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A Importéancia E Os Desafios Do Desenvolvimento Da Autonomia Em
Criancas Com Sindrome De Down?

Lorena Larocca Machado?
Prof. Dr. Marco Anténio Pratta®

Resumo

O presente artigo tem como finalidade apresentar ao leitor o que é a Sindrome de Down,
quais suas caracteristicas genéticas e fisicas e qual o seu impacto no ensino e
aprendizagem do individuo. Analisar como funciona o desenvolvimento da autonomia
em criangas com Sindrome de Down na Educacdo Infantil, partindo da ideia de que o
professor e a familia tém um grande papel para que essa habilidade seja adquirida durante
a primeira fase da infancia. Apresentar os desafios que a crianga e o docente podem se
deparar ao longo desse processo e qual a importancia para a vida em desenvolver a
autonomia logo nas primeiras fases da Educagdo. Também serd apresentado o papel
importante que existe na interacdo entre a familia e a instituicdo de ensino, e quais 0s
métodos e estratégias de ensino que podem ajudar para que o individuo com Sindrome de
Down consiga desenvolver sua autonomia de forma saudavel e eficaz.

Palavras-chaves: Sindrome de Down, Autonomia, Educacdo, Docente, Familia.

Abstract:

The purpose of this article is to introduce the reader to Down syndrome, its genetic and
physical characteristics, and its impact on the individual's education and learning. It
analyzes how autonomy develops in children with Down syndrome in Early Childhood
Education, starting from the idea that teachers and families play a significant role in
acquiring this skill during the early stages of childhood. The article presents the
challenges that both the child and the teacher may face throughout this process and
emphasizes the importance of developing autonomy in the early stages of education for
life. It also discusses the crucial role of interaction between family and educational
institutions, as well as the teaching methods and strategies that can help individuals with
Down syndrome develop autonomy in a healthy and effective manner.

Keywords: Down syndrome, Autonomy, Education, Teacher, Family.
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Introducéo

A Sindrome de Down, uma condigcdo genética causada pela presenca total ou
parcial de um cromossomo extra no par 21, € um tema complexo e multifacetado que, ao
longo das ultimas décadas, tem sido objeto de crescente atencdo e entendimento na
sociedade. A sindrome, que afeta o desenvolvimento fisico e cognitivo, apresenta
caracteristicas distintas, como tracos faciais especificos, hipotonia muscular e,
frequentemente, um atraso no desenvolvimento cognitivo.

A medida que a compreensdo cientifica da Sindrome de Down avanga, uma
mudanca notavel tem ocorrido na forma como a sociedade percebe e interage com
individuos que vivem com essa condicdo. Longe de ser encarada como uma limitacao, a
sindrome ¢ agora entendida como uma parte unica da diversidade humana. A atencéo se
volta ndo apenas para os desafios, mas também para as capacidades, talentos e
contribuicdes valiosas que essas pessoas oferecem a comunidade.

Neste contexto, emerge a questdo crucial do desenvolvimento da autonomia em
individuos com Sindrome de Down. A autonomia, definida como a capacidade de tomar
decisbes e conduzir a propria vida, € um elemento essencial para o florescimento
individual e para a integracdo plena na sociedade. Ao explorar o desenvolvimento da
autonomia nesse contexto especifico, lancamos luz sobre uma jornada unica de
superacdo, descobertas e conquistas que moldam ndo apenas a vida dos individuos
afetados, mas também a percepcdo mais ampla da sociedade sobre inclusao, diversidade
e potencial humano. Nesta introducéo, exploraremos a evolugéo das perspectivas sobre a
Sindrome de Down, destacando a importancia da autonomia como um caminho
fundamental para uma participacdo mais completa e significativa desses individuos em
todas as esferas da vida.

Sabemos hoje que a Educacdo Especial € um assunto ainda muito falado, mas
pouco estudado; o grande avanco do estudo dessa vertente comecgou cedo, mas 0 avango
significativo ocorreu de alguns anos para ca. A sua forca foi construida durante anos de
lutas e desafios que rodeiam essa area da Educacdo, passando por muitos preconceitos,
desrespeito a inclusdo, trazendo marcas profundas para a historia da Educacdo Especial.
Mas, com muita luta e garra, alcangamos niveis inimaginaveis de colaboradores, fazendo
com que esses individuos tivessem seu lugar de fala e de cuidado dentre do mundo que

vivemos, fazendo com que, hoje, entendessem a grande importancia da inclusdo, das



politicas publicas que regem essa area e de toda a luta dos familiares para que a incluséo
ocorresse de forma integral.

O objetivo é entender como funciona o desenvolvimento da autonomia, em alunos
com Sindrome de Down, e quais s@o os desafios que cercam o aluno e o professor durante

esse processo. Segundo Paulo Freire:

A importancia da pedagogia da autonomia é que os alunos e o educador

precisam ter uma relagdo bastante amistosa (1996).

