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RESUMO

A presente monografia trata sobre o conceito, caracteristicas e
potencialidades dos portadores de Sindrome de Down em utilizar o
computador. E necessario, antes de tudo, entender o portador da Sindrome,
pois dessa maneira sera possivel perceber que esses deficientes podem levar
uma vida normal em nossa sociedade. A participacdo dos familiares é de
extrema necessidade para que o deficiente ndo sofra nenhum tipo de
discriminacdo e para que também seja aceito no seu meio circundante. As
instituicGes de ensino especial ja estdo incluindo a Informéatica na educacédo

dos portadores de deficiéncia, incluindo a mental.



INTRODUCAO

Este trabalho poderd fornecer subsidios que ajudardo a compreender

melhor o portador da Sindrome de Down.

Sera apresentado o conceito e possiveis causas da sindrome de Down,
mostrard o relacionamento do deficiente com a familia e a educacdo que

deve ser aplicavel ao deficiente.

Com efeito, a Monografia tem como finalidade maior analisar a
importéncia de aceitacdo da Sindrome de Down no mundo a nossa volta e a

sua capacidade em poder utilizar o computador.

A pesquisa tem como principal objetivo mostrar que esses deficientes
tém capacidades e potencialidades para utilizar o computador na sua

educacao.



A coleta de dados serd através de pesquisas, onde tentaremos informar a
importancia da escola na vida do portador da Sindrome de Down e como

estd ocorrendo a aceitacdo da inclusdo da Informética no curriculo escolar.



CAPITULO |

SINDROME DE DOWN

1.1 Definicdo e Tipos de Sindrome de Down

A Sindrome de Down foi caracterizada pela primeira vez pelo
médico John Longdon Down, em 1866, que descreveu alguns tragos
caracteristicos de seus portadores. A denominacdo mongolian idots, foi
utilizada porque ele acreditava que a Sindrome de Down representava uma
regressdo, por degeneracdo, a uma raca mais primitiva (no caso, 0s
mongois). Em 1959 o professor Jerome Lejeune, um médico francés,
identificou um pequeno cromossomo extra nas células destas pessoas e

denominando-o de Dr. Down, em sua homenagem.

Urge recordar que todas as pessoas estdo sujeitas a ter um filho
com Sindrome de Down, independe da raca ou condicdo socio-econdmica.
Constitui-se uma alteracdo genética que ocorre por ocasido da formacao do
bebé, logo no inicio da gravidez: comprometimento genético. Vale ressaltar,
que ndo estd vinculada a consanglinidade, isto é, a lagos de parentesco



entre os pais e diferentemente do que muitas pessoas pensam, ndo é uma
doenca, mas sim um acidente genético. Caracterizado pela Trissomia do par
21, pode ocorrer no 6vulo, no espermatozdide ou apds a unido dos dois ou
mesmo por ocasido da formacdo do bebé, no inicio da gravidez. Apesar de
ndo se saber exatamente o que causa a sindrome, encontra-se intimamente
ligada a um excesso de material cromossémico, por conseguinte, tem nitida
relacdo com a idade dos pais. Assim, quanto mais idosos eles forem, maior
a probabilidade de gerarem um filho com essa Sindrome, que vem
necessariamente associada a um comprometimento intelectual e a uma

hipotonia - reducdo do tonus muscular (DUMN, 1971).

A crianca com Sindrome de Down €é portadora de uma anomalia
cromossémica que implica perturbacdes de véarias ordens. A sindrome
ocorre por estarem presentes na célula, 47 cromossomos em vez de 46,
existente em uma pessoa normal. Estes 46 cromossomos dividem-se em 23
pares: 22 pares formados por auto-somas e um par de cromossomos sexuais.
No momento da fecundacdo, 0os 46 cromossomos unem-se para a formacao
da nova célula, e a crianca normal recebe 23 pares especificos de
cromossomos, existindo, em cada par, um cromossomo materno e um
paterno. O O6vulo fecundado com esta uUnica célula cresce por divisao
celular; os cromossomos idénticos separam-se no ponto de estrangulacao, e
cada um deles integra uma nova célula. Assim, as células formadas mantém

0s 46 cromossomos de forma constante até a formacdo completa do embrido.

No caso da crianga com Sindrome de Down, a divisdo da célula
apresenta uma distribuicdo defeituosa dos cromossomos: a presenca de um
cromossomo suplementar, trés ao invés de dois, no par 21. E por isto que

esta sindrome é também denominada de Trissomia 21.

Esta anomalia pode ser originada por trés fatores distintos,

dando lugar aos trés tipos de Sindrome de Down:



« A Trissomia Homogénea

Um dos tipos mais frequentes, caracterizados por apresentar trés
cromossomos no par 21 em todas as células do individuo, ou seja, a pessoa

tem de fato 47 cromossomos, ao invés de 46, que é o normal.

Nesse caso, 0 erro de distribuicdo dos cromossomos esta presente
antes da fertilizacdo; produz-se durante o desenvolvimento do 6vulo ou do
espermatozdide, ou na primeira divisdo celular. Todas as células serdo

idénticas. Este tipo de trissomia aparece em 90% dos casos.

< O mosaicismo

Na divisdo do 6vulo fecundado, algumas células ficam com 47
cromossomos outras com 46. Neste caso, o erro da distribuicdo dos
cromossomos produz-se na 2.2 ou 3.2 divisdo celular. As conseqliéncias
deste acidente no desenvolvimento do embrido dependerdo do momento em
gue se produz a divisdo defeituosa. Quanto mais tardia for, menos células
serdo afetadas pela trissomia e vice-versa. A crianca serd portadora, no par
21, de células normais e trissémicas, ao mesmo tempo. A incidéncia da

trissomia em mosaico é aproximadamente de 5%.

« Translocacéao

Nesse caso, nem todos 0S cromossomos trissdmicos estdo no par
21, as vezes, 0 cromossomo extra se apresenta em outros pares, no 22 ou no
14, por exemplo. A translocacdo, que aparece nos restantes 5% dos casos,
significa, sem entrarmos em pormenores genéticos, que a totalidade ou
parte de um cromossomo esta unido a totalidade ou parte de outro

cromossomao.



A translocacdo pode acontecer no momento da fecundacdo, ou
ainda por ocasido da divisdo celular. Neste caso, todas as células serdo
portadoras de trissomia, contendo um par de cromossomos que estard
sempre ligado ao cromossomo de translocacdo. Com efeito, o diagndstico
somente serd definido através de uma analise cromossémica — o cariotipo —
que é de especial importancia porque em um de cada trés casos de trissomia
por translocagcdo, um dos pais é portador, aumentando assim a possibilidade
de gerar outro filho afetado, embora o pai ou a méde apresente-se fisica e
intelectualmente normais. Importa referir que as suas células possuem
apenas 45 cromossomos, equivalendo o cromossomo de translocacdo a dois

Cromossomos normais.

1.2 Caracteristicas dos Portadores de Sindrome de Down

Embora as pessoas com Sindrome de Down apresentem
caracteristicas fisicas especificas, geralmente tém mais semelhancas do que
diferencas com a populacdo em geral. A vista disto, os aspectos fisicos s&o
imprescindiveis para o médico realizar o diagnostico clinico, embora nem
sempre a crianga com Sindrome de Down apresente todas as caracteristicas;
algumas podem exibir poucas, enquanto outras apresentam a maioria dos

sinais.

A crianga com Sindrome de Down tem um desenvolvimento mais
lento que o das outras criancas. Geralmente o atraso mental pode ser de
grau leve, moderado ou grave, demonstrando os estudos que a maioria dos
casos de Sindrome de Down estdo classificados como atraso mental de grau
moderado, sendo apenas 10%, classificados como atraso mental grave. Nao

é possivel determinar o grau logo ap0s o nascimento, por isso a crianga com



Sindrome de Down deverda ser estimulada logo ap6s o nascimento, para que
seja possivel desenvolver ao maximo, todo o seu potencial:

desenvolvimento neuropsicomotor.

