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PREFACIO

Ha alguns anos as pessoas com trissomia 21 nao apren-
diam a ler, a escrever, ndo iam a escola, ndo tinham amigos. As
coisas mudaram, hoje as pessoas com trissomia 21 andam na
escola com as outras criangas, aprendem a ler, a escrever, muitas
aprendem profissbes, hamoram e sonham com o casamento e
em criar familia.

E verdade que a sexualidade das pessoas com trissomia
21 continua a ser um tema tabu, porque nos assusta. Sabemos
que o0 amor e em sequéncia as relagdes fisicas sao necessarias
para o nosso bem-estar. As pessoas apaixonam-se e tém dese-
jos, sabemos disso, mas quando se trata dos nossos filhos com
trissomia 21, temos medo. Medo de que possam sofrer e de que
nao tenhamos o controlo da situacdo. Este sentimento € natural
mas nao nos pode impedir de deixar os nossos filhos fazerem as
suas escolhas.

Desde que nascem trabalhamos arduamente para que se
tornem pessoas 0 mais autbnomas possiveis. Queremos que se-
jam felizes, na escola, no trabalho, na sociedade. Ora, sejamos
coerentes e encaremos a sexualidade com a mesma naturalida-
de. O nosso medo nao os pode limitar. Os desejos dos nossos
filhos ndo deixam de existir s6 porque nao os queremos ver. Tal
como nés, chegada a idade, as pessoas com trissomia 21 apai-
xonam-se e podem ter vontade de estar com alguém. Podemos
ou devemos impedi-las?

Se nos esforgcamos para os acompanhar em todas as areas,
temos a obrigagao de também os acompanhar em questdes que
nos possam causar um desconforto maior.

O livro “Sexualidade e Afetos no Mundo da Trissomia 21
- Guia para Pais e Profissionais” € um excelente guido para pen-
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sarmos nas mais variadas questbes da sexualidade. Os inquéri-
tos feitos as familias ddo-nos alguma visdo sobre os nossos me-
dos, enquanto pais. Embora a maturagao sexual na trissomia 21
nao se distinga da restante populagéo, precisamos de estar mais
atentos aos sinais das criangas e dos jovens com trissomia 21
para que possamos evitar comportamentos socialmente inade-
quados. A informacéao e as estratégias adequadas a capacidade
cognitiva e faixa étaria sdo fundamentais. Ndo podemos fazer de
conta de que as pessoas com trissomia 21 ndo crescem ou sao
assexuadas.

Todos ndés somos seres sexuais desde o dia em que nasce-
mos e é assim que devemos encarar esta questdao. As criancas
e os jovens com trissomia 21 tém necessidades e vao querer vi-
vé-las.

Preparemo-nos para isso!

Marcelina Souschek
Presidente Pais21
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INTRODUGCAO

O presente liviro € uma adaptagao da dissertacédo de
mestrado,’ que teve como finalidade averiguar em que medida
a importancia atribuida pelos pais? a Educacédo Sexual modifica
as suas atitudes de aceitacdo face a vivéncia sexual e afetiva
dos filhos com Trissomia 21 (T21). Apds a respetiva analise,?
depreendeu-se que a importancia atribuida a Educacao Sexual,
por si sO, ndo chega para que tenham uma atitude de aceitagao.
Um conjunto de fatores, como a evolugdo da medicina,
estudos cientifico-pedagogicos e intervengéo precoce, aumentou
a esperanca de vida das pessoas com T21 e contribuiu para um
melhor desenvolvimento das suas capacidades. Estes fatores
deram origem a uma maior probabilidade de ingressdo no mundo
do trabalho e na sociedade. Por sua vez, estes jovens ja néo
querem ficar em casa dos pais e demonstram o desejo de casar e
de ter uma vida sexual e afetiva. De acordo com as caracteristicas
de cada um, com o devido apoio, muitos conseguem ter uma vida
semiautonoma ou auténoma.

Esta integracao na sociedade requer que estejamos alerta
para todos os beneficios e também para as problematicas que
envolvem esta mudanca.

Estas pessoas sao um grupo-alvo para o abuso sexual, por
isso, ha que saber aplicar-lhes uma educacédo adequada para
que consigam defender-se.

'Dissertagao apresentada a Escola Superior de Educagéo de Paula Frassinetti (ESEPF) para a
obtencgéao do grau de Mestre em Ciéncias da Educacgéo — area de especializagdo em Educacéo
Especial, com a orientagédo do Professor Doutor Julio Sousa.

2 Consideram-se pais: pais, tutores, encarregados de educagdo (familiares ou nao).

* Esta investigacdo baseou-se na analise de conteudo, na categoria do método qualitativo.
Realizaram-se sete entrevistas semidiretivas: a cinco pais e a duas representantes de
entidades.
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CIAUDIA SANTOs

Uma vez que podem ter filhos, devem saber utilizar um
método contracetivo adequado, de forma a prevenirem gravidezes
indesejadas e Infecdes Sexualmente Transmissiveis que
se transmitem de igual modo nas pessoas com Dificuldades
Intelectuais e Desenvolvimentais (DID).*

Existem varios mitos em relacdo a sexualidade destas
pessoas, dois deles chegam a ser contraditérios: o de serem
assexuadas e, por isso, ndo haver necessidade de se aplicar o
ensino da Educacao Sexual; e o de serem hipersexuadas, seus
desejos sao incontrolaveis e exacerbados, como tal, deve-se
evitar falar sobre o tema. (Amor Pan, 2000; Assumpgédo Jr. &
Sprovieri, 2005; Couwenhoven, 2007; Leme & Cruz, 2008; Maia
& Ribeiro, 2010; Pefiuelas, 2011; Ramos, 2005).