O estudo do assunto em questdo tem como importancia a compreensdo do
significado da criagdo da autonomia em criancas com Sindrome de Down, entendendo
quais sdo suas caracteristicas no processo de ensino e de aprendizagem. Pode-se
relacionar a autonomia como uma das habilidades mais importantes que o ser humano

pode desenvolver. Com ela se compreende o mundo, de acordo com Vygotsky:

Processo de autorregulacgdo, a fungdo psicologica superior mais importante, ja
que ela permite que o sujeito tenha controle sobre as outras funcGes
psicologicas ao dominar sua conduta (1995).

A crianga com Sindrome de Down e o desenvolvimento de sua autonomia ainda
ndo sdo um assunto muito discutido pela sociedade, principalmente em relacdo as suas
caracteristicas, tabus e preconceitos que rodeiam suas vidas; por esse motivo encontram-
se varios profissionais ndo experientes na area que passam ideias controversas e, muitas

vezes, limitagdes para essas criancas. Segundo o Movimento Down:

Né&o importa que tipo de sindrome de Down a pessoa tem, os efeitos do material
genético extra variam enormemente de um individuo para outro. A pessoa tera
suas proprias potencialidades, talentos, gostos, personalidade e temperamento
(2014, p. 19).

Em suma, é de extrema importancia que o estudo sugerido seja pauta de pesquisas
para que as experiéncias e vivéncias desses individuos sejam de qualidade, respeito e

cumplicidade entre o aluno e o professor.

1. A Sindrome de Down e seus Conceitos

A Sindrome de Down (SD) ou Trissomia do Cromossomo 21 (T21) é uma desordem
genética gque ocorre pelo surgimento de um cromossomo a mais ou uma parte deste nas
células do individuo. A Sindrome de Down ndo é uma doenca que surge ao longo da vida;
ela é considerada uma condicdo genética congénita, presente desde o nascimento. A SD
é a cromossomopatia que mais tem incidéncia em todo 0 mundo e a causa genética mais
comum de deficiéncia intelectual que aparece em cerca de um em cada quatrocentos a mil

e quinhentos recém-nascidos.



A Sindrome de Down é uma condigdo genética especifica que causa alteracbes
perceptiveis no individuo. Dentre elas, as caracteristicas fenotipicas mais comuns séo:
hipotonia muscular generalizada, falta de tonus muscular, que € o relaxamento excessivo
dos musculos do corpo do individuo, fazendo com que sua estrutura articular e muscular,
no caso da Sindrome de Down, seja mais fragil e mais “molinha”, principalmente nos
primeiros anos de vida. Prega palmar transversal Unica, também conhecida como prega
simiesca, é a presenca de uma Unica linha que se estende por toda a palma da méo;
normalmente as pessoas tém trés linhas na palma da mao e elas sdo chamadas de pregas.

Face achatada ou ponte nasal deprimida é um achatamento da parte superior do
nariz; orelhas com baixa implantacdo; na implantacdo baixa das orelhas, a parte superior
do pavilhdo esta posicionada abaixo da linha horizontal que conecta os cantos externos
dos olhos; créanio braquicéfalo é identificado pela malformacao e achatamento na parte
superior do cranio do bebg; lingua protrusa, quando a lingua se projeta passivamente entre
os dentes anteriores enquanto a lingua estd em repouso; fendas palpebrais obliquas e
voltadas para cima, a fissura palpebral € uma linha que vai do canto interno para o canto
externo, determinando a inclinagdo do olho. Uma linha inclinada (fissura palpebral
obliqua) e a presenca de uma dobra de pele (pregas epicanticas); pode haver uma prega
no canto interno dos olhos, a chamada prega epicantica; maos apresentam dedos
relativamente curtos.

Em 60% dos casos a falange média do quinto dedo é hipoplasica, as falanges sdo os
0ssos que ficam sob a pele depois que os dedos se diferenciam e “acaba a palma da mao”,
e a hipoplastica, que ¢ uma alteracdo do desenvolvimento do polegar. A deficiéncia do
crescimento e desenvolvimento € tipica e a maioria das criancas afetadas atinge uma
estatura, na idade adulta, mais baixa que a média da populacdo. A idade mental média
atingida aos vinte e um anos de idade é de cerca de cinco anos; porém, ndo é uma regra.
A Sindrome de Down teve sua primeira descri¢cdo em 1866, por um pediatra inglés, John
Langdon Down, que atuava no hospital John Hopkins, em Londres, Reino Unido, em uma
enfermaria para pessoas com deficiéncia intelectual. Mais tarde, John Down e 0s seus
colaboradores descobriram que a sindrome de Down era uma doenca genética.

