pessoas com deficiéncias

comportamentos inadequados”
continuam sendo vistas como incapazes e sem sentimentos.

E para concluir, se uma sociedade permite outras representacGes a pessoa com SD, a
incluséo escolar, o trabalho e a sexualidade passardo a ser narradas de outras formas, ndo mais
arraigadas na concepg¢ao preconceituosa, mas baseadas no respeito a diferenca.

Por mais distante que esses ideais possam parecer, cabe a nés, educadores e cidadaos,
discutir essas questdes e colaborar para efetivar mudancas na forma de narrar a identidade e

representar a diferenca.

'8 Disponivel em <http://www.fsdown.org.br/sobre-a-sindrome-de-down/mitos-e-realidades/>, acesso em 30 de
nov. de 2014.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Ap0s realizar as leituras da bibliografia citada e realizar a analise dos textos, dados e
informacgdes dos dois enderecos eletrdnicos objeto dessa pesquisa, foi possivel realizar
algumas consideragdes.

Uma delas esta diretamente ligada as narrativas sobre a identidade e a representacédo
em relacdo a alteracdo no cromossomo XXI e as caracteristicas do fenétipo. Especificidades
que permitem a invencdo de preconceitos e esteredtipos que somente através do conhecimento
e da informacdo poderd ser desconstruido. Talvez seja, essa uma das questdes que mais
transparece nos enderecos analisados, pois ao discutir identidade e representacdo estaremos
refletindo sobre outras questfes da vida.

A construgdo da identidade de uma pessoa € um processo construido com suas
vivéncias e experiéncias. Por isso, é tdo significativo que esteja inserido em um ambiente
familiar, social e educacional rico, que permita a elaboracdo dos seus conhecimentos
enguanto sujeito que precisa ser respeitado e cumprir com 0s seus deveres.

Por outro lado, preocupa a negacdo da escola e dos seus educadores, em discutir a
diferenca e pensar outra forma de contribuir para elaboragdo do processo de ensino e
aprendizagem. Como consequéncia, em muitas situaces ocorre a exclusdo dentro da prépria
sala de aula, pois, os professores ndo conseguem conciliar um trabalho pedagdgico onde
insere 0 aluno com SD, situacdo discutida pelos enderecos eletrénicos analisados e por
diversos autores. Pois, se a escola conseguir modificar a sua pratica ira contribuir e modificar

a representacdo em relacéo a essas criancas.

O maior desafio, apontado por Saad (2003), é que a escola, diante da determinagao
legal para receber o aluno com necessidades educacionais especiais, ndo esta
preparada em termos de recursos humanos e infra-estrutura. Em geral, os
professores ndo estdo capacitados para lidar com as diferencas. Podem ficar em
panico, diante de um aluno com necessidades educacionais especiais, ou
simplesmente tolera-lo, desde que ele permaneca em sala de aula como um mero
figurante (MENEGOTTO, MARTINI, LIPP, 2010, p.158).

Diante das dificuldades e resisténcias, essa questdo, bem como a representacdo da
familia precisa ser discutida. Se o ndcleo familiar € um espaco de carinho, amor,
compreensdo, cuidado e paciéncia e fundamental na constituicdo da identidade de uma

crianca, 0 mesmo se aplica quando nasce uma crianga com Sindrome de Down.
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Ambos os enderecos analisados discutem a relagcdo familiar e apontam a necessidade
de superar o luto e lutar pela participacdo efetiva na sociedade dessas criangas, jovens e
adultos.

A forma como os pais encaram a paternidade e as praticas educativas que utilizam
fazem parte deste processo, que sofre a influéncia de diversas varidveis como
caracteristicas dos proprios pais, caracteristicas dos filhos, contexto social,
expectativas de pais e filhos, histdria prévia dos pais enquanto filhos, entre outras. A
interacdo destes fatores leva a praticas parentais que agem, direta ou indiretamente,
nos comportamentos, sentimentos e habilidades dos filhos (HART, LADD &
BULERSON apud SANTOS E MARTURANO, 1999, p.3).

Para concluir, em todas as questbes e problematicas discutidas nos enderecos
eletronicos, fica evidente a necessidade de mudar o nosso olhar, nossa representacéo,
permitindo para que todos possam, dentro das suas possibilidades e limites, mostrar suas
potencialidade e fragilidades. Dessa forma, podemos pensar uma sociedade e uma escola

inclusiva, mudando a nossa representacao através da informacéo e do saber.
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