Torna-se, por isso, importante desmistificar, eliminar
preconceitos e tabus que ainda se encontram presentes na
nossa sociedade, uma vez que estes jovens tém um normal
desenvolvimento sexual e afetivo.

E essencial alertar para a importancia da Educacdo
Sexual, sensibilizar a sociedade e os pais, que devem ser os
primeiros e principais responsaveis na educagdo dos seus
filhos.

Tendo em conta que a sexualidade e os afetos contri-
buem para um melhor desenvolvimento integral de qualquer ser
humano e que as recentes mudangas requerem novas atitudes,
num mundo que se quer mais inclusivo, pretende-se que este
guia ajude de alguma forma os pais/profissionais e os sensibilize
a terem uma maior abertura e aceitagao face a vivéncia sexual e
afetiva das pessoas com T21.

No primeiro capitulo sdo abordados aspetos pertinentes
para a compreensado do conceito das Dificuldades Intelectuais
e Desenvolvimentais (DID) e Trissomia 21 (T21): sua evolugao

4 O termo Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (DID) foi introduzido em 2007
pela Associacdo Americana de Deficiéncia Mental (AAMD) - American Association of
Mental Retardation (AAMR), passando a chamar-se de Associagdo Americana das
Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais - American Association on Intellectual
and Developmental Disabilities (AAIDD). A Lei de Rosa (Public Law 111-256), de cinco
de outubro de 2010 e o “Manual Diagnostico e Estatistico de Perturbagbes Mentais”

- Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM — V), de maio de 2013,
adotam o termo “Incapacidade Intelectual’. Este novo termo substitui definitivamente o de
“Deficiéncia Mental”, de modo a evitar designagdes que podem ser estigmatizantes em termos
sociais.
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SeXUALIDADE E AfeTOs no MunDO DA TRIssomIA 21

histérica; definicdes e caracteristicas - etiologia, caracteristicas
morfolégicas e problemas de saude associados; aprendizagem
na T21; classificagao das DID.

No segundo capitulo sdo abordados aspetos para a
compreensao da Sexualidade, nomeadamente: sua evolugao
histérica; manifestagcdes sexuais na infancia e pré-puberdade
segundo Freud; manifestacbes sexuais na puberdade e na
adolescéncia; caracteristicas morfolégicas sexuais e afetivas na
T21; evolucéao histérica das concegdes sobre a sexualidade das
pessoas com DID e seus mitos.

No terceiro capitulo sdo abordadas as Manifestacdes
Parentais, nomeadamente: em relacao a sexualidade e afetividade
dos filhos com T21; apresentagdo e analise dos resultados da
dissertacdo de mestrado “Sexualidade e Afetos no Mundo da
Trissomia 21”, comegando pela definicdo das categorias analiticas
e analise categorial dos discursos das entrevistas, finalizando
com uma sintese dos resultados.

No quarto capitulo é abordado o tema da Educacéo Sexual
na T21: definigdes e caracteristicas; objetivos e conteudos; como
aplicar o ensino; propostas de estratégias que os pais/profissionais
podem adotar.

O livro contém ainda dois extras com as transcricbes das
entrevistas da dissertagdo de mestrado, intitulado de “Testemunhos
de Pais” e informagdes e recursos educativos sobre Educacéao
Sexual e DID/T21.

19






CAPITULO 1 - DIFICULDADES INTELECTUAIS E
DESENVOLVIMENTAIS (DID) E TRISSOMIA 21 (T21)

1.EVOLUGCAO HISTORICA

O conceito das DID foi-se modificando ao longo dos tempos
através de mudanca de mentalidades e de avancos médicos
reinantes em cada momento historico.

Segundo Serra (2002), no mundo grego e romano, eram
poucos os deficientes mentais® que sobreviviam e os que
conseguiam sobreviver eram tratados de um modo desumano.
Nas cidades gregas, nomeadamente em Esparta, eram rejeitados
e sacrificados; em Roma, eram condenados a morte e atirados as
feras por mera diversao.

A prética do infanticidio é defendida por diversos autores
importantes daquela época, tais como Platdo (428/427-348/347
a.C.) e Aristételes (384-322 a.C.), que consideravam que o0s
deficientes ndo deveriam viver: “(...) deve-se dar ordens para que
nao se crie nenhum defeituoso”. (Aristoteles, 1335b, como citado
em Amor Pan, 2000, p. 39)°.

A Igreja aparece como sendo a Unica instituicdo que apoia
‘les enfants du bon Dieu”. (Pessotti, 1984).