O nivel intelectual da crianca com Sindrome de Down pode ser
afetado nos campos da atencdo, percepcdo, memdria e linguagem. Sua
atencdo, geralmente apresenta-se comprometida, principalmente no que diz
respeito a atencdo seletiva, demonstrando, também, dificuldade em reter e
inibir respostas. A capacidade da percepcdo encontra-se comprometida
porque sendo o cérebro o principal responsavel pelas decis6es do que se
deve perceber através dos sentidos, e como ao nascer a crianca apresenta
danos, certamente ird perceber e interpretar nosso meio com dificuldades
diante de um estimulo, como também identifica-lo, interpreta-lo e predizé-
lo, em funcdo das experiéncias adquiridas anteriormente e das suas préprias
caracteristicas. A capacidade de memorizacdo encontra-se prejudicada
diante da sobrecarga de informacd@es recebidas — retencdo limitada por conta
da sindrome - fundamentais, todavia, nas atividades da vida diéria,
destacando a leitura, o céalculo e o raciocinio verbal. No que diz respeito a
linguagem, por expressar significados que ultrapassam os significantes,
provoca novas e diferentes significacdes: perceptivas, afetivas, religiosas,
dentre outros e, certamente o portador de Sindrome de Down tende em
apresentar agravada a aprendizagem da linguagem.

Demanda, entretanto, mencionar que em estudos efetuados foi
constatado que a criangca com Sindrome de Down segue 0S passos normais
do desenvolvimento global ainda que postergados, como resultante do grau
de deficiéncia e da estimulacdo ambiental proporcionado pelos familiares,

instituicdo clinica/escola e o meio social. (MOLINA, 1994).

Vale dizer, que a Sindrome de Down provoca problemas

cerebrais relativos ao desenvolvimento fisico, fisiolégico e de saude. A



maioria das alteragcfes orgénicas acontece durante o desenvolvimento do
feto, possibilitando seu diagndstico antes do nascimento, o que é uma
vantagem, por possibilitar uma intervencdo precoce. A aparéncia fisica
destas criancas apresenta caracteristicas particulares e especificas que,
embora ndo sendo todos afetados igualmente, lhes proporcionam um aspecto

muito semelhante. Apresentam sinais fisicos e organicos caracteristicos:

* Cabeca pequena e achatamento da parte de tras (Anexo 1 — figura 1);

* Orelhas pequenas e baixas, assim como os l6bulos auriculares (Anexo 1

— figura 2);

*  Olhos sempre puxados e amendoados e a parte exterior da iris pode
apresentar mancha de cor ligeira (chamadas manchas de Bruschfield), as
palpebras sdo estreitas com uma prega de pele no canto interno (Anexol —

figura 3);

* Distlrbios visuais incluindo estrabismo e catarata;

*  Cavidade bucal menor, boca pequena, geralmente aberta projetando a
lingua para fora sendo maior que o normal; A lingua é de tamanho normal
mas, em consequéncia da pequenez da boca associada ao baixo tonus
muscular da crianga, pode sair ligeiramente da boca (Anexo 1 — Figura 4).
Os dentes sdo pequenos e muitas vezes mal formados e incorretamente

implantados, podendo faltar alguns dentes.

* Nariz pequeno e com a parte superior achatada;

* A pele aparece ligeiramente arroxeada, tendendo a tornar-se seca a

medida que a crianca cresce.



* Os cabelos sdo finos, relativamente ralos e lisos;

* O pescogo é tipicamente curto;

* Maos pequenas e largas com dedos curtos e as vezes com uma unica linha
transversal na palma da méo. Sua parte superior encontra-se frequentemente
curvada na direcdo dos outros dedos da médo (Anexo 1 - figura 5).
Freqlentemente a mao apresenta uma s prega palmar em vez de duas, e 0
dedo minimo pode ser um pouco mais curto do que o normal e ter apenas

duas falanges (Anexo 1 — figura 6);

* Os pés sdo chatos e podem apresentar um espaco discreto entre o
primeiro e o segundo dedo, sendo também mais curtos com um pequeno
sulco entre eles na planta do pé, dentre outros sinais que necessariamente
ndo precisam manifestar-se ao mesmo tempo no mesmo individuo (Anexo 1

— figura 7);

* Musculatura flacida (Hipotonia). A hipotonia afeta diretamente o
desenvolvimento psicomotor e encontra-se presente desde o nascimento.
Origina-se no sistema nervoso central, afetando toda a musculatura e a parte
ligamentar da crianca, no entanto, a crianca vai controlar a cabeca, rolar,
sentar, arrastar, engatinhar, andar e correr, exceto se houver
comprometimento além da Sindrome. Com o passar do tempo, tende a
diminuir espontaneamente, embora permanec¢a presente por toda vida em

diferentes graus.

As pessoas com Sindrome de Down costumam ser menores e
apresentam um desenvolvimento fisico e mental mais lento que as pessoas
normais. A maior parte dessas pessoas tem retardo mental variando de leve
a moderado; algumas ndo apresentam retardo leve e se situam entre faixas
limitrofes e médias baixa, outras ainda podem ter retardo mental severo. A

memoria auditiva (repeticdo de namero, palavras) é significativamente mais



baixa mesmo quando demonstra uma capacidade de memoria visual
superior. Geralmente, se observa a tendéncia das pessoas com Sindrome de
Down a apresentarem mais competéncia com os problemas ndo verbais,
caracteristicamente em atividades visuais manipulativas, como copiar
figuras, pregar papeéis, dentre outros, sendo as capacidades verbais -
vocabulario, conhecimento, pensamento lo6gico-verbal - as mais

deficitarias, destacando a baixa capacidade de memoria auditiva.

Para além destas particularidades, os individuos afetados pela
sindrome, costumam apresentar uma tendéncia para a obesidade ligeira ou
moderada, sobretudo a partir do final da infancia. Contudo, é possivel
evita-la mediante uma alimentacdo balanceada. Certamente, contribuird na
reducdo dos processos infecciosos na crianca. Por outro lado, existe maior
incidéncia de certos problemas de saude: susceptibilidade as infeccdes,

problemas cardiacos, digestivos, sensoriais, dentre outros.

1.3 A Sindrome e a Familia

No inicio do casamento surgem diversas situacdes, com variados
niveis de dificuldade a serem enfrentados pelo casal. E, entre as condigdes
necessarias & garantia do sucesso dessa unido destaca-se a adaptacdo mutua,
pois vindos de histdrias pessoais e familiares diferentes, irdo se unir para a
formacdo de uma nova familia, que na condi¢do de novo nacleo traz consigo
uma gama de possibilidades de harmonizacdo de novos valores, atitudes e
afetos que poderdo ser integrados as situagdes do cotidiano (Assumpcéo
Junior & Sprovieri, 1987). Para os autores, este nucleo representa a

possibilidade legalmente aceita, pelas diferentes culturas, de gerar filhos.



H& muita expectativa quanto ao nascimento de um bebé e os pais
sempre esperam que seus filhos nas¢cam saudaveis. Gerar um filho com
problemas irreversiveis de salde pode causar traumas profundos nos pais.
Muitos ficam paralisados, sentindo-se impotentes e infelizes. Outros,
porém, vado a luta em busca de solu¢cGes e muitas vezes acabam dando a
volta por cima. A medida que a situacio torna-se mais clara, e que 0s pais
tomam conhecimento de que a Sindrome é causada por um acidente sobre o
qgual ninguém tem controle, esses sentimentos, que Ssdo naturais nesse
momento, podem ser relativamente superados. No entanto, sentimentos de
inseguranca e incerteza, bem como ddvidas sobre como tratar a crianca e o
que o futuro lhe reserva, podem surgir. Caso isso aconteca, é indicado que
procure informacGes corretas, através de médicos, profissionais
especializados ou mesmo pais que também tenham filho com Sindrome de

Down, essa vivéncia podera ajuda-los a compreender melhor a situacéo.

Lefévre (1981) em seu estudo de acompanhamento de mais de
350 criancas com Sindrome de Down e de apoio a inumeras familias que
enfrentaram o desafio de crid-las, observou que o nascimento de uma
crianca com essa sindrome desperta varias reacGes em seus pais, tais como:
descrenca nos primeiros dias; a confusdo, durante os primeiros meses; a
incerteza e até a hostilidade contra o mundo. Com o passar dos anos surge
uma esperanca e se desenvolve o interesse pela crianga. Aos poucos vai
surgindo uma aparente tranqiilidade em relacdo ao problema, & medida que
a crianca comeca a falar, andar e aprender a fazer algumas coisas com
independéncia. Surgem também a surpresa e a inseguranca quando novos
problemas se delineiam, como a agressividade ou a teimosia, que parecem

desestruturar todo o trabalho que até entdo tinha sido desenvolvido.

Esta inseguranca aparece muito clara no depoimento de um pai

de crianca com Sindrome de Down:



O pai do excepcional € o grande
esquecido e sozinho. Quando este pai
procura apoio ndo estd querendo uma
‘muleta’ mas uma ajuda para continuar
vivendo e promovendo a vida de seu
filho. A crianca precisa se sentir segura
nas suas atitudes. Os amigos sdo criticos
e conhecem solucBes, espiritismo,
remédios milagrosos, mas ndo dao a
seguranca necessaria (LEFEVRE, 1981,
p.15).