Durante muito tempo, as pessoas com sindrome de Down tiveram sua expectativa de
vida considerada baixa, principalmente porque, em alguns casos, a sindrome vem
acompanhada de algumas comorbidades, como as doencas pulmonares, cardiovasculares
e anormalidades gastrointestinais, causando, assim, a morte precoce desses pacientes.

Segundo a revista UOL, até o inicio do século XX, a expectativa de vida de uma pessoa



com sindrome de Down era de cerca de dez anos. Hoje, os individuos com a condig&o,
causada por uma alteracdo genética no cromossomo 21, vivem, em média, sessenta anos,
segundo estudos e organizagdes nacionais e internacionais. Porém, com o avango da
tecnologia e novos tratamentos, conseguimos reverter essa realidade e, hoje em dia,
vemos que a expectativa de vida de um individuo com Down ndo é mais medida como
antigamente. A qualidade de vida desses pacientes mudou grandemente.

Essa diferenca da expectativa de vida desses pacientes nos dias de hoje se da pelo
avanco da medicina e atividades multidisciplinares. Ndo é regra, mas a grade de
tratamentos sugeridos para 0s SD € longa, contando com profissionais da area da Saude
e da Educacdo, tais como fisioterapeutas, fonoaudi6logos, psicopedagogos, terapeutas
ocupacionais, psicologos, pediatras e, em alguns casos, também ocorrem as atividades
fisicas que auxiliam no aumento do ténus muscular, na coordenacdo motora global e na
melhora do sistema respiratério, prevenindo doencas.

Essa equipe multidisciplinar tem grande importante na vida dos individuos com SD;
é ela que vai juntamente com a escola e a familia ajudar a crianga a se desenvolver, a se
socializar e se alfabetizar, € indispensavel que a instituicdo de ensino e a equipe tenham
sempre um contato e falem a "mesma lingua™ em relacéo a educacgéo da crianca, para que
0 métodos e estratégias para o ensino e aprendizagem do mesmo Sejam coerentes e se
complementam.

Essa relacdo pode ajudar para que 0 mesmo tenha um maior avanco na vida académica
e na vida pessoal, tendo em vista que a equipe multidisciplinar ndo explora somente o
aprender pedagogico, mas também o aprender social, lugar onde, com o auxilio certo, a
crianca podera desenvolver maior autonomia e confianca para realizar as mais diversas
tarefas do dia a dia, como abrir e fechar as garrafas de agua, ir ao banheiro sozinho, retirar
sua roupa e vesti-la sozinho, abrir os recipientes do seu lanche, guardar seus objetos em
sua bolsa, escrever, desenhar, colorir, dancar e encher sua garrafa. Parecem ser atividades
indiferentes, porém, quando a crianca consegue realiza-las sozinha, é uma grande vitoria.

Outro ponto importante para as intervencGes em pacientes com sindrome de Down
sdo os fonoaudidlogos, que exercem uma especialidade médica que compreende o estudo
da fonacéo e da audicdo, de seus disturbios e das suas formas de tratamento. Por conta
da hipotonia, as criancas com sindrome de Down tém a musculatura da face e da boca
mais flacidas, o que pode prejudicar o desenvolvimento da fala. Desta forma, o0s
fonoaudidlogos auxiliam com atividades que ajudam no desenvolvimento e entendimento

da fala desses individuos, fazendo com que eles desenvolvam melhor sua fala e consigam,



em longo prazo, uma maior facilidade na alfabetizacdo e reconhecimentos das letras. I1sso
ocorre porque quando uma crianca fala de forma incorreta o som de uma letra,
automaticamente ela escreve de forma incorreta; com a ajuda da profissional ela
compreende onde esté o erro e intervém.

Outras atividades importantes para os pacientes com sindrome de Down sdo as
atividades fisicas como, por exemplo, a natacdo, que auxilia no desenvolvimento motor,
ajudando na melhora das capacidades fisicas e habilidades motoras de criangas com
Sindrome de Down, desenvolvendo a coordenacdo dos membros superiores e inferiores,
equilibrio, lateralidade e motricidade global. A lateralidade é a predisposicéo a utilizacdo
preferencial de um dos lados do corpo, em trés niveis: maos, olhos e pés. Ja a motricidade
global, ou coordenacdo motora grossa, € a que envolve os masculos maiores do corpo e
a motricidade fina, ou coordenacdo motora fina, é definida por todo e qualquer
movimento que envolve pequenos grupos musculares, como as atividades de escrever e
recortar.

Podemos ver, atualmente, que com a maior visibilidade das redes sociais, as pessoas
tém muito mais acesso a temas e conteudo que, anteriormente, ndo eram abordados
publicamente. E a sindrome de Down & um deles, nas redes, atualmente, temos visto
varios perfis de pessoas com Down postando sobre seu dia a dia, rotina, quais suas
dificuldades e como supera-las; vemos jovens casando e construindo suas familias, e isso
é significativo para que a sociedade veja que, com a ajuda necessaria e 0 suporte, esses

individuos podem ter uma vida absolutamente saudavel.