Na Idade Média, em 1260, Luis IX (rei de Franga) cria, por
influéncia da igreja, hospicios e instituicbes assistenciais para
acolher individuos com perturbagées mentais. Tendo como filosofia
a sua cura, estas instituicdes deram inicio ao aparecimento dos
primeiros seguidores da Reabilitagdo. (Amor Pan, 2000).

5 Ao longo do subcapitulo é utilizado o termo “Deficiéncia Mental”, de modo a ser-se fiel
aos textos dos autores que séo referidos.

¢ “(...) debe ordenarse que no se crie a ninguno defectuoso.” (Aristételes, 1335b, como
citado em Amor Pan, 2000, p. 39).
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CIAUDIA SANTOSs

No séc. IV, Sao Nicolau (bispo de Myra) destaca-se “(...) por
acolher e alimentar criancgas deficientes abandonadas, mais tarde
chamadas de idiotas e imbecis”. (Pessotti, 1984, p. 3).

Em 1325, surge a primeira legislagdo intitulada De
Praerogativa Regis, baixada por Eduardo Il de Inglaterra, “(...)
para proteger os direitos e as propriedades dos «idiotas» e para
os cuidados quotidianos”. (Dickerson, 1981, como citado em
Pessotti, 1984, p. 5).

No entanto, apesar de haver caridade por parte da igreja,
com o surgimento da Inquisi¢do, documentos como “(...) o Lucerna
Inquisitorum de Bernardus Comensis, o Malleus Maleficarum
de Sprenger e Kramer (1486) e o Directorium Inquisitorum de
Nicolau Emérico, que data de 1370 (...)". (Pessotti, 1984, p. 7)
contribuiram para que o deficiente mental fosse alvo de castigo,
torturado e queimado em fogueiras. A reforma protestante
(séc. XVI) liderada por varias figuras de peso, como Martinho
Lutero, Melanchthon e Calvino, tinha uma visdo sobrenatural
dos dementes, acreditando que estes eram seres diabdlicos.
(Pessotti, 1984).

Sao Vicente de Paulo (1581-1660) destaca-se como
sendo um dos maiores defensores da Reabilitacdo. Tendo sido
cofundador, juntamente com Santa Luisa de Marillac (1591-
1660), da “Companhia das Filhas da Caridade”, em 29 de
novembro de 1633. (Pessotti, 1984).

Segundo Serra (2002), com o aparecimento do
Renascimento e o profundo interesse em estudar o Homem,
observam-se mais casos de estudo direcionados para os
“ndo normais”. Os meédicos Paracelso (1493-1541), Cardano
(1501-1576), Platter (1536-1614) e Paré (1510-1590) chegam
a identificar o atraso mental, embora ndo o considerem capaz
de ser tratavel.

E através de Thomas Willis (1621-1675), no seu livro
Cerebri Anatome (1664), que a deficiéncia mental é encarada
como sendo uma lesdo no sistema nervoso central, passando-
-se a ter uma visao organicista sobre a mesma.

Mais tarde, Francesco Torti (1658-1741) coloca a hipotese
de os fatores ambientais poderem interferir com a sua origem e
tratamento. (Pessotti, 1984).
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SeXUALIDADE E AfeTOos no MunDO DA TRissomIA 21

No século XVIII, no periodo do lluminismo, os deficientes
mentais foram alvo de duas linhas de pensamento, uma a seu
favor e outra contra. Por um lado, eram individuos sem razao e,
por isso, dados ao abandono, mas, por outro, certos fatores como
a industrializacdo e avancos em diversas areas, entre as quais,
a medicina e a filosofia, fizeram com que houvesse maior defesa
dos seus direitos.

No pensamento a favor, destaca-se o contributo do médico
e filésofo inglés John Locke (1632-1704). A sua obra’ “Ensaio
sobre o Entendimento Humano™ (1690), baseada no pensamento
e conhecimento humano, foi uma das principais fontes da «Teoria
Empirica». Defendia que a “[...] mente é entendida como uma
pagina em branco (...)" (Pessotti, 1984, p. 22) e, como tal, analisava
o “idiota” como sendo “tabula rasa”, necessitado de ser estimulado
através da experiéncia sensorial e reflexiva; precisando de uma
pedagogia especial para a sua aprendizagem.

Etienne Bonnot de Condillac (1715-1780) é a favor da
educabilidade do deficiente. Nas obas “Ensaio sobre a Origem dos
Conhecimentos Humanos™ (1746) e “Tratado das Sensagdes”"?
(1754), desenvolve um método educacional conhecido como
«Teoria de Aquisicdo de Ideias», defendendo que qualquer
sensacao poderia desencadear todas as faculdades, sendo a
deficiéncia “(...) uma caréncia de experiéncias sensoriais e/ou de
reflexdes sobre as ideias geradas pela sensagao (...)". (Pessotti,
1984, p. 23).

Jean-Jacques Rousseau (1712-1778) torna-se um impor-
tante filésofo, tedrico politico e compositor autodidata. Autor de
varias obras, entre as quais, “Discurso sobre a Origem e os
Fundamentos da Desigualdade entre os Homens”" (1755) e
“Emilio, ou Da Educagéo’*? (1762), desenvolve a «Teoria do Bom
Selvagem», que entendia “[0] homem selvagem como prototipo
da pureza afetiva e intelectual (...)". (Pessotti, 1984, p. 35). Mais

7 Sempre que foi possivel encontrar tradugdes portuguesas das obras mencionadas no livro,
substituiu-se a referéncia original pela da tradugdo em portugués. Nos restantes casos, as
referéncias permanecem conforme o original.