Por outro lado, alguns pais, talvez mais estruturados, buscam

informacdes mais exatas, evitando, assim, sofrimento desnecesséarios.

Pais que tém uma crianca com Sindrome de Down apresentam
risco em gerar outra crianca com a Sindrome. E calculado que o risco de ter
outra crianca afetada seja de aproximadamente 1 em 100 na trissomia 21 e
no mosaicismo. Porém, se a crianca tem Sindrome de Down por
translocacdo e se um dos pais é portador de translocacdo (o que ocorre em
um terco dos casos), entdo o risco de recorréncia aumenta sensivelmente. O
risco real depende do tipo de translocacédo e se o portador da translocacao é

0 pai ou a mée. (Site: <www.abcdasaude.com.br/artigo.php?393>)

Para analisar as mudancas nas relagdes familiares com a
introducdo de uma crianga com algum tipo de deficiéncia, no caso a
Sindrome de Down, Farber (1975) faz uma descricdo de seis fases

progressivas de adaptacéao, pelas quais a familia do deficiente pode passar:

1) Fase de rotulagem: nesta fase os pais entram em contato com 0s sintomas

da Sindrome de Down embora ndo cheguem a compreensdo de que 0


http://www.abcdasaude.com.br/artigo.php?393

comportamento inadequado da crianca represente realmente estes sintomas.
Os pais podem chegar a compreensdo de que o comportamento inadequado
da crianca é, na realidade, algo de ofensivo e ultrajante. Caso as suspeitas
forem confirmadas por algum profissional, esta perspectiva pode reforcar-se
ainda mais. Nas suas pesquisas, Farber (1975) constatou que os pais, quase
sem excecgdo, relataram que essa compreensdo constituiu-se na principal

tragédia de suas vidas;

2) Fase de normalizagdo: a adaptagdo minima que segue a compreensao de
uma situacdo como ofensiva é tentar controla-la, sem alterar as disposicdes
existentes de papéis e normas familiares. Esta manutencdo da divergéncia
dentro das disposi¢cdes normais, apesar do consenso familiar de que algo

ndo vai bem, pode ocorrer de diferentes maneiras:

- alguns membros familiares podem dissimular suas percepcfes
sobre a existéncia de um problema;

- alguns elementos familiares podem convencer outros a
modificarem suas percepcdes;

- todos os componentes podem fingir que vai tudo bem, como
nocdo de pseudomutualidade, utilizada por Wynne, (Apud Farber, 1975), na

analise das relagGes familiares dos esquizofrénicos.

3) Fase de mobilizacdo: algumas adaptacGes minimas fazem-se necessarias
guando a familia ndo pode resolver os problemas sem alterar o esquema
normal de papéis e normas. Estas adapta¢gdes exigem uma mudanga de
expectativas de todos os membros, num remanejamento de deveres,
implicando em alteragdo de estrutura de autoridade e divisdo do trabalho.
Nesta fase, podem aparecer ressentimentos, por exemplo, dos irmdos com
relacdo a atencdo adicional que os pais ddo a crianga com Sindrome de

Down. Na medida em que esta situacao seja percebida como uma imposicédo



necessaria, pode ser mantida e justificada, mas, se percebida como injusta,

0s membros familiares devem procurar reverter os papeis.

4) Fase de revisdo: quando a familia da criangca com Sindrome de Down
comecga a perceber que sua dindmica opera em torno de alguns problemas
especiais, cuja solucdo ndo pode ocorrer com pequenas mudancas no
sistema de papéis ocorre a fase de revisdo. Esses membros podem encarar a
possibilidade de remanejarem papéis ligados ao sexo, idade e geracao: um
irmdo pode assumir o papel que seria da mé&e, enquanto a mée, num
determinado momento precisa assumir o papel que seria do pai..., para que
possam manter a vida familiar dentro da situacdo de crise. Esse
remanejamento torna-se necessario para que a organizacao familiar ndo se
configure desviante, sobrecarregando um s6 membro da familia com todas
as funcdes. Esta revisdo extensiva de papéis pode ocorrer em detrimento das
relacdes extrafamiliares, como no caso dos irmdos ou das irmas de criancas
com Sindrome de Down, que apresentam uma elevada ocorréncia de
comportamentos anti-sociais na escola (Gath, apud Farber, 1975). Toda essa
situacdo existente na familia do portador de Sindrome de Down indica a
inadequacao de qualquer abordagem reabilitacional centrada exclusivamente
na pessoa deficiente. No caso ndo é somente o individuo deficiente que
necessita de assisténcia profissional, mas também a familia deve ser
auxiliada a adaptar-se a condicdo de ser pai, mde, irmd ou irmdo de um
individuo deficiente, desempenhando sadiamente seus papéis familiares e

sociais.

5) Fase de polarizacédo: refere-se a polarizacdo da dinamica familiar junto
ao problema da deficiéncia. Com efeito, diante do possivel fracasso nas
diversas tentativas de adaptacdo, passa a existir um acumulo de problemas
que, por sua vez, podem tornar inviaveis as relagdes familiares. Seus
membros podem encontrar e viver situacdes intolerdveis, bem como muitas

vezes, tornar-se intolerdveis uns para com os outros. Em resumo, chegam,



muitas vezes, a situacdo de incapacidade para desempenhar seus papéis

familiares.

6) Fase de eliminacdo: quando o prejuizo para a dindmica familiar torna-se
grande a ponto de interferir, por exemplo, na saude mental ou mobilidade
social dos pais ou dos irmdos, faz-se necessaria a obtencdo de solucdes
adequadas, para que a interferéncia seja eliminada. Uma possibilidade de
amenizar a situa¢do “problema” pode ser a institucionalizacdo do individuo.
Entretanto, deve-se lembrar, em tempo que, em algumas familias, as
transgressdes dos membros normais podem ser mais prejudiciais que as dos

deficientes.

Ainda que essas fases acontecam da melhor maneira possivel o0s
pais, ao receberem a noticia, necessitam de muito apoio e, principalmente,
afeto. A ocorréncia dessas fases ndo segue uma seqléncia rigida, pois difere

de familia para familia.

No ambiente onde ocorre o processo de socializagdo, a familia
representa um papel preponderante. Por ela ser o primeiro canal de
comunicacdo da crianca com o mundo, representa também a primeira fonte
de ensinamentos, o ambiente onde a crianca encontrara os padrbes de
conduta e de moral que irdo determinar suas atitudes de adulto. (Calil,
1987).

Nessa perspectiva, a familia da crianca com Sindrome de Down
pode desempenhar um papel deveras importante no sentido de minimizar a
deficiéncia, como também no sentido oposto. Assim, por exemplo, uma
familia pode negar a deficiéncia de seu filho ao afirmar simplesmente que
ele “sabe fazer as coisas, mas ndao quer” ou “tem inteligéncia fora de série”.
Pode também ocorrer uma tentativa de minimizacdo da condi¢do do

deficiente, quando ¢ afirmado que “a Sindrome de Down que a crianga



possui, segundo os médicos, ¢ de um grau muito fraco” ou maximiza-la,
quando superprotegem a crianca, nao acreditando no potencial recuperavel
ou preservado, mesmo quando apresenta caracteristicas de recuperacao
(Omote, 1980).

As pequenas experiéncias didrias que as criancas devem praticar
para ganhar independéncia de uma maneira segura e protegida poderdo nao
acontecer naturalmente para a crianca com a Sindrome de Down. Quando se
trata de uma crianca com necessidades especiais, é frequente que a
separagdo tenha que ser iniciada, planejada ou supervisionada pelos pais.
Isso ndo faz parte da ordem natural das coisas, pois geralmente tanto pais
guanto filhos se engajam nas atividades de separacdo. No entanto, se a
crianga apresentar locomocdo fisica limitada, deficiéncias sensoriais ou
atraso no desenvolvimento da comunicacdo ou de habilidades sociais, 0s
pais deverdo fazer um esforco especial para que a crianca vivencie
experiéncias que promovam sentimentos de independéncia e crescimento.
Ela poderd necessitar de maior tempo e treinamento intensivo para adquirir
conhecimentos ou habilidades que fornecerdo melhores escolhas futuras

guanto a moradia, trabalho e socializacdo na comunidade.

1.4 As Possiveis Causas

A Sindrome de Down subsiste devido a presengca de um
cromossomo suplementar nas células do corpo. Convém assinalar que
durante a gravidez ndo ha nada que concorra para o aparecimento dessa
anomalia. E muito dificil determinar os fatores responsaveis, e parece que
todos os especialistas estdo de acordo que existe multiplo fator etioldgico

que interatuam entre si, dando lugar a trissomia; contudo é desconhecida



exatamente a maneira como se relacionam, porquanto, ndo se pode

interpretar como uma relagdo direta de causa-efeito.