2. Sindrome de Down e a Legislacéo

Segundo o Ministério da Educacéo
A educacdo inclusiva constitui um paradigma educacional fundamentado na
concepgdo de direitos humanos, que conjuga igualdade e diferenca como
valores indissocidveis, e que avanca em relacdo a idéia de eqliidade formal ao
contextualizar as circunstancias histéricas da producdo da excluséo dentro e
fora da escola (2008, p. 5)

Historicamente, por muitos anos, acreditava-se ser impossivel educar criancas
consideradas atipicas, e por longas décadas se manteve esse pensamento. A partir do
século XVI, alguns estudiosos passaram a acreditar ser possivel educar o ineducéavel, e
assim comeca a histéria da Educacéo Especial no mundo. Ao final do século XIX ocorre
0 surgimento da educacao para os individuos com deficiéncias no Brasil, a principio nas

Santas Casas de MisericOrdia e, posteriormente, em outras instituicdes.



As Santas Casas de Misericordia surgiram no Brasil ainda no periodo colonial.
Ela foi desenvolvida com o intuito de cuidar dos enfermos e sempre esteve ligada a
instituicdes caridosas e religiosas da Igreja Catélica.

Segundo o site Santa Casa de Misericérdia de Passos, M.G.,

No Brasil, a Irmandade da Santa Casa de Misericérdia surgiu ainda no periodo
colonial, instalando-se em Santos desde 1543, seguida pela Bahia, Espirito
Santo, Rio de Janeiro, Olinda e Sdo Paulo, sendo a primeira instituicdo
hospitalar do pais, destinada a atender aos enfermos dos navios dos portos e
moradores das cidades. (2016)

Com o aumento do nimero de abandono de criangas no Brasil, que por alguma
razao os pais nao conseguiam cuidar, criasse entdo a “roda dos expostos”: a mesma
funcionava como uma janela, giratoria, que era aberta para o lado externo de uma parede.
Um espaco dentro da caixa giratOria recebia a crianca e, ao girar a roda para o interior da
Santa Casa, a mesma desaparecia dos olhos externos; dentro das edificac6es a crianca era
recolhida, cuidada e criada até se fazer independente, desde que sobrevivesse. Essas
instituicOes, a principio, recebiam criancas até os sete anos de idade e podiam ser tipicas
ou atipicas, que em alguns casos, mesmo com a idade adulta, ndo poderia se fazer
independente. Com esse ocorrido, esses individuos atipicos continuavam a morar nas
Santas Casas de Misericordia, porém, ficariam isolados em um quarto onde, de alguma
forma, ajudaram nos trabalhos dentro da instituicéo.

Né&o se sabe ao certo qual era o tipo de tratamento que se tinha nessa instituicdo
para as criancas que eram deixadas ali; entretanto, ainda assim, foi um comeco valido
para que esses individuos tivessem pelo menos uma chance de vida. A morte e o abandono
eram 0s caminhos naturais para os 0rfaos e enjeitados na maioria dos casos. Apos alguns
anos e muitos movimentos a favor da educacdo dos alunos atipicos, se criou a primeira
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais, a APAE, no dia 11 de dezembro de 1954,
na capital do pais a época, a cidade do Rio de Janeiro.

As APAES tinham como objetivo criar raizes histéricas e culturais, tendo em vista
que o assunto “deficiéncia” sempre esteve rodeado de preconceitos, discriminagao e
desrespeito. Desta forma, com a falta de politicas publicas que garantissem a inclusao
destas pessoas e a ajuda do Estado na época, as familias, pensando em uma maior
qualidade de vida para os seus, procuraram alternativas que pudessem auxiliar na
educacdo de seus filhos com deficiéncia intelectual e maltipla, para que assim pudessem
alcancar as condicOes para a inclusdo social.

Segundo o site da APAE de Guarapari, E.S.,



Surgiram as primeiras associacfes de familiares e amigos que se mostraram
capazes de lancar um olhar mais propositivo sobre as pessoas com este tipo de
deficiéncia. Convivendo com um Estado despercebido das necessidades de
seus integrantes, tinham a missdo de educar, prestar atendimento médico,
suprir suas necessidades basicas de sobrevivéncia e lutar por seus direitos, na
perspectiva da inclusdo social. (2019)

A deficiéncia intelectual € um transtorno neuroldgico que afeta a habilidade de
interacdo social, comunicacao e raciocinio légico; sendo assim, é também a dificuldade
de interagir em sociedade. J& a deficiéncia multipla é a associacdo de duas ou mais
deficiéncias em uma mesma pessoa, gerando um comprometimento que acarreta atrasos
no desenvolvimento global e na capacidade de adaptacdo. Essa deficiéncia pode ser
visual, auditiva, fisica, intelectual e psicossocial.