® An Essay Concerning Human Understanding.

® Essai sur L’6rigine des Connaissances Humaines.

1 Traité des Sensations.

" Discours sur L’origine et les Fondments de L’inegalite.

2 Emile, ou De L’Education.
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CIAUDIA SANTOSs

tarde, esta teoria torna-se num dos trampolins de avango para a
Educacéao Especial.

Por outro lado, o “Tratado do Bécio e do Cretinismo™
(1791), de Frangois-Emmanuel Fodéré (1764-1835), defendia
uma “(...) visdo unitaria da deficiéncia mental como doenca
hereditaria ou congénita sujeita a variagbes de intensidade ou
a diversidades semiolégicas (...) «ldiotia» e «Imbecilidade»
seriam graus de cretinismo (...)". (Pessotti, 1984, p. 85). Este
tratado teve um efeito catastréfico, contribuindo para uma maior
segregacao e esterilizagao dos deficientes mentais.

Philippe Pinel (1745-1826), fundador da psiquiatria em
Franca, torna-se especialista em doentes mentais. No “Tratado
Médico-Filosofico sobre a Alienagdao Mental”* (1801) defende
“idiotia”, “imbecilidade” e “deficiéncia mental” como sendo
incuraveis, hereditarias e de problemas patolégicos cerebrais
apresentando “(...) sintomas de degeneragao no nivel do sistema
nervoso central (...)". (Pessotti, 1984, p. 80).

No entanto, a pedagogia terapéutica comega a dar os seus
frutos, surgindo as primeiras tentativas de ensino da linguagem a
surdos-mudos e cegos.

Jean Marc Gaspard Itard (1774-1838), médico pioneiro
da educacdo a surdos-mudos e tedrico da Educacado Especial
de deficientes mentais, em “Menino Selvagem de Aveyron’,"®
faz a primeira tentativa de reeducar um deficiente mental
profundo (intitulado de Victor); contrariando as ideias de Pinel,
defende que Victor ndo padecia de “idiotismo”, mas falta de “(...)
experiéncias de exercicio intelectual (...)". (Pessotti, 1984, p. 41).
Publica De L’éducation d’'un Homme Sauvage ou des Premiers
Développemens Physiques et Moraux du Jeune Sauvage de
L’Aveyron (1801), considerado como sendo o primeiro manual de
reeducacao.

Jean-Etienne Dominique Esquirol (1772-1840), discipulo
e seguidor de Pinel, defende em Des Maladies Mentales,
Considerées sous les Rapports Médical, Hygiénique et Médico-
-Légal (1838), a distincdo da doenca mental da deficiéncia

s Traité du Goitre et du Crétinisme.
" Traité Médico-Philosophique sur L’aliénation Mentale ou la Manie.
s Jeune Sauvage de I'Aveyron.
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mental, afirmando que os primeiros eram “loucos” e os segundos
sofriam de “idiotia”; atribuindo-lhes, mais tarde, diversos graus
de desenvolvimento. Defende que a “idiotia” era causada
por diversos fatores locais e fisicos, tais como acidentes pré-
-natais e perinatais, sendo esta incuravel: “(...) a «idiotia» deixa de
ser uma doencga e o critério para avalia-la € em ultima analise, o
rendimento educacional, [0 que] (...) legitima o ingresso do pedago-
go na area de estudo da deficiéncia mental”. (Pessotti, 1984, p. 90).
Jacques-Etienne Belhomme (1800-1880), discipulo de
Esquirol, publica, em 1824, a sua tese Essai sur L idiotie, na qual:

“...) define e ordena tais graus ou tipos numa tipologia ou
classificacdo sistematica; propde entdo que se distinga a
«idiotia», com dois graus, da «imbecilidade», com trés graus.
No total, cinco graus de deficiéncia mental em duas categorias
ou tipos (...)” (Pessotti, 1984, p. 92).

Esquirol e Belhomme contribuem, assim, para um maior
interesse em instruir os “idiotas” e os “imbecis”. Comegam a surgir
as primeiras escolas criadas por médicos como Ferrus, Voisin,
Leuret, Delassieuve, Falret, Bourneville, entre outros, tendo a
escola de Abendberg (1840), do médico Guggenbuhl, tido grande
sucesso, ganhando mérito e reconhecimento mais tarde por
grandes pedagogos como Séguin.

Friedrich Froebel (1782-1852) funda os “jardins de infancia”
(1840), aplicando um novo método educacional, essencialmente
antiformalista, em que desenvolve recursos didaticos também aplica-
veis a criangas deficientes mentais, que ainda hoje se mantém atuais.