Estudos realizados por especialistas refletem que
aproximadamente 4% (quatro por cento) dos casos de Sindrome de Down
sdo devidos a fatores hereditarios: casos de mae afetada pela sindrome;
familias com varias criancas afetadas; casos de translocacdo em um dos pais
e casos em que existe a possibilidade de um deles, com aparéncia normal
possuir uma estrutura cromossémica em mosaico, com maior incidéncia de
células normais. Apesar disto, ndo estd comprovado que esta caracteristica
seja mais frequente em pais de criancas com Sindrome de Down do que pais

de criancas normais.

Outro fator etiol6gico, geralmente o mais conhecido, refere-se a
idade da mde. O nascimento de uma crianca com Sindrome de Down
normalmente afigura-se mais freqiiente a partir dos 35 anos, atingindo-se
aproximadamente 50% (cinqienta por cento) em mées com idade superior a
40 (quarenta) anos. Isso ndo se verifica em relacdo ao pai embora os
especialistas apontem para uma possibilidade de que a interacdo de
diferentes fatores possa atuar de véarias formas no envelhecimento normal
do processo reprodutor, favorecendo ou estabelecendo a anomalia

cromossdmica.

Outro grupo de causas possiveis é formado por fatores externos:

- Processos infecciosos: parece que 0s agentes viricos mais

significativos sdo os da hepatite e rubéola;

- Exposicdo a radiacOes: a dificuldade no estudo deste fator, que se
identifica certamente com o desenvolvimento genético, reside no fato

de que as radiacdes podem causar alteracdo anos antes da fecundacao.



Alguns estudos (Sigler, 1961 & Uchida, Holunga & Lawler, 1968)
apontam realmente para uma maior incidéncia da sindrome quando 0s
pais estiveram expostos a radiacdes;

- Alguns agentes quimicos que podem determinar mutacdes geneéticas,
tais como um alto conteddo de fluor na dgua (Rapaport, 1963) e a
poluicdo atmosférica (Greenber, 1964);

- Outros autores sdo de opinido que a causa pode residir também em

problemas de tirdide na mae (Benda, 1960);

- Relacdo entre a sindrome e um indice elevado de imunoglobina e de
tiroglobulina no sangue materno, acontecendo que o aumento de

anticorpos esta associado ao avanc¢o da idade da mée;

- Deficiéncias vitaminicas: o0s especialistas pensam que uma
hipovitaminose pode favorecer o surgimento de uma alteracdo

genética.

1.5 Prevencéao

A Sindrome de Down nédo é curavel, embora ja determinada
através de estudos a possivel causa. Do conhecimento atual sobre o tema

afigura-se como fundamental para uma prevencéo eficaz:

* |dade da mae: sabe-se que a partir dos 35 anos a mulher tem maior
possibilidade de conceber um filho afetado pela sindrome. A melhor medida
preventiva seria, pois, que a populacdo em geral e, particularmente, as

maées, fossem informadas acerca do risco que correm;



* O aconselhamento genético: o estudo genético pode advertir os pais sobre
0 risco estatistico de ter um filho com Sindrome de Down.
Lamentavelmente, é uma pratica ainda hoje pouco utilizada, quase limitada
aos pais que ja tém algum filho com deficiéncia. A anélise cromossdmica
ndo é traumatizante, mas é fundamental que seja realizada nos pais e irméos
de uma crianca com Sindrome de Down; mediante sua analise o médico
poderd aconselhar sobre a futura descendéncia familiar. Caso o
aconselhamento néo for realizado, a desinformacdo pode levar o irméo, por
exemplo, vir a ter um filho com Sindrome de Down sem que realmente
exista maior risco que o normal ou que desconheca que pertence a um grupo
de alto risco, se a trissomia for por translocacdo, transmitida por um dos

pais.

Tipos de rastreio pré-natal:

*  Amniocentese: Método relativamente novo de diagndéstico precoce da
sindrome (antes do nascimento) e o mais utilizado na deteccdo de Trissomia
21 nas gestagdes de “alto risco”. Sdo, essencialmente, selecionadas pela
idade das maes superior a 35 anos e pela gravidez anterior com Trissomia
21. O risco de haver uma segunda gravidez afetada é de 1%, a ndo ser que
provenha de uma translocagcdo, o que aumenta o risco. O exame de
amniocentese consiste na extragdo do liquido amnidtico, entre a décima
quarta e décima nona semana de gravidez, por meio de uma puncdo com
anestesia local, onde as células do feto serdo, posteriormente, analisadas.
Extraem-se 15 a 20 ml de liquido, e apds cultura das células em laboratorio
durante 10 a 21 dias, pode-se fazer uma analise cromossémica ou cariétipo,

sendo diagnosticado se o feto apresenta, ou ndo, uma trissomia.

A amniocentese ndo é isenta de riscos, visto que pode ocasionar

aborto em 0,5 a 1% dos casos. Como a maioria das criangas com Trissomia



21 nasce de maes com mais de 30 anos em que ndo h& indicacdo para
diagnostico pré—natal, estes procedimentos ndo constituem um adequado

instrumento clinico-laboratorial de deteccéao.

Urge ressaltar que este método levanta impasse devido,
principalmente, aos possiveis riscos de carater cientifico que comporta e

aos principios de ordem moral e religiosa.

Quanto ao primeiro aspecto, apds muitos estudos, parece que 0s
riscos, tanto para a mde quanto para o feto, sdo minimos. Com respeito a
maée, existe 1% (um por cento) de possibilidades de interrupcdo da gravidez
sem que se tenha podido comprovar que a causa determinante seja a préatica
da amniocentese. Por isso, este método — realizado sob controle de ultra-
som para localizar corretamente a placenta e o feto — apresenta-se como

uma técnica fidvel e de importantissimo valor diagndstico.

Entretanto, nem toda mulher gravida deve submeter-se a uma
amniocentese. Galjaard & Nierweijer (1975) atribuem indicacdes para a

pratica da técnica somente nos casos:

- Idade da mae for superior a 38/40 anos.

— A existéncia na familia de uma crianca afetada pela sindrome.

— Um dos pais for portador de uma trissomia por translocacao.
Infelizmente, este caso s6 é geralmente conhecido depois de ter nascido um
filho com a sindrome.

— Amostra de vilosidades coridnicas: Trata-se de wuma biopsia

transvaginal entre as 10° - 12° semanas de gestagdo. Relativamente a

amniocentese, tem como vantagem a deteccdo mais precoce das anomalias



cromossémicas, mas esta associada a uma taxa de abortos (2-5%). Infere-se
que esteja associada a defeitos nos membros e mandibulas do feto, embora

os estudos ndo sejam ainda conclusivos. (Galjaard & Nierweijer, 1975).

— Ecografia: Algumas caracteristicas fetais podem ser indicadores de
Trissomia 21, como, por exemplo, o tamanho da fossa posterior, a espessura
das pregas cutaneas da nuca, as posturas da mdo e o comprimento dos 0Ssos.

Embora esta técnica seja promissora, ainda ndo oferece garantias.

— Cariotipo das células feitas na circulacdo materna: Afigura-se como uma

técnica que promete indicar mais seguranca.

1.6 Cuidados Especiais com o Portador de Sindrome de Down

A deficiéncia mental acarretada pela Sindrome de Down ndo tem
cura, por trata-se de uma alteracdo genética inalteravel diante dos efeitos de
qualquer droga, remédio ou técnica e, apesar de existirem varias pesquisas
nesse sentido, até os dias de hoje nenhum resultado foi sustentado. Assim,
apés o nascer de uma crianca com Sindrome de Down, além do
acompanhamento pediatrico normal, torna-se necessario o aconselhamento
de um geneticista e de uma avaliacdo e atendimento de outros especialistas:
fisioterapeuta, fonoaudi6logos, terapeuta ocupacional dentre outros, que
mediante um trabalho global procurardo minimizar as altera¢cfes neuro-
motoras e fonoarticulatérias. Este tratamento deve ser iniciado tdo logo seja
diagnosticada a sindrome e precisa ser desenvolvido de forma integrada
para estimular a crianca um melhor desenvolvimento motor e intelectual. E
importante ndo se perder de vista a familia e as dificuldades enfrentadas

desde o nascimento de uma crian¢ga com Sindrome de Down.