Foi entdo, no Brasil, que essa mobilizagdo social comegou a prestar servigos
educacionais, de saude e de assisténcia social aos necessitados, constituindo-se assim em
uma verdadeira rede de promocao de a¢Ges sociais. A organizagdo que defende os direitos
das pessoas com deficiéncia intelectual e multipla conta, atualmente, com 2.178 unidades
em todo o pais e acolhe mais de 350 mil pessoas com deficiéncia.

Tendo em vista todas essas dificuldades que rodeiam a Educacao Especial, vemos
que durante anos buscamos direitos que garantem que as pessoas PCD (pessoa com
deficiéncia) tivessem seu espac¢o na sociedade. A histdria da Educacéo Especial € marcada
por muitas lutas, mas, com o avanco da tecnologia e dos estudos e a grande batalha dos
pais em promover seus direitos, conseguimos evoluir para uma mudancga necessaria e
importante para a historia do mundo e para a melhora de vida dessas pessoas.

Com o aumento da grande luta pela inclusdo e direitos destas pessoas, comegaram
entdo a ser criadas politicas publicas pensando em garantir que esses individuos tenham
uma qualidade de vida, ensino e oportunidades dentro da sociedade. A primeira lei para
garantir os direitos das pessoas com deficiéncia foi criada em 24 de outubro de 1989, ano
seguinte a promulgacdo da Constituicdo. A Lei Federal nimero 7.853/1989 estabelece

normas para o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais das PCD:

Art. 1° Ficam estabelecidas normas gerais que asseguram o pleno exercicio dos
direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncias, e sua
efetiva integracdo social, nos termos desta Lei. (1989)

Ela garantia 0 apoio a essas pessoas e também a disciplina e atuacdo do Ministério

Pablico, definindo que qualquer pratica contra esses direitos seria considerada como

crime, além de assegurar outras providéncias, tais como: direitos a educacéo, a saude, ao



trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade, gerando
assim o bem-estar pessoal, social e econémico dos individuos.

Com o passar dos anos, outras leis foram sendo criadas em favor dos PCD, porém,
a que nos rege nos dias € a Lei nimero 13.146, de 06 de julho de 2015, que institui a Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia).
A Lei n° 13.146 afirma:

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢Bes com as demais pessoas.(2015)

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia foi criado com o objetivo de promover a
inclusdo social, a igualdade de oportunidades e o exercicio pleno da cidadania dessas
pessoas. Ele prevé medidas de acessibilidade em diversos setores, como educacéo,
trabalho, transporte, satde, cultura e no lazer. Alem disso, também estabelece medidas de
protecdo e assisténcia a pessoas com deficiéncia em situacdes de vulnerabilidade social.
O Estatuto foi criado no ano de 2008, porem, sé foi aprovado pelo Congresso Nacional
em 2015, e entrou em vigor em janeiro de 2016; desde entdo ele tem sido um importante
instrumento para garantir a inclusdo no Brasil.

Alguns dos direitos que regem o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia sdo
relacionados aos: Direitos a Igualdade e Nao Discriminacgéo, que é um dos direitos mais
basicos que deveriam ser cumpridos por toda a sociedade. A lei estabelece que as pessoas
com deficiéncia tenham os mesmos direitos e deveres das demais pessoas, porém, levando
em consideracao suas questdes de diversidade e equidade; Direito a Acessibilidade, que
é a obrigatoriedade de locais onde os deficientes tenham acesso livre e facilitado; Direito
a Educacdo, que prevé que as pessoas com deficiéncia tenham participacdo ativa em
niveis de ensino, sendo assim, incluidas para seu maior aproveitamento.

Direito no Trabalho: o Estatuto conta com medidas que assegurem a inclusédo
dessas pessoa no ambiente de trabalho, utilizando assim desse direito, como, por exemplo,
reservando vagas em empresas com mais de cem (100) funcionarios; Direito ao
Atendimento Prioritario, que é de grande importancia para que esses individuos tenham
prioridade no atendimento em drgdos publicos e privados que prestam servicos a
populacdo geral; Direito a Saude: a LDB prevé que 0s servicos de Salde devem ser
acessiveis as PCD; isso inclui a disponibilidade de equipamentos e materiais adequados,
profissionais capacitados e treinados para o atendimento dos mesmos; Direito a Moradia,