Mais tarde, Edouard Onesimus Séguin (1812-1880), discipulo
de Itard e de Esquirol, tem um papel fundamental na educacéao
dos deficientes, criando varias escolas em Franca e nos Estados
Unidos. Na obra “O Tratamento, a Higiene, e a Instru¢ao Moral dos
Idiotas e de outras Criangas Inversas”® (1846), contesta Pinel,
Esquirol e Belhomme, defendendo o tratamento pelo método
fisiolégico:

® Traitement Moral, Hygiéne, et Education des Idiots et des autres Enfants Arriérés ou
retardés dans leur devéloppement, agités de mouvements involontaires, débiles, muets non-
-sourds, begues, efc.
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“(...) qualquer que seja o género de deficiéncia o sujeito é
educével e mais, os limites de seus progressos dependerdo
do «quantum» de inteligéncia, do grau de comprometimento
de fungbes orgénicas relevantes para a instrugdo pretendida
e da pericia na aplicagdo do método. (...) é o primeiro texto
de teoria psicogenética do desenvolvimento e da deficiéncia
mental (...) esta repleto de técnicas de ensino especiais,
ilustradas com abundancia de exemplos de sua aplicagéo
a diferentes tipos e niveis de deficientes e referentes as
mais diversas areas da vida do educando.” (Pessotti, 1984,
pp. 115-126).

Os seus estudos fazem de Séguin o primeiro especialista
da educacgéo para deficientes mentais, ultrapassando-se a fase
médico-assistencial.

No entanto, a histéria da deficiéncia mental tem um retro-
cesso com o “Tratado das Degenerescéncias”’ de Bénédict
Augustin Morel (1857); a “Origem das Espécies” (1859) e “A
Origem do Homem e a Selegdo Sexual”® (1871) do naturalista
inglés Charles Darwin; e com o “Relatério da Comisséao Francesa”
(1873). Estas obras originam a teoria da evolugédo organica e da
degenerescéncia da espécie humana: “(...) o deficiente reassume
seu papel medieval de besta redimida, pronta a degenerar (...)".
(Pessotti, 1984, p. 147).

A teoria evolucionista vai levar a uma propagacado de
praticas eugenistas, na procura de uma melhoria racial da espécie
humana, onde reinava o pensamento de que “(...) ao permitir
que os individuos menos favorecidos sobrevivessem e tivessem
descendéncia, a qualidade global da espécie depreciava-se”.
(Amor Pan, 2000, p. 47).%°

Chambers (1802-1872), em 1844, no livro “Vestigios da
Historia Natural da Criagdo”,?' foi quem utilizou pela primeira
vez o termo “Mongolismo” ao referir-se aos deficientes.

" Traité des Dégénérescences.

'8 On the Origin of Species by Means of Natural Selection, or the Preservation of Favoured
Races in the Struggle for Life.

® The Descent of Man, and Selection in Relation to Sex.

% “..) al permitir que los individuos menos favorecidos sobreviveran y tuvieran
descendencia, la calidad global de la especie se depreciaba.” (Amor Pan, 2000, p. 47).
% The Vestiges of the Natural History of Creation.
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Baseando-se na teoria da degenerescéncia racial, na qual, a
raga caucasiana seria superior a raga mongol. (Morato, 1995).
Séguin, em 1864, descreve o “Mongolismo” na sua
obra “ldiotia e seu Tratamento pelo Método Psicoldgico”,?
considerando-o um tipo de cretinismo furfuraceo, tendo
esse estudo passado despercebido. A descricdo que faz do
“Mongolismo” n&o é baseada na raga ou na “degenerescéncia’”,
mas, atribuindo “(...) a prega do epicanto mongoloide a um
encurtamento da «pele das bordas palpebrais». Se essa
observacgao [tivesse] sido levada em conta n&o teria prosperado
a ideia de que o mongoloide € um individuo da raga mongdlica
(...)". (Benda, 1946, como citado em Pessotti, 1984, p. 143).
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Em 1866, o médico Inglés John Langdon Haydon Down
(1828-1896), corrobora com a teoria de Chambers. Na
clinica onde trabalhava (para criancas com atraso
neuropsicomotor), em Surrey, na Inglaterra, repara
num grupo de pacientes que tinham parecengas com
o0 povo da raca mongdlica, considerando-os um tipo
étnico de “idiotia”. Na sua obra, Observations on Ethnic
Classification of Idiots, descreve-os fisica e clinicamente

“Trata-se de um representante da grande raga mongdlica.
Quando se colocam lado a lado é dificil crer que néo se trata
de filhos dos mesmos pais. O cabelo ndo é negro como o dos
verdadeiros mongdis, mas de cor castanha, liso e escasso.
A face é plana, alargada e desprovida de proeminéncias.
As bochechas séo redondas e estendidas lateralmente. Os
olhos estao situados obliquamente e as comissuras internas
dos mesmos distam entre si mais do que o normal. A fenda
palpebral é muito estreita... os labios séo grandes, grossos e
com pregas transversais. A lingua é comprida, grossa e rugosa.
O nariz é pequeno. A pele tem uma tonalidade amarelada e
sua elasticidade é escassa...” (Langdon Down, como citado
em Pessotti, 1984, p. 143).

2 |diocy and its Diagnosis and Treatment by Physiological Method.
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Langdon Down atribui o nome de “Mongolismo” a sindrome
que tinha descoberto, influenciado pela teoria da evolugao de
Charles Darwin, “(...) segundo o qual os fendmenos patoldgicos
frequentemente séo regressbes aos tipos primitivos da historia
do homem?”. (Benda, 1946, como citado em Pessotti, 1984, p.
143).