Constata-se que as criangas submetidas a esses atendimentos
desde o0 nascimento, apresentam melhoras consideraveis em seus
desempenhos, mas ainda ndo se conhece sua efetiva contribuicdo na vida
adulta. A principio, tém como objetivo melhorar as suas condi¢g6es motoras

e intelectuais.

Com efeito, as criancas com Sindrome de Down necessitam do
mesmo tipo de cuidado clinico que qualquer outra crianca, contudo, hé
situacdes que exigem atencdo especializada, haja vista que 89 % (oitenta a
noventa por cento) apresentam deficiéncias de audicdo, dai a indicacdo de
avaliacdes audiologicas precoces e exames de seguimento. 34% (trinta a
quarenta por cento) tém alguma doeng¢a congénita do coracdo necessitando
de cirurgia cardiaca e, freqlientemente, dos cuidados de um cardiologista

pediatrico por longo prazo.

Anormalidades intestinais igualmente ocorrem com uma
freqiéncia maior nessas criancas, por esta razdo podem necessitar de
correcdo cirurgica imediata. Freqlientemente tém mais problemas oculares
gue outras criancas. Por exemplo, 3 % (trés por cento) apresentam catarata
e precisam ser tratadas cirurgicamente. Problemas oculares com estrabismo,

miopia e outras condicdes sdo também observadas.

Outra preocupacdo relaciona-se aos aspectos nutricionais.
Algumas criancas, especialmente as com doencga cardiaca severa, tém
dificuldade constante em ganhar peso. Por outro lado, obesidade ¢
constatada durante a adolescéncia. Estas condi¢cdes podem ser prevenidas
mediante aconselhamento nutricional apropriado e orientacdo dietética

preventiva.



1.7 Desenvolvimento da Crianca com Sindrome de Down

Com o avanco da medicina e das novas técnicas de estimulacao
precoce, sabe-se hoje que o individuo com Sindrome de Down nédo é
improdutivo sendo capaz de viver socialmente com ajuda, por ser uma
pessoa com necessidades especiais, precisa de um atendimento para se

tornar o mais independente possivel.

Ainda que seu desenvolvimento ocorra de forma mais lenta que
as demais — bebé mais quieto, com dificuldade para sugar, engolir, sustentar
a cabeca e 0s membros, essas caracteristicas tendem a ser amenizadas com o

tempo.

No entanto, essa demora em adquirir determinadas habilidades
pode prejudicar as expectativas da familia e da sociedade. Sabe-se que
durante um longo tempo estas pessoas foram privadas de experiéncias
fundamentais para o seu desenvolvimento porque ndo se acreditava em suas
habilidades. Todavia, atualmente concebe-se que criancas e jovens com
Sindrome de Down podem alcancar estagios muito mais avancados de

raciocinio e de desenvolvimento.

E importante ressaltar que embora ocorra atraso no
desenvolvimento motor, isso ndo impede da crianga aprender as atividades
da vida diaria (AVDs). Sua participacdo na vida social da familia também
auxilia muito no seu desenvolvimento emocional. A crianga com Sindrome
de Down pode, por conseguinte, executar bem tarefas menos complexas,
apesar de demonstrar dificuldades na resolucdo de problemas abstratos mais
complexos. Uma das dificuldades de aprendizado, por exemplo,
circunscreve-se a matematica. Fazer contas, associacdes e tirar conclusdes

que exijam raciocinio sdo atividades mais dificeis para essas pessoas.



Acontece freqlentemente, da crianga ter alta da fisioterapia por
ocasido dos primeiros passos. Na verdade, quando comeca a andar, ha
necessidade ainda de um trabalho especifico para o equilibrio, postura e

coordenacdo de movimentos.

O trabalho psicomotor deve priorizar porquanto 0s seguintes
aspectos: equilibrio, coordenacdo dos movimentos, estruturacdo do esquema
corporal, orientacdo espacial, ritmo, sensibilidade, habitos posturais e o0s

exercicios respiratorios.

Todos estes aspectos devem ser trabalhados no decorrer de
atividades que sejam essencialmente interessantes para a crianca. A
utilizacdo das brincadeiras e dos jogos com regras é fundamental para que
desenvolva uma participacdo proveitosa e prazerosa no trabalho de

estimulacdo e, conseqlientemente, um melhor desempenho.

A crianca com Sindrome de Down deve participar de brincadeiras
na areia e na agua, para estimulacdo a sensibilidade. Na adgua, podem ser
realizados exercicios respiratorios de sopro e de submersdo. Outras
atividades comuns na infédncia também beneficiam o desenvolvimento
psicomotor e global, tais como: pular corda, jogar amarelinha, jogos de
imitagdo, brincadeiras de roda, caminhadas longas, uso de brinquedos de

parque como balango, escorregador e gangorra.

No desenvolvimento cognitivo, embora a crianga com Sindrome
de Down seja classificada como deficiente mental, ndo se pode nunca

predeterminar qual sera o limite de seu desenvolvimento.

Nesse sentido, a educagdo da pessoa com Sindrome de Down
deve atender as suas necessidades especiais sem desviar-se dos principios

basicos da educacdo proposta as demais pessoas. A crianca deve freqientar



desde cedo a escola, trabalhando, sobretudo suas potencialidades para
vencer as dificuldades.

O desenvolvimento da linguagem representa um dos aspectos
mais importantes a ser desenvolvido, para que possa relacionar-se com as
demais pessoas e facilitar sua inclusdo no meio social. Pessoas com maiores
habilidades na linguagem podem comunicar melhor seus sentimentos,

desejos e pensamentos.

De maneira geral, a crianca, o jovem e o adulto com Sindrome de
Down possuem dificuldades variadas no que diz respeito ao
desenvolvimento da linguagem. E importante, desse modo, estar atento a
este fato desde o primeiro contato com a familia do bebé. Quanto antes for
criado um ambiente propicio para favorecer a evolugdo da linguagem

melhor serd seu futuro.

Com efeito, a criangca com Sindrome de Down apresenta,
usualmente, um atraso na aquisicdo e desenvolvimento da linguagem se
comparada a outra crianca. Este atraso tem sido atribuido as caracteristicas
fisicas ou ambientais que influenciam negativamente o processo de
desenvolvimento: problemas de acuidade e discriminacdo auditiva;
freqlientes doencas respiratérias; hipotonia da musculatura oro-facial;
alteracdo no alinhamento dos dentes; palato ogival com tendéncia a fenda;
lingua grande (macroglossia) ou cavidade oral pequena; problemas de
maturacdo dos padrdoes de mastigacdo, succdo e degluticdo; baixa
expectativa em relacdo a possibilidade de desenvolvimento da crianca;
dificuldades do adulto em determinar o nivel de compreensdo da crianga
para adaptar sua fala de maneira a promover o desenvolvimento; restrita
disponibilidade do adulto em ouvir a crianca e em se esforcar para
compreende-la; dificuldade de sintetizacdo e problemas na estrutura

sintatica; atraso geral no desenvolvimento, cognitivo e emocional; falta de



atividades sociais que facilitem a crianca utilizar a linguagem de forma

significativa.

1.8 Capacidades dos Portadores de Sindrome de Down

A deficiéncia mental nas criancas com Sindrome de Down pode
ser leve, moderada ou profunda. Algumas nunca aprendem a falar. Outras
falam (e geralmente adoram falar). Muitas podem aprender a ler e escrever.
Quase todas sdo muito amigaveis e carinhosas e comportam-se bem com as
pessoas que as tratam com atencdo e respeito. Com ajuda e treinamento
eficiente, mesmo as que tém deficiéncia mental profunda podem aprender a
cuidar das proprias necessidades basicas e a ajudar em tarefas simples.
Essas criancas podem ter uma vida razoavelmente normal com a familia e

com a comunidade.

Assim posto, podem aprender a executar varias tarefas
importantes, principalmente quando moram em zona rural. As vezes elas
conseguem realizar tarefas repetitivas tdo bem, ou melhor, que outras

pessoas.

De fato, o desenvolvimento fisico e mental é mais lento que o
normal. Por isso, os pais e todos os que cuidam dessas criancas devem ser
muito pacientes com elas e fazer tudo o que puderem para ajuda-las desde
cedo a desenvolver as capacidades fisicas e mentais. Para evitar ou resolver
problemas de comportamento, 0sS pais necessitam ser muito coerentes na
maneira como lidam com a crianca e no que esperam dela; necessita de

muito elogio e estimulo nas coisas que consegue fazer bem.



Algumas criancas podem ir & escola, mas precisam de ajuda
adicional. E importante que os professores compreendam os seus problemas
e ensinem as outras criancas a tratarem com respeito. Nas zonas rurais, a
menos que a crianca com Sindrome de Down receba compreensdo e ajuda na
escola, € melhor que ela seja educada em casa enquanto ajuda a familia nas

tarefas domésticas e no campo.