0 qual prevé que é de grande importancia que os PCD tenham direito a moradia adaptada



as suas necessidades, priorizando sua acessibilidade; Capacidade Civil: a lei defende que
as pessoas com deficiéncia tém direito de exercer sua cidadania, sendo assim, garantindo
a sua participacdo ativa nas decisdes importante do pais; Direito a Cultura, esporte,
turismo e lazer, assegurando que as pessoas com deficiéncia tenham acesso a museus,
teatros, cinemas, eventos, shows, exposi¢des e outras atividades culturais.
Outra Lei de grande importancia é a LBI (Lei Brasileira de Inclusdo), que entrou
em vigor em janeiro de 2016. A LBI foi promulgada em 6 de julho de 2015. Nela diz:
Art. 1° E instituida a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia
(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em

condig@es de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais
por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania.(2015)

Ela foi criada a fim de cumprir com as defini¢des assinadas pelo Brasil na
Convencdo Internacional da ONU, em 2007, sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. A Convencao teve como proposito assegurar o
exercicio de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais para todas as pessoas
com deficiéncia, além de promover o respeito pela sua dignidade. O documento foi
ratificado na grande maioria dos paises, demonstrando a preocupacdo global com a
inclusdo e maior acessibilidade para as pessoas com deficiéncia, sendo uma
responsabilidade publica mundial.

Estéo presentes, na lei, direitos como: Capacidade Civil; Inclusdo Escolar; Auxilio
Incluséo; Discriminacdo, Abandono e Exclusdo; Atendimento Prioritario; Administracdo
Pablica; Cultura, Esporte, Turismo e Lazer.

Os deveres destacados sdo: a instituicdo de um registro para simplificar a
formulacdo de politicas governamentais; a ampliacdo das avaliacbes para aqueles que
desrespeitam os direitos das pessoas com incapacidades; a proibicdo de praticas
discriminatorias, como a imposicdo de mensalidades mais elevadas para estudantes com
deficiéncias, incluindo a excluséo de adaptac6es financeiras e a oferta de tecnologias de
apoio; a obrigacdo de disponibilizar alternativas acessiveis em eventos, galerias e sites na
internet. Ademais, a Lei Brasileira de Inclusdo dinamiza uma inovacdo ao alterar o
conceito legal de incapacidade ao afirmar que esta reside no ambiente, ndo nas pessoas,

ao contrario do entendimento anterior.

3. Aimportéancia e desafios do desenvolvimento da autonomia em criangcas com

Sindrome de Down



O termo Educagdo Especial foi implantado, oficialmente, em 1994, com a
Convencéo de Salamanca, na Espanha, que remete a:

Notando com satisfagdo um incremento no envolvimento de governos, grupos
de advocacia, comunidades e pais, e em particular de organizac@es de pessoas
com deficiéncias, na busca pela melhoria do acesso a educacao para a maioria
daqueles cujas necessidades especiais ainda se encontram desprovidas; e
reconhecendo como evidéncia para tal envolvimento a participacdo ativa do
alto nivel de representantes e de varios governos (...). (1994)

Com a Educacdo Especial entendemos a importancia de dar a autonomia para que
a crianca consiga realizar suas préprias tarefas, para que quando na vida adulta consiga
resolver seus problemas e dificuldades sozinho.

Mas nem sempre foi assim, antigamente pouco se falava sobre o papel da crianga
e a importancia de deixa-la tentar realizar as atividades cotidianas. Esse assunto se
instaurou com o estudioso soviético Lev Semionovich Vygotsky (1896-1924), que

afirma;

"(...) o desenvolvimento ontogenético do organismo, que se realiza num -
processo de inter-relages com o meio, é, afinal, a realizacdo das suas
propriedades especificas... Razdo porque... um estudo da interagdo do meio
exterior e dos organismos que ndo leve em conta a prépria natureza destes
organismos, é uma abstracdo absolutamente legitima" (Leontiev, 1978, p. 159).

Em sua abordagem sobre a inter-relacdo entre instrucdo e desenvolvimento,
Vygotsky (1920) propde uma compreensdo do desenvolvimento humano em dois niveis
distintos. O primeiro desses niveis € o desenvolvimento real, que abrange as atividades
que a crianca é capaz de realizar de forma independente. Este nivel reflete os ciclos de
desenvolvimento j& alcancados, representando as fungfes psicoldgicas que a crianca
construiu até um determinado ponto no tempo.

O segundo nivel é o desenvolvimento potencial, constituido pelas atividades que
a crianca ndo consegue realizar sozinha, mas que pode resolver com a assisténcia de
alguém que forneca orientacGes apropriadas, como um adulto ou uma crianga mais
experiente. Vygotsky (1920) enfatiza que o nivel de desenvolvimento potencial &€ mais
indicativo do desenvolvimento da crianca do que o nivel de desenvolvimento real. Isso
ocorre porque o desenvolvimento real se refere a ciclos ja concluidos, a eventos passados,
enquanto o desenvolvimento potencial projeta o desenvolvimento prospectivamente,
indicando o futuro potencial da crianca. Nesse sentido, a capacidade da crianca de realizar
tarefas com ajuda revela seu potencial de desenvolvimento, fornecendo uma visdo mais
abrangente e dindmica do processo de crescimento.

