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RESUMO

A Sindrome de Down é uma doencga genética causada pela trissomia do cromossomo 21, sendo esta
uma das anomalias causadas por aneuploidias mais frequentes em nascimentos vivos. A partir do
momento que a familia tem a noticia de que tera um portador de Sindrome de Down, deve ser
realizado um preparo psico-social com essa familia, para que possam ser instruidas sobre os
cuidados a respeito desta anomalia. Com a familia estruturada para receber esta crianca, a inclusao
social deve ser feita constantemente, afinal, a crianga possui igualdade de direitos, principalmente o
respeito as diferencas, ao afirmar que independente das necessidades especiais, todas as criancas
tém o direito de freqlientar uma escola regular e aprender os conceitos trabalhados. A partir de tais
pressupostos o objetivo do presente trabalho é verificar como é a relagdo de um grupo de pessoas
portadoras de Sindrome de Down, que sdo atendidas na APAE da cidade de Ourinhos, com a
sociedade. A pesquisa em questdo foi realizada na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais,
unidade de Ourinhos, interior do Estado de S&o Paulo, onde se buscou informacdes sobre o
relacionamento das criancas atendidas com a sociedade em geral. Através da presente pesquisa,
percebeu-se que o portador de Sindrome de Down esta cada vez mais incluido na sociedade, seja
ela através da escola, seja pelo emprego gerado.
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ABSTRACT

The Down Syndrome is a genetic disease caused by trisomy of chromosome 21, which is one of the
anomalies caused by aneuploidies more frequent in live births. From the moment that the family has
heard that we will have a carrier of Down's Syndrome, should be a psycho-social preparation with that
family, so they can be educated about the care with regard to this anomaly. With the family structured
to receive this child, social inclusion should be done constantly, after all, the child has equal rights,
particularly the respect for differences, asserting that the independent special needs, all children have
the right to attend a school regular and learn the concepts worked. From these assumptions the
objective of this work is to check how the relationship of a group of people with Down Syndrome,
which are addressed in APAE the city of Ourinhos, with the company. The research in question was
held in the Association of Parents and Friends of Exceptional, unit of Ourinhos, state of Sao Paulo,
where they sought information on the relationship of children met with society in general. Through this
research, realized that the bearer of Down's syndrome is increasingly included in society, be it through
school, is the employment generated.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Down encontra-se entre uma das anomalias mais frequientes,
apresentando incidéncia de um em cada 600 nascimentos vivos, sendo que a
probabilidade aumenta com a idade materna avancada (NETTINA, 1999). A
Sindrome de Down é uma doenca genética causada pela trissomia do cromossomo
21. A crianca com essa anomalia apresenta déficits sensoriais (catarata congénita,
miopia, hipermetropia e estrabismo, perda leve a moderada da audi¢c&o), patologias
cardiopulmonares e algumas diferencas musculoesqueléticas (TECKLIN, 2002).

Em se tratando da qualidade de vida de um portador de Sindrome de Down,
acredita-se que o portador tenha pouco tempo de vida e ndo tenha capacidade de
viver independentemente, conforme afirma Marques e Nahas (2003). Porém,
atualmente, a pessoa portadora de Sindrome de Down tem uma vida mais longa e
sadia, onde a qualidade de vida muda com o passar dos tempos, conseqientemente
aumentando sua inclusdo na sociedade (HOGG; LAMBEL, 1997 apud MARQUES;
NAHAS, 2003).

Quando a familia tem a noticia que tera um portador da Sindrome de Down
vivendo nesse lar, a primeira acdo a ser feita € se adaptar a nova realidade,
reorganizando-se para enfrentar a experiéncia de viver e conviver tdo préximo da
Sindrome, a familia deve (re)construir sua identidade com o grupo familiar (RAMOS
et al,. 2006). Travasso-Rodriguez (2008), afirma que a familia se vé na necessidade
de entrar em contato com um mundo recheado de novas informacfes, onde alguns
apresentam mais facilidade, devido a seus préprios (pré) conceitos e de
experiéncias em lidar com diferencgas.

De acordo com Morais (1998 apud ALTHOFF, 1999) “a familia € o principal
vinculo da crianca com o mundo”. O papel que a familia representa para a crianca
com deficiéncia, pode tanto motivar quanto inibir os processos de desenvolvimento
do individuo, é ela quem vai mediar as relagBes da crianca com educacgédo e cultura
(PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2007).

O portador da sindrome de Down apresenta algumas limitacdes fisicas e
intelectuais devido a anomalia existente que podem e devem ser controladas através
de tratamentos que visam uma melhoria em suas atividades cotidianas, tornando-se
produtivo e autbnomo (CANTOLINO; CELESTINO, 2007). Forti et al. (2006) afirmam

qgue a inclusao social traz a idéia de igualdade de direitos, principalmente o respeito



as diferencas, ao afirmar que independente das necessidades especiais, todas as
criancas tém o direito de freqlentar uma escola regular e aprender os conceitos
trabalhados.

O objetivo do presente trabalho € conhecer como € a relacdo de um grupo de
pessoas portadoras da Sindrome de Down, que sdo atendidas na APAE da cidade

de Ourinhos, interior do Estado de S&o Paulo, junto a sociedade onde vivem.