Existem trés objetivos principais quando se cuida de uma crianca

com Sindrome de Down:

e Ajudéa-la a desenvolver habilidades mentais e fisicas;
e Protegé-la de doencas infecciosas;

e Prevenir ou corrigir deformidades.



CAPITULO 11

A EDUCACAO E A INFORMATICA.

2.1 A Educacédo do Portador de Sindrome de Down

Pensar sobre a relagdo “educacdo para todos” e a deficiéncia ¢
uma forma de indagar a igualdade de oportunidades no sistema educacional

brasileiro.

A filosofia moderna de normalizacdo tem influenciado

enormemente a programacéo educacional e de lazer para criancas portadoras



de deficiéncia. Isto significa que, sempre que possivel, a criangca com esse
tipo de deficiéncia deve participar das atividades e oportunidades
disponiveis para criancas nao deficientes, da sua faixa etaria. Cada vez
mais, aumenta a variedade de opcOes entre as quais os pais podem escolher

utilizando como critério as necessidades individuais da crianga.

A crianca com Sindrome de Down deve ser educada e
disciplinada como qualquer outra crianca. Os pais devem propor limites,
ndo permitindo que faca tudo que desejam. Serd necessario maior cuidado e
atencdo, pois a crianca demorara mais para aprender as coisas. Devido a
agitacdo e a dificuldade de compreensdo é necessario maior firmeza na
educacao. Vale lembrar a necessidade de ter maior firmeza e tolerancia,
assim, é importante ndo cercar a pessoa com Sindrome de Down de cuidados
excessivos ou muita protecdo. Logo, apesar de apresentar algumas
limitacdes, ndo deve tornar-se o centro da familia, mas ser um individuo

como as outras pessoas.

Usualmente, a maioria das criancas que manifestam Sindrome de
Down possuem, regularmente, temperamento décil. A teimosia e a birra, as
vezes, fazem parte do comportamento, mas a educacdo e a disciplina devem
ser aplicadas como em qualquer outra crianca, devendo ser ensinados 0s
limites e regras sociais. Sa0 necessarias, porém, mais paciéncia e firmeza

na educacdo, devido a demora na aprendizagem.

O portador de Sindrome de Down é capaz de compreender suas
limitagdes e conviver com suas dificuldades, “73% deles tem autonomia
para tomar iniciativas, ndo precisando que os pais digam a todo momento o

b

que deve ser feito.” Isso demonstra a necessidade/possibilidade desses
individuos de participar e interferir com certa liberdade em um mundo onde
“normais” e deficientes sao semelhantes em suas inumeras diferencas.

(Site: <www.psicopedagogia.com.br/artigos>)



Independente do grau da deficiéncia mental, a crianga pode
frequentar uma escola comum como qualquer outro aluno, uma vez que tem
0 direito de ser escolarizada da infancia a idade adulta, sendo

complementada pelos acompanhamentos adicionais.

Assim, a medida que a pessoa se desenvolve pode haver

necessidade de adaptacdo e apoio na escolarizacgéo.

As pessoas com deficiéncia que ficam fora do sistema
educacional e, conseqlentemente, sem acesso a cultura na vida adulta,
podem encontrar dificuldades para conquistar a sua independéncia pessoal e
a sua autonomia, sendo assim, pouco ou nada contribuirdo e/ou produzirdo

para a sociedade e para o pais.

2.2 Escola Inclusiva ou Escola Especial

Inclusdo. Essa é a palavra de ordem ao se falar em Sindrome de
Down nos ultimos anos. O que se quer cada vez mais é integrar o aluno na

sociedade, acabando progressivamente com as escolas especiais.

Alguns pais, educadores e 0os proprios portadores de Sindrome de
Down ndo desejam ser incluidos em escolas e ambientes normais, outros
defendem cada vez mais a inclusdo definitiva na sociedade. Alguns pais
questionam se seu filho deve freqiientar uma classe regular ao invés de um
programa para criangca com necessidades especiais. Ha considerdvel debate
entre profissionais e pais sobre o papel da educacédo especial e sobre como a
crianca deve aprender melhor. Contudo, cada familia deve decidir, com o

apoio da consultoria profissional, o que ¢ melhor para o seu filho. Criangas



com Sindrome de Down diferem muito entre si quanto a sua comunicacéao,
desenvolvimento motor, socializacdo e habilidades da vida diaria. As
necessidades da crianca devem ser avaliadas para corresponder aos
programas disponiveis. A filosofia da escola e da comunidade, bem como as
habilidades dos profissionais envolvidos, representam fatores importantes
na decisdo sobre os planos escolares para a crianga. Desse modo, toda
crianca portadora de deficiéncia deve ter oportunidades de interacdo com
outras criancas de idade cronologica compativel, na escola, no bairro, ou

em grupos de atividades das comunidades. Isto é benéfico para todos.

Em se tratando de educacdo, é importante que a criangca com
Sindrome de Down seja encaminhada para a escola regular (ensino publico
ou particular) assim que adquirir certa independéncia. A escola tem um
papel fundamental na formacdo e socializacdo da crianca com Sindrome de
Down. Ela propicia tanto a aprendizagem da leitura, de escrita, da
matematica, como também prepara a crianca para uma vida independente.
Algumas criancas podem ter dificuldades para se adaptar a escola. Neste
caso, é fundamental que tanto os pais como os professores as ajudem para
gue aos poucos possam ir se adaptando. A escolha da escola especial ou do
ensino regular vai depender, entre outros fatores, dos recursos oferecidos na

regido em que a crianga mora.

A aprovacgédo da nova Lei de Diretrizes Educacionais — LDB (Lei
9394/96) estabeleceu, entre outros principios, o de “igualdade e condicdes
para o acesso e permanéncia na escola” e adotou nova modalidade de
educacdo para “educandos com necessidades especiais”. Desde entdo, a
tematica da Inclusdo vem rendendo, tanto no meio académico quanto na
propria sociedade, novas e acaloradas discuss6es embora, ainda, carregue

consigo sentidos distorcidos.



De acordo com uma pesquisa realizada em 1999 pela Federacao
das Associa¢des de Sindrome de Down, a uUnica realizada no Brasil até o
momento, “quase 80% das pessoas com Sindrome de Down freqilientavam a
escola no momento da pesquisa. Quanto a natureza dos estabelecimentos de
ensino mais frequentados: 30% dos estudantes freqlientam escolas especiais
pUblicas e 24% estdo em escolas especiais privadas. Observa-se, pois, que
mais da metade dessas pessoas estdo em escolas especiais, 0 que nao se

coaduna com a tendéncia mundial para a educac¢ao inclusiva”.

Por outro lado “... atualmente, no ensino regular, a crianc¢a deve
adequar-se a estrutura da escola para ser integrada com sucesso. O correto
seria mudar o sistema, mas ndo a crianca. No ensino inclusivo, a estrutura
escolar é que se deve ajustar as necessidades de todos os alunos,
favorecendo a integracdo e o desenvolvimento de todos, inclusive dos

portadores de Necessidades Educativas Especiais”.(Schawartzman, p. 253).

Na fase da pré-escola, pode haver adapta¢do das criancas em uma
escola regular, que utiliza brincadeiras e exercicios fisicos para ensina-las.
No ensino fundamental, as limitacfes intelectuais geram dificuldades para a
crianca acompanhar uma sala regular na escola. Apesar disso, a tendéncia
atual é de praticar a inclusdo, que significa manté-la no ensino regular,
procurando atender suas necessidades especiais sem afastd-la do convivio

com criangas sem dificuldade.

Nos ultimos anos, o niumero de associagcGes que trabalham com
portadores de Sindrome de Down cresceu muito. Em 1994 foi fundada a
Federacdo Brasileira das Associacdes de Sindrome de Down, com sede em
Brasilia. Além disso, ha a Federacdo Brasileira das AssociacfGes de Pais e

Amigos dos Excepcionais, com mais de duas mil escolas afiliadas.



A Apae foi fundada em 1961 e € pioneira em diversos tipos de
atendimento ao deficiente mental, com a introdugdo do teste do pezinho —
que detecta a partir do nascimento a Sindrome de Down e outros
comprometimentos, como fenilcetonuria e o hipotireodismo congénito. A
deteccdo da Sindrome de Down deve vir acompanhada da estimulacéo
precoce, que consiste no trabalho terapéutico com a crianca desde o seu

nascimento.