S6 no fim do século XIX é que outros médicos relatam a
sindrome em diversos pacientes e, em Francga, por volta de 1903,
da-se a primeira publicacéo do seu relato.

Em 1937, Raymond Turpin (1895-1988), investigador francés,
coloca a hipotese de se tratar de uma anomalia cromossomica.
(Morato, 1995).

Mais tarde, Benda, em 1954, anui com Turpin, descrevendo
que:

“[A] relagdo entre o mongolismo (hipopituitarismo congénito)
e 0 chamado nanismo hipofisario é a mesma que a existente
entre a aplasia tiredidea congénita e o mixedema infantil
(cretinismo adquirido)... Ao reconhecer que o mongolismo
€ uma acromicria congénita, livramos essa enfermidade do
estigma do misticismo e da mutagdo racial.” (Benda, 1954,
como citado em Pessotti, 1984, p. 145).

Em 1956, Joe Hin Tjio (1919-2001) e Albert Levan (1905-
1998), descobrem que a espécie humana tem 46 cromossomas e
nao 48 como até entédo se pensava.

Apos essa descoberta, em 1959, Raymond Turpin juntamente
com os seus colaboradores Jérébme Lejeune e Marthe Gautier
conseguem “(...) provar a hipotese da existéncia dum cromossoma
suplementar do par 21, gragas a uma técnica de fotomontagem dos
cromossomas (...)". (Morato, 1995, p. 26).

De acordo com Rynders, em 1960, os cientistas Polani, Briggs,
Ford, Clarke e Berg descobrem a alteragdo cromossomica por
“Translocagao” e no ano seguinte, em 1961, foi a vez da descoberta
do “Mosaicismo” por Edwards, Smallpiece e Clarke. (Morato, 1995).

Em 1970, nos Estados Unidos, o termo “Mongolismo” é
abolido e substituido por “sindrome de Down”, em homenagem
ao médico Langdon Down.
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Hoje em dia é comum a designacdo “Trissomia 21"
(literalmente: 3 cromossomas 21), substituindo as de
“Mongolismo” ou “sindrome de Down”, dado que € mais correta
e menos estigmatizante. O termo “Mongolismo” esta associado
a uma raga que era considerada “menos evoluida”, atribuindo-lhe
assim um sentido depreciativo.

No século XX, a escolaridade obrigatoria vai dar origem a
uma necessidade de se distinguir quem ingressava numa escola
regular ou numa escola especial. Alfred Binet (1857-1911) e
Théodore Simon (1872-1961) foram os pioneiros a desenvolver
provas psicométricas para se medir a inteligéncia dos alunos.
(Amor Pan, 2000). Essa separagao originou uma pratica escolar
segregadora.

Maria Montessori (1870-1952), a primeira mulher italiana
que se formou em medicina, cria e desenvolve um método
educativo inovador baseado no ajustamento da capacidade
individual de cada aluno, aplicando-o0 pela primeira vez nas
criancas que residiam na clinica psiquiatrica da universidade de
Roma. Funda a Casa dei Banbini, em 1907, que sera a primeira
de muitas outras que se construiram nao s6 em ltalia mas em
varias partes do mundo. Tendo como base os estudos de lItard
e Séguin, cria recursos e materiais inovadores que relata em //
Metodo della Pedagogia Scientifica Aplicatto All’autoeducazione
Infantile nella Casa dei Bambini (1909).

Jean-Ovide Decroly (1871-1922), médico e pedagogo,
defende a educagado centrada no aluno e nao no professor.
Interessa-se pela Educacdo Especial e constréi, na sua casa,
uma escola para criancas deficientes.

No entanto, a crise dos anos 30 vai levar a um maior recuo
a nivel de assisténcia aos alunos de Educacéao Especial. Devido a
falta de recursos econémicos, promulgam-se leis de proibigdo de
casamentos e aplicam-se esterilizagdes aos deficientes mentais.
(Amor Pan, 2000).

As ideias eugenistas e o0 nascimento do nazismo levam ao
exterminio de muitos deficientes, marcando uma época de terror
que permaneceu durante muito tempo.

Apés a segunda guerra mundial, surge a necessidade do
recrutamento de deficientes para o exército e para o mundo do
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trabalho, onde era escassa a mao de obra. Tal facto originou
que estas pessoas estivessem, novamente, mais integradas na
sociedade. (Amor Pan, 2000; Serra, 2002).

Em 1941, Edgar Doll apresenta seis critérios fundamentais
para a definicdo da deficiéncia mental:

“(...) (1) incompeténcia social e ocupacional com incapacidade
para dirigir negdcios a nivel adulto, (2) subnormalidade mental,
(3) retardo intelectual desde o nascimento ou primeira inféncia,
(4) retardo na maturidade, (5) resultado de origem constitucional
por hereditariedade ou doencga e (6) incurabilidade essencial.”
(Kirk & Gallagher, 2002, p. 123).

O surgimento de organizagdes, como a Unicef (1946)
e a Declaragdo dos Direitos do Homem (1948), serviu para
sensibilizar a sociedade em defesa dos mais desprotegidos.