MATERIAL E METODOS

Para a realizacao deste trabalho foi realizada uma entrevista com a diretora
da APAE (Associacao dos Pais e Amigos dos Excepcionais) de Ourinhos. Nesta
entrevista, buscou-se informagdes sobre de que forma as criangas que freqientam
esta sociedade se relacionam uns com outros e com as pessoas que nao possuem
deficiéncia. Outros dados que fizeram parte da pesquisa de campo, foi sobre a
estrutura e funcionamento desta unidade de atendimento da APAE.

A entrevista foi realizada no dia 21 de maio de 2008, sendo utilizada questdes

abertas para que a entrevistada tivesse total liberdade de se expressar.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A APAE é uma Sociedade Civil de carater Filantropico que tem como principal
objetivo oferecer um atendimento especializado para pessoas que apresentam
algum tipo de deficiéncia (seja ela fisica, mental ou multipla) e autismo. Ela procura
promover e articular acdes, prestacdo de servicos e apoio a familia, visando a
melhoria da qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e a construcdo de uma
sociedade justa e solidaria (APAE — Bauru).

A APAE de Ourinhos tem uma média de 40 alunos frequentes, onde o mais
velho tem 47 anos. A APAE tem o Setor de Educacao Precoce, onde as criangas de
4 a 6 anos freqientam a Educacao Infantil, 7 a 14 anos o Ensino Fundamental e
agueles que tem mais de 15 anos frequentam o EJA (Educacdo de Jovens e
Adultos) e Profissionalizagdo. De acordo com o Censo demografico realizado em
2000 pelo IBGE, cerca de 24,6 milhdes de pessoas se declararam portadoras de

alguma deficiéncia, correspondendo a 14,5% da populacgéo total.



Os diversos tipos de deficientes que freqientam a APAE de Ourinhos nao
influenciam na boa convivéncia entre os alunos que ali freqientam. Esta harmonia é
confirmada quando a entrevistada relata os passeios externos que sao realizados
com as criancas, onde todas as pessoas se divertem. Porém, durante alguns desses
passeios, ela diz que é possivel sentir o preconceito das pessoas nas ruas, na
maioria das vezes com o0s adultos, pois as criancas ditas “normais” agem
normalmente com as criangas “especiais”. Por outro lado, Lemos (2002) afirma que
a convivéncia das criangas normais com as deficientes contribui para o
desenvolvimento das que necessitam de cuidados especificos, onde a integracao
entre as criancas € saudavel.

Quando se trata do relacionamento familiar dessas criangas, a entrevistada
afirma néo ter grandes problemas. De acordo com Petean e Suguihura (2005) a
relacdo entre irmaos, onde um apresenta Sindrome de Down e o outro ndo, é muito
importante para o relacionamento dessas criancas, informacdes devem ser ditas a
respeito da doenca, para que no futuro essa criangca nao tenha pré-conceitos,
podendo também comprometer o estabelecimento do vinculo fraterno.

Outro fator que gera preconceito ao portador da Sindrome de Down pode ser
observado em relacdo a inclusdo social, onde muitas escolas ndo aceitam essas
pessoas como alunos. Tais fatos sdo geradores de grandes desafios para aqueles
que possuem em sua familia, algum portador de deficiéncia, independente de qual
seja. Desta forma, Conforme afirmam Klébis e Mariuzzo (2005) os problemas véo
desde as barreiras arquitetonicas, até a necessidade de uma mudanca efetiva para
gue se chegue a uma escola realmente inclusiva, que garanta o atendimento a
diversidade das criangas. Cavalcante (2005) afirma que “a inclusdo cresce a cada
ano e, com ela, o desafio de garantir uma educacédo de qualidade para todos. Na
escola inclusiva, os alunos aprendem a conviver com a diferenca e se tornam
cidadaos solidarios.”

De acordo com Vygotsky (1997 apud FALKENBACH, 2002) o sucesso para a
inclusdo social se da através do trabalho coletivo para o individual, estimulando
assim um ambiente prazeroso e ludico para o desenvolvimento e da aprendizagem
da crianca portadora da Sindrome de Down. Em trabalho realizado por Nunes et al.
(2006) foi observada que o jogo é um mediador na educacao de todas as criancas e

pode contribuir na incluséo de criangcas com necessidades educativas especiais nas



escolas do Sistema Publico de Ensino, onde o papel do jogo/brincadeira interfere no
cotidiano escolar, contribuindo para a incluséo.

Com o passar do tempo e a melhor aceitagcdo da sociedade com o portador
de deficiéncia, seja ela qual for, tende a ser encarada com mais naturalidade.

CONCLUSAO

Através da realizacdo do presente trabalho tem-se como conclusdo que o
portador de Sindrome de Down esta cada vez mais incluido na sociedade, seja ela
através da escola, seja pelo emprego gerado.

A inclus@o dessas criangas na sociedade é de grande valia para a familia do
portador quanto para a sociedade que aprende a respeitar cada vez mais aquele
que apresenta algum tipo de deficiéncia. Porém, a inclusdo dessas criangcas na
sociedade nao € tarefa facil, pois o perfil dessa crianca foge dos padrdes

estabelecidos pela sociedade.
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