Como se sabe, o referencial de pessoas que vivem isoladas acarreta o
desenvolvimento de sentimentos preconceituosos, aumentando a visdo do
mundo estereotipado. Neste contexto, a escola especial priva esses
individuos de expandir suas relacdes sociais e impede que seus esforgos
intelectuais crescam. O portador de Sindrome de Down, e todo aquele com
necessidades especiais, precisam antes de tudo pertencer a sociedade, ser

parte integrante e respeitado em suas limitacdes e potencialidades.

2.3 O Computador na Formacao de Criancas com Sindrome de Down

Dentre os problemas sociais brasileiros, a inclusdo digital tem
despontado nos altimos anos como tema de discussdo e debates entre
aqueles que buscam dar oportunidades iguais a todos os cidaddos. Estudos
ja concluiram que a exclusdo digital aprofunda a exclusdo sdcio-cultural,
uma vez que aqueles que ndo tem acesso as novas tecnologias e formas de
conhecimento irdo se encontrar menos preparados para conviver e se
adaptar aos novos processos sociais. A inclusdo digital deve garantir a

igualdade de oportunidades para todos.



A crianca portadora de Sindrome de Down é capaz de aprender
tudo o que uma crianca normal aprende, apenas de forma mais lenta. Ela
esta apta a aprender e construir seus conhecimentos desde o seu nascimento,
portanto, devem lhe ser oferecidas todas as oportunidades de aprendizado
possivel dentro do mundo dos ndo deficientes. Segundo Piaget (Bautista,
1997), “o desenvolvimento intelectual nas criangas deficientes mentais
processa-se mais lentamente. O seu desenvolvimento mental caracteriza-se
por sua viscosidade, isto é, permanecem mais tempo que o0s individuos
normais nos estidgios e sub-estdgios intermedidrios. No entanto, devem ser
tratados exatamente iguais a outras criangas em cada estagio do seu

desenvolvimento”.

Os portadores de necessidades especiais encontram-se entre 0s
grupos que estdo a margem do acesso as novas tecnologias da informacéo,
seja por suas limitacGes fisicas ou cognitivas, seja pela inexisténcia do uso

da informatica nas escolas especiais.

A utilizacdo da informatica pelas pessoas com deficiéncia da-se
através de recursos adaptados. Existem, no mercado, diversos softwares e
periféricos de computadores que foram elaborados visando as pessoas com

necessidades especiais.

A insergcdo dos recursos computacionais na educacgédo tem gerado
muitas controvérsias. Alguns educadores se mostram indiferentes ao
assunto, ja outros afirmam que o computador é uma ferramenta essencial
para a formacdo do aluno, pois pode favorecer a assimilacdo de conceitos

pedagogicos.

O que os educadores ndo podem esquecer, € que sdo 0S maiores
responsaveis pela fixacdo dos conteudos. O computador ndo pode ser

considerado um instrumento que substitui o professor. E uma ferramenta



educacional que tem funcdo de estimular a aprendizagem e desenvolver a

construgdo de conhecimentos.

Segundo RIPPER (1996; p. 66), o computador tem um papel
duplo na educacéo:
“Ele ¢ ao mesmo tempo uma ferramenta e um
instrumento de mediacdo. E uma ferramenta
porque permite ao usuario (aluno ou
professor) construir objetivos virtuais,
modelar fen6menos em quase todos o0s
campos de conhecimento. E possibilita o
estabelecimento de novas relagdes para a
construgdo do conhecimento ao mediar o
modo de representacdo das coisas através do
pensamento formal, que é abstrato, Idgico e
analitico; é esse poder de representacdo que
o torna um mediador eficaz.” (Site:
<www.psicopedagogia.com.br/artigos/artigo.
asp?entriD=345> - Publicado em16/06/2002)

Atualmente, o computador ja& faz parte da vida das pessoas.
Desde muito cedo, as criangas sentam-se diante da tela para jogar ou
desenhar. Culturalmente, o simples fato de se trabalhar com o computador é
visto como uma atividade “inteligente” e indispensavel para quem quer
participar e estar atualizado. A inclusdo de cursos de informatica no

curriculo confere status a escola.

Entretanto, vale esclarecer a necessidade dos professores
compreenderem que na pratica pedagogica o computador deve ser usado ndo

como um fim em si mesmo, mas como um meio de contribuir para a


http://www.psicopedagogia.com.br/artigos/artigo.asp?entrID=345
http://www.psicopedagogia.com.br/artigos/artigo.asp?entrID=345

formacdo integral do aluno. Para tanto torna-se indispensadvel a utilizagdo
da Informética na Educacdo Especial, visto que se de um lado conta-se com
a politica de inclusdo dos individuos com Necessidades Educacionais
Especiais no Ensino Regular, de outro, convive-se com o despreparo dos

professores em lidar com tal situacéo.

Nesse sentido, o professor deve estar preparado para a
diversidade, reflexdo e redimensionamento de seu papel no encaminhamento
da reconstrucdo do conhecimento pelo aluno, tendo sempre presente que
cada pessoa € um ser anico, original, dotado de inteligéncias diversificadas

e, por conseguinte, necessitando aprender a viver no mundo.

Assim, para que a escola cumpra com a sua funcgdo, faz-se
indispensavel, desde as series inicias, oferecer o conhecimento mediante um
planejamento sistematizado, orientando e avaliando o desenvolvimento do
aluno, haja vista ser principalmente, através da escola que ele terd acesso
aos bens culturais do seu grupo social. Aqui vale referir a escrita, o
conhecimento geral, os valores éticos e morais dentre outros, que
contribuirdo para o seu crescimento como ser historico, que segundo
Vygotsky (1998) os capacitardo para modificar sua relacdo com o mundo em

que se encontram inseridos.

Para tanto, o trabalho com o computador ira facilitar a instrugdo
através de novas metodologias, conteudos e praticas pedagogicas,

ultrapassando as areas do conhecimento ativo, observador e criativo.

Assim posto, o trabalho com aluno com Necessidades Educativas

Especiais utilizando o computador, tem proporcionado segundo Queiroz:

“Uma relatividade do ponto de vista;

flexibilidade de tempo; descricao,



depuracdo e analise das ideéias;
movimentacdo as palavras e aos simbolos
alfanuméricos; aprendizagem socializada;
motivacdo; interacdo com 0S conceitos
abstratos; trocas de informacades;
interacdo com outros
sujeitos”.(QUEIROZ, 2000, p.25).

Como nos ensina Valente (1991), o computador pode ser
utilizado por qualquer pessoa com Necessidades Educacionais Especiais,

desde que seja observado, para cada modalidade, uma funcdo especifica.

Nessa perspectiva, o computador por ser empregado como
ferramenta de trabalho, pode-se escrever, desenhar, resolver problemas e
jogar devendo ser lembrado que essas opcOes deverdo ser ofertadas de
acordo com a tipologia da deficiéncia. No caso de deficiéncia mental, pode
ser considerado um objeto desafiador da capacidade cognitiva, pois permite
processos de intervencdo, visando além do desenvolvimento das

capacidades intelectuais, a socializacdo, a afetividade e a comunicacao.

Assim posto, quanto mais intensos ocorrem as interacfGes dos
alunos com Necessidades Educacionais Especiais em recintos socio-
culturais, estimuladores e motivadores com o0s ambientes informatizados
indubitavelmente, mais beneficios serdo materializados, dando-se inicio
assim, a uma pratica pedagdgica que utilize os recursos tecnolégicos numa

perspectiva interacionista.

Vale dizer, que o uso do computador proporciona aos individuos
com Necessidades Educacionais Especiais uma educacdo de qualidade,

atendendo suas reais necessidades de aprendizagem onde as situacdes de



interacdes proporcionam pleno desenvolvimento do individuo como um ser

social.

Isso facilita o contato das criangas especiais com a ‘“maquina”.
Porém também suscita preocupacdo, pela maneira como o trabalho se
desenvolve com estas criancas especiais. O mais importante seria um dos
pais verificar o que realmente seu filho esta fazendo. Esta pergunta e dificil
e dolorosa de ser formulada, porque a impressdo de atividade “inteligente”
associada ao computador insere magicamente a crianca especial no universo
das outras criancas. E importante que os pais acreditem sempre na
existéncia de alguma coisa a mais para ser aprendida. Este processo nao

acaba, pois todos n6s passamos a vida aprendendo.

No entanto, torna-se igualmente importante saber o que ele vai
aprender. O lema serda ndo desanimar caso o0s resultados parecerem lentos,
embora seja natural o desanimo, ao ver que seu filho ndo aprende como o

desejado.

Os pais ndo sdo capazes de escolher, discutir, analisar e opinar
sobre o que seus filhos podem e devem aprender no computador. Muitos
alegam ndo saber como adotar a orientagcdo correta. Todavia, pais de
criancas com necessidades educacionais especiais também podem
APRENDER.