Nos anos 60, surge uma maior luta e reivindicagdo dos
seus direitos, através das associagcbes formadas pelos pais
de deficientes mentais. Em 1961, a Associagdo Americana de
Deficiéncia Mental (AADM) elimina os niveis “Atrasado Mental”,
“Idiota” e “Louco”, classificando-a com cinco niveis: Ligeira,
Moderada, Grave, Profunda e Gravidade Nao Especificada.

Nos anos 70, da-se a passagem do “modelo médico” para
o “modelo educativo”. A Assembleia Geral das Nag¢des Unidas
apresenta a “Declaracdo dos Direitos Gerais e Especiais do
Atrasado Mental” (1971), defendendo a normalizacao e integragéo
dos deficientes na sociedade, levando a uma mudanca de
atitude, até entdo segregadora. Constituiram-se dois pilares
fundamentais para a evolugdo da Educacédo Especial: a “Lei-
Pdblica n.° 94-142"3, aprovada em 1975, nos EUA, e o
“Relatorio Warnock™, publicado no Reino Unido, em 1978.
A “Lei-Publica n.° 94-142” defendia direitos iguais para todos
os cidadaos na educacdo. O “Relatério Warnock” propunha a
expansao da Educagao Especial e a abolicdo das categorias
de deficientes, substituindo-as pelo termo NEE (Necessidades
Educativas Especiais), dando, assim, maior énfase a vertente

% Public Law n.° 94-142.
% Warnock Report.
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educacional e ndo a problematica da crianca. (Serra, 2002;
Amor Pan, 2000).

Surge uma nova definicdo para a deficiéncia mental, pela
Associagcao Americana de Deficiéncia Mental: “(...) refere-se ao
funcionamento intelectual geral, significativamente abaixo da
média, que coexiste com falhas no comportamento adaptador
e se manifesta durante o periodo de desenvolvimento”.
(Grossman, 1977, como citado em Kirk & Gallagher, 2002,
p. 121). O comportamento adaptativo dependia de fatores
externos a crianga, deixando-se de conferir importancia
apenas ao défice cognitivo e passando-se a valorizar dominios
como os das competéncias pessoais e sociais.

Na década de 80, a Organizagdo das Nagdes Unidas
(ONU) proclama o ano de 1981 como “Ano Internacional das
Pessoas Deficientes”, tendo, em 1983, realizado o “Programa
Mundial de Agao” para os deficientes, realgando a importancia da
sua inclus&do na sociedade:

“E frequente que as pessoas classificadas de incapazes fi-
quem a margem do casamento e da paternidade, até mesmo
quando nao existe uma limitagdo funcional a esse respeito.
Atualmente reconhece-se cada vez mais que as pessoas
afetadas de incapacidades intelectuais necessitam de relagbes
pessoais e sociais, inclusive das sexuais (...)” (ONU, 1983,
como citado em Amor Pan, 2000, p. 61).%°

Nasce uma elevada consciéncia civica e moral para
proteger os deficientes, salvaguardando e promovendo os seus
direitos, tentando ao maximo potencializar e rentabilizar as suas
capacidades de forma a ficarem o mais autbnomos possivel.

Coloca-se em pratica a era da normalizagao e da integragao.

Retiram-se os alunos de Educacao Especial das instituicoes,
verificando-se:

% ‘Es frequente que las personas calificadas de incapacitadas queden al margen del
matrimonio y la paternidad, incluso cuando no existe una limitacién funcional al respecto.
Actualmente se reconoce cada vez mas que los afectados de incapacidades mentales
necesitan de las relaciones personales y sociales, incluso de las sexuales (...)” (ONU,
1983, como citado em Amor Pan, 2000, p. 61).
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“(...) uma grande variedade de modelos de atendimento que
vao desde a educagdo no domicilio, em escolas residenciais
ou semi-internatos, ou ainda nas escolas regulares, em
classes especiais ou, em fase posterior, em salas de apoio
por periodos maiores ou menores, ou simplesmente educagéo
regular com ou sem apoios especificos.” (Serra, 2002, pp. 61-62).

A integragao escolar foi tendo varias fases, mas é com a
“Declaragéao de Jomtien” (1990) e a “Declaragado de Salamanca”
(1994) que se comega a falar da necessidade de uma escola
inclusiva:

“Os curriculos devem adaptar-se as necessidades da crianca
e ndo vice-versa (...) as criangas com necessidades especiais
devem receber apoio pedagdgico suplementar no contexto de
um «curriculumy regular e ndo um «curriculum» diferente (...)
deve garantir-se diferentes formas de apoio (...) convidando
também os pais e voluntarios a desempenharem um papel
ativo no trabalho da escola.” (Declaragdo de Salamanca,
1994, pp. 22-24).

Atualmente ainda se mantém a filosofia de uma escola
inclusiva.