Sendo assim, Vygotsky(1920) introduziu o conceito de Zona de Desenvolvimento

Proximal (ZDP) como parte de sua teoria sociocultural da aprendizagem e



desenvolvimento. A teoria de Vygotsky(1920) foi desenvolvida nas décadas de 1920 e
1930. A Zona de Desenvolvimento Proximal foi mencionada pela primeira vez na década
de 1930, embora o termo tenha sido popularizado apds a traducdo de suas obras para o
inglés nas décadas de 1960 e 1970. Portanto, a Zona de Desenvolvimento Proximal ndo
foi criada em uma data especifica, mas foi desenvolvida como parte integral da teoria de
Vygotsky(1920) durante o periodo mencionado. Essa teoria continua amplamente
estudada e aplicada até os dias de hoje.

Foi entdo que comecou a ser falado sobre deixar com que as criangas, no modo
geral, criassem autonomia. Autonomia, originada do grego, denota independéncia,
liberdade ou autossuficiéncia. No campo educacional, a autonomia do estudante revela a
habilidade de organizar seus estudos de forma independente, sem depender totalmente do
professor. Isso implica na gestdo eficaz do tempo dedicado ao aprendizado e na selecéo
eficiente das fontes de informacéo disponiveis.

Desta forma podemos dizer que dentro de tudo que foi falado durante anos a
grande chave para a incluséo é a autonomia, porque quando vocé permite que uma crianga
atipica realize tarefas que ela pode exercer por si s0, a inclusdo ocorre. Ela se sente parte
desse meio e entende seu lugar no mundo.

Mas, desenvolver essa habilidade ndo é facil e esta repleta de desafios, requer
muitas estratégias e métodos. Essa dificuldade em desenvolver a autonomia em criancas
com sindrome de Down, se da principalmente pela ajuda excessiva que os pais ddo a esses
individuos, em algumas vezes fazendo com que atividades que seria de grande valor que
a crianca faca sozinha, os pais acabam fazendo, mas isso ndo ocorre somente com pais,
mas também na escola. Com a rotina corrida de uma escola regular, algumas vezes os
docentes acabam realizando essas atividades pelos alunos e, desta forma, fazendo com
que fique comum para a crianga gque outra pessoa realize esses pequenos atos por elas,
gerando assim a falta da necessidade de ser proativo. Com estudos realizados durante
anos sabemos que fazer essas atividades pode até mesmo atrasar a fala da crianca,
principalmente porque, quando fazemos, ela ndo precisa pedir, somente apontar ou imitar
0 movimento do objeto que ela quer que rapidamente um adulto realize a acéo por ela.
Desenvolver a autonomia é um evento demorado, que precisa de muita paciéncia e
repeticdo. Nos casos das criancas com Sindrome de Down, é de extrema importancia que
0 docente desenvolva essa habilidade logo na Educacao Infantil, porque quanto mais cedo
isso ocorre, maior independéncia esse individuo tera quando chegar, por exemplo, ao

Ensino Fundamental.



A importéncia da autonomia comeca a ser desenvolvida logo nos anos iniciais da
vida das criangas, principalmente na académica; esta ligada ao fato de que a mudanca de
Educacdo Infantil para o Ensino Fundamental é radical. Sabemos que na Educagdo
Infantil sua grande preocupacao é que o ensino seja feito de forma leve e brincando, mas
ja no Ensino Fundamental isso muda; as brincadeiras ja ndo sdo tdo frequentes e 0s
estudos sdo os principais meios de aprendizagem.

Normalmente, as criangas j& vdo para o Ensino Fundamental com certo grau de
autonomia, como, por exemplo, ir ao banheiro sozinha, encher a garrafa e realizar seu
lanche sozinhos. Porém, na Sindrome de Down quando esse processo ndo recebe sua
devida atencdo pode ser que essa crianga va para o Ensino Fundamental ndo sabendo fazer
esse exercicios basicos e assim gera uma frustracdo no individuo, do porque meu amigo
pode fazer e eu ndo posso.

Entdo, para que esse processo ocorra de forma correta e leve, criaram-se alguns
métodos de ensino para desenvolver a autonomia, como as tecnologias assistivas.
Segundo o Ministério da Saude (2022)

Conforme a Lei Brasileira de Inclusdo, n® 13.146, de julho de 2015, tecnologia
assistiva é definida como produtos, equipamentos, dispositivos, recursos,
metodologias, estratégias, praticas e servicos que tenham como objetivo
promover a funcionalidade, relacionada a atividade e a participacdo da pessoa
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua autonomia,
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social.(2015)

O Comité de Ajudas Técnicas (2007, p. 3) aprovou, por unanimidade, em 2007,
0 conceito brasileiro que foi elaborado da seguinte forma: Tecnologia Assistiva € uma
area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que engloba produtos, recursos,
metodologias, estratégias, praticas e servicos que objetivam promover a funcionalidade,
relacionada a atividade e participacdo de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou
mobilidade reduzida, visando sua autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusdo
social.