Para certificar-se do favorecimento do computador na
aprendizagem de criancas especiais, é necessario participar de um projeto
em que a equipe seja responsavel pela elaboracdo de um programa
interdisciplinar para portadores de Sindrome de Down. E essencial que o
objetivo desse projeto seja trabalhar com as disciplinas que serdo passadas

para os alunos.



O uso dessa maquina sO veio acrescentar, pois atraves dela é
possivel realizar pesquisas na Internet (comparacdo entre a biblioteca
virtual e a real), elaborar textos formatados com cores, formas e bordas,
desenhar explorando diversas ferramentas que favorecam a coordenacdo
motora, receber e-mail, explorar softwares educativos e muitas outras
coisas. O uso do computador é fundamental para tornar essas criancas

autbnomas.

Observa-se que o computador é uma excelente ferramenta de
auxilio a educacdo, quando trabalhada de forma adequada, pois a utilizagdo
das ferramentas tecnoldgicas possibilita ao portador de Sindrome de Down a
inclusdo social, como fator que facilita o exercicio da cidadania e também o
acréscimo das oportunidades de profissionalizacdo propiciadoras da sua

independéncia e autonomia.

Pode-se concluir que educacdo é uma coisa sO6, com ou sem
tecnologia. Para educar bem é preciso entender como funciona uma crianca.
Crianca ndo € psicologicamente igual a adulto. Crianca tem seu préprio
ritmo e forca-la a torna-se adulto antes do tempo pode trazer prejuizos ao

seu desenvolvimento na maneira de ver a vida quando adulto.

2.4 Jogos Educativos: Nova Forma de Aprendizagem; Nova Estratégia

de Ensino;

De um fato todo mundo j& sabe: é dificil encontrar uma crianca
qgue ndo fique fascinada ao entrar em contato com um computador. O apelo
visual, primeiro critério que a crianca usa para aprovar alguma coisa, é

muito forte. O fato de poder lidar com uma maquina programada



inicialmente para os adultos também atrai muito, além das cores,

movimento, muasica e imagens fantasticas.

Com o auxilio do computador, a crianca com Sindrome de Down
tem oportunidade de se desenvolver melhor, pois dispde de recursos como
animacdo, som e efeitos especiais, que diversificam e tornam o material
instrucional mais interativo, interessante e atrativo. Nesse sentido, esta
sendo desenvolvido um projeto que tem por objetivo verificar as
contribuicdes da interacdo da crianca portadora de Sindrome de Down com
softwares educativos, com destaque ao software “Brincando e Aprendendo
com Cores ¢ Formas”, no desenvolvimento da aprendizagem. Esse tipo de
atividade e conduzido a partir do software “Cores ¢ Formas”, que possui
aplicativos com formas geométricas e jogos ludicos. A interacdo aluno
versus software oportuniza o desenvolvimento da atencdo, pois o jogo da
memoria gradativamente aumenta o grau de dificuldade; da coordenacao
motora e agilidade, por meio do jogo de marcar; da percep¢do e memoria,
através do aplicativo das cores; da nocdo de quantidade, associacdo de
tamanho e numeros, a partir do trabalho com atividades que desenvolvem o0s

nameros. (Anexo 2 )

A partir da utilizagdo de softwares educativos como atividades
ludopedagdgica, as criancas portadoras de Sindrome de Down potencializam
sua criatividade, num ambiente em que desenham e Dbrincam de forma
prazerosa. “O ambiente onde uma criangca com algum tipo de deficiéncia ¢
colocada é essencial. Quanto maior o nimero de desafios a que ela for
submetida, mais se sentira estimulada a vencer desafios e, portanto, melhor
serda sua qualidade de vida”. (Brown apud Werneck, 1995). Assim, a
informatica e o apoio pedagdgico auxiliam o aprendizado e o
desenvolvimento de suas competéncias, pois trata-se de uma forma diferente

e divertida de aprender.



Parece que este deveria ser entdo o cenéario ideal para se usar o
computador como ferramenta eficiente de ensino. Mas, ndo é o que
acontece. O que se vé, mesmo entre os chamados especialistas, € uma
completa falta de bom senso. E assim, 0s pais e professores sdo na maioria
das vezes conduzidos pela industria do Software que visando apenas o lucro
fazem referéncias, propagandas educativas e, apresentam as criancas
programas baseados apenas nas idéias dos tedricos educacionais sem que

apresentem de fato valor didatico efetivo.

O poder do computador como ferramenta educacional &
indiscutivel, mas se usado com critério. O fundamental é saber o que se esta
colocando nas maos das criancas tanto em casa quanto na escola. Qualquer

impressdo errada passada a crianca podera ter repercussao a longo prazo.

O mesmo vale para os chamados jogos pedagogicos. Eles tém seu
valor, desde que a crianca entenda o que esta fazendo, contando com
profissionais que ajudem no processo de aprender e, principalmente, facam
relacdo do jogo com o concreto. E importante verificar, por exemplo, se 0

conceito aprendido no computador foi generalizado.

Alguns jogos, que favorecem o lidar com o computador ou
desafiam a superacdo de obstdculos para atingir um fim podem ser uteis.
Também séo interessantes os jogos que desenvolvem a relagdo causa-efeito,

onde o acionar de um comando produz (ou ndo) o resultado esperado.

Na hora de comprar um jogo, optar por um curso, ou terapia, 0S
pais devem prestar atencdo aos ganhos reais de seus filhos especiais. Se o
objetivo é mera diversdo, ndao ha problema algum. O brincar por brincar
tambeém é necessario. Se o objetivo é aprender, entretanto, os pais devem
estar atentos e ndo confiar s6 no que é vendido. Devem observar com 0s

proprios olhos. Aprender € um processo que envolve relagdes. E elas se



estabelecem, também, através da filosofia educacional subjacente as

diferentes maneiras a utilizar o computador.



CONCLUSAO

Quando uma crianga nasce e constata-se que ela exibe algum tipo de
anomalidade a familia sofre um grande trauma, haja vista durante a gestacao
aguardada uma crianca perfeita. A partir da noticia a familia tem que lutar
para conseguir forcas para que a crianc¢a receba o mais rapido possivel um
atendimento especializado de modo a ter uma vida como qualquer outra

crianca, apesar de algumas restric@es.

Foram constatados no decorrer desta pesquisa bibliografica que os
deficientes podem desempenhar uma grande variedade de atividade,
precisando basicamente de compreensdo e aceitagdo; entretanto, apresentam
limitagbes mais pronunciadas no seu desenvolvimento cognitivo, social,
afetivo, como decorréncia das atitudes discriminatdrias e ambivalentes, aqui

incluindo também seus familiares, diante de suas dificuldades globais.

Assim posto, a participacdo da familia do portador de Sindrome de
Down é primordialmente importante para o desenvolvimento do deficiente,
pois além do incentivo é necessario um acompanhamento consciente para a

obtencdo do sucesso escolar e social.



De fato, mesmo demonstrando limita¢des, os portadores de Sindrome
de Down tém possibilidades e habilidades que, sendo trabalhadas, podem

trazer beneficios para si e para o contexto social.

Vale dizer que a maior diferenga que os deficientes apresentam é
com relacdo a aprendizagem cognitiva. A educacdo dos deficientes requer
modificacdes nos programas tradicionais de educacdo especial, com certeza,
tais mudancas irdo influenciar nas questdes curriculares, de forma a
propiciar os portadores de Sindrome de Down um ensino assente em suas
potencialidades. A familia é muito importante para que os deficientes
tenham um desempenho satisfatdério na instituicdo de ensino, sendo para

tanto necessario educé-lo de forma mais proxima possivel da normalidade.

No decorrer da pratica da Informéatica, os pais tém que observar que
tipo de programas educativos estdo sendo aplicados pois, existem programas

que nédo contribuem para a educacédo do portador de necessidades especiais.
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ANEXO 1

Caracteristicas da Sindrome de Down.

Eig. 2. Orelhas pequ

palpebrais obliquas.

Flg."4. Lingua grande, potrusa e
sulcada.

Fig. 5. encurvamento dos
quintos digitos.

ANEXO 2

Tipos de Jogos Educativos

Jogador(a) Andnimo Fase 4

TEMPO FELIZ  coldnia de férias especiais

TEMPO FELIZ  colénia de férias especiais




TEMPD FELIZ colonia de férias especials

Computacéo ludica para Computacdao ludica para os portadores de Sindrome
de Down

(ligar pontos, memoria, quebra-cabeca e vestir personagem).