Dessa maneira, a Tecnologia Assistiva pode ser entendida como um auxilio para
promover a capacidade funcional, possibilitando a realizacdo de uma funcéo pretendida,
porém inviabilizada por uma deficiéncia ou mesmo pelo envelhecimento. Seu propdsito
primordial € justamente ampliar a comunicacdo, a mobilidade e o controle de ambiente,
bem como habilidades laborais e de estudo, com a finalidade de favorecer a
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social de pessoas com deficiéncia (Sartoretto
e Bersch, 2017).


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm

A Tecnologia Assistiva (TA) oferece uma variedade de beneficios para pessoas
com deficiéncia ou mobilidade limitada. Varios autores, como Toro-Herndndez et al.
(2019) e Tao et al. (2020), concordam que o objetivo da TA € promover a busca pela vida
independente, pela inclusdo social e pela qualidade de vida. Isso significa uma
transformacdo da realidade social dessas pessoas, removendo barreiras fisicas,
ambientais, urbanas e sociais. A TA visa capacitar as pessoas para a realizacdo de
atividades didrias com maior autonomia e para a participacao ativa no espaco publico, na
educacdo, no trabalho e no lazer. Para atingir estes objetivos, a TA fornece recursos e
servicos concebidos para expandir o funcionamento de um individuo.

Bersch e Tonolli (2006) definem recursos de TA como qualquer produto ou
sistema produzido em escala ou sob encomenda com o prop6sito de manter, aumentar ou
melhorar as habilidades funcionais de pessoas com deficiéncia. Estes recursos abrangem
uma ampla gama de opgOes, desde eletrodomésticos modificados até sistemas
computadorizados complexos. Por exemplo, produtos concebidos para facilitar as
atividades diarias, como colchdes adaptados, bem como suportes e equipamentos para
utilizacdo em ambientes de trabalho, educacéo, lazer ou desporto. A TA ,abrange tambem
brinquedos, vestuario adaptado, aparelhos auditivos, proteses, software, bengalas e outros
instrumentos de mobilidade manual ou motorizada. Em resumo, qualquer produto que
possibilite a uma pessoa com limitacdo fisica realizar uma atividade ou funcédo é

considerado um recurso de TA (Bersch e Tonolli, 2006).

Consideracoes Finais

A trajetéria em direcdo a inclusdo e autonomia na Sindrome de Down é uma
continua busca por uma sociedade que acolha e aprecie as diversas formas de ser. A
medida que a compreensdo da diversidade humana se aprofunda, reconhecemos a
importancia de criar ambientes que permitam a participacdo plena de todos na vida social,
independentemente de suas caracteristicas individuais.

Incluir pessoas com Sindrome de Down vai além de simplesmente garantir sua
presenca em diferentes contextos sociais, como educacdo e trabalho. Significa superar
barreiras, sejam elas fisicas ou relacionadas a atitudes, que possam limitar o
desenvolvimento e a participacdo plena dessas pessoas. Na esfera educacional, a inclusdo
ndo se resume a adaptacdo do ambiente, mas engloba a constru¢do de uma cultura que

fomente a aceitacdo e o apoio matuo.



A promog&o da autonomia na Sindrome de Down ndo se restringe a disponibilizar
ferramentas para atividades diérias. Envolve oferecer oportunidades para escolhas
pessoais, expressdo de preferéncias e o desenvolvimento de habilidades que permitam
uma participagcdo ativa na sociedade. Autonomia, nesse contexto, ndo significa
independéncia completa, mas sim capacitar para tomadas de decisdes significativas e uma
contribuicdo ativa.

E fundamental destacar que a responsabilidade pela inclusio e autonomia na
Sindrome de Down ndo recai exclusivamente sobre as pessoas afetadas, mas constitui um
compromisso coletivo. Construir uma sociedade verdadeiramente inclusiva exige a
participacdo de todos, incluindo a superacao de estigmas, a contestacdo de preconceitos
e a criacdo de ambientes que possibilitem o pleno desenvolvimento de cada individuo.

Ao final, aspiramos a uma sociedade em que a Sindrome de Down néo seja
encarada como uma limitagdo, mas como uma contribuicdo valiosa a diversidade humana.
A incluséo e a autonomia representam as bases desse ideal, capacitando cada pessoa a
contribuir de maneira singular e significativa para a riqueza da vida comunitaria. Investir
na inclusdo e autonomia na Sindrome de Down significa investir ndo apenas no bem-estar
individual, mas na construcdo de comunidades mais equitativas, empaticas e

verdadeiramente inclusivas.
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