33






2.DEFINIGOES E CARACTERISTICAS

2.1.DIFICULDADES INTELECTUAIS E
DESENVOLVIMENTAIS (DID)

A Associacdo Americana das Dificuldades Intelectuais e
Desenvolvimentais® (AAIDD) define as DID por:

“(...) uma incapacidade caraterizada por limitagbes
significativas no funcionamento intelectual (...) e na conduta
adaptativa que se manifesta antes dos 18 anos, em habilidades
concetuais, sociais e praticas.” (AAIDD, http://aaidd.org/
intellectual-disability/definition/fags-on-intellectual-disability#.
VRbI95U8apo).#

Promove as areas mais fortes, baseando-se no critério de
intensidade de apoios:

“(...) intermitente (apoio apenas quando necessario, episédico),
limitado (apoio durante um periodo de tempo determinado, para
realizar uma tarefa especifica), moderado (apoio regular em
alguns ambientes e sem prazo determinado) e difusivo (apoio
constante de alta intensidade, em varios ambientes, mais
intrusivo que os anteriores).” (Cunha & Santos, 2007, p. 28).

% American Association on Intellectual and Developmental Disabilities.

7 “Intellectual disability is a disability characterized by significant limitations both
in intellectual functioning (...) and in adaptive behavior, which covers a range of everyday
social and practical skills. This disability originates before the age of 18.” (AAIDD, http://
aaidd.org/intellectual-disability/definition/fags-on-intellectual-disability#. VRbI95U8apo).
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Uma outra definicdo é-nos apresentada pela Associagao
Americana de Psiquiatria® (APA): “(...) [é] uma perturbagéo (...)
que inclui défices de desenvolvimento intelectual [critério A] e
adaptativo [critério B] nos dominios concetual, social e pratico
(...) durante o periodo de desenvolvimento [critério C]”. (DSM V,
2014, p. 38).

A partir destas definigdes, torna-se importante fazer uma
referéncia ao comportamento adaptativo, que se define por
uma “(...) dimensdo desenvolvimental e social que descreve os
modos funcionais como um individuo normalmente responde as
exigéncias ambientais face a varias situa¢des”. (Cunha & Costa,
2007, p. 61).

22 TRISSOMIA 21 (T21)

O nosso corpo é constituido por células, cada uma possui 23
pares de cromossomas (46 no total) que se caracterizam por: 22
pares de cromossomas autossomas, designados com numeros
de 1 a 22, e 1 par de cromossomas sexuais, designados por X
e Y. O corpo humano feminino tem 2 cromossomas sexuais X
e o corpo humano masculino tem 1 cromossoma sexual X e 1
cromossoma sexual Y. Dos 46 cromossomas existentes em cada
célula, 44 séo intitulados de cromossomas autossomas e 2 de
cromossomas sexuais. (Projeto Down, http://www.projetodown.
org.br/):

“Podemos representar os cromossomas da célula de uma
mulher por 46,XX, ou seja, 46 cromossomas sendo que dois
deles sdo os cromossomas sexuais XX; e oS cromossomas
da célula de um homem por 46,XY, ou seja, 46 cromossomas
sendo que dois deles sdo os cromossomas sexuais XY.”
(Projeto Down, http.//www.projetodown.org.br/).

Estes sdo constituidos por genes que sao indispensaveis

28 American Psychological Association.
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para o funcionamento normal do corpo humano e, portanto,
qualquer transformagao (perda ou acréscimo) que tenham gera
automaticamente alteragdes genéticas.

“Os cromossomas sé s&o visiveis ao microscopio comum,
durante uma determinada fase da divisdo celular, portanto,
as células que sao analisadas precisam de estar vivas e a
multiplicarem-se. No estudo dos cromossomas, geralmente,
usa-se células sanguineas, ou no caso de diagnostico pré-
-natal, células de tecidos fetais colhidas através de um exame
especifico [p. ex.: amniocentese]. Depois de colhidas, estas
células sédo cultivadas em laboratério e preparadas para
a analise dos seus cromossomas. (...) Na fase exata da
diviso celular, as células séo tratadas com uma substéncia
que interrompe esta divisdo. Os cromossomas sdo entao
fotografados ao microscoépio, recortados e, aos pares, colados
lado a lado, por ordem de tamanho, do maior para o menor
(...)"(Projeto Down, http://www.projetodown.org.br/).

Os cromossomas autossomas sado separados, de acordo
com as suas caracteristicas, em sete grupos designados por
letras (A, B, C, D, E, F, G). Da-se o nome de “cari6tipo” a esta
organizacao dos cromossomas (figura 1).

A T21 (também conhecida por sindrome de Down) € uma
alteracao genética que se define “(...) pela presenca total ou parcial
de um cromossoma (autossoma) extra nas células do organismo
ou por alteragdes de um dos cromossomas do par 21 [figura 2]*°,
por permuta de partes com outro cromossoma de outro par de
cromossomas”. (Morato, 1995, pp. 23-24). Embora nao tenha de
existir um cromossoma extra nas células, como acontece no
caso da Translocacéo e Mosaicismo (em algumas das células),
designa-se o termo “Trissomia 21” (3 cromossomas 21), por
ser a alteracdo genética mais frequente. (Morato, 1995).

Existem trés alteragdes cromossdmicas, com caracteristicas
diferenciais, das quais passamos a explicar:

- T21 Livre (também conhecida por T21 Regular; T21 Nao-

* Desenho meramente figurativo, baseado no projeto Ensembl, http://www.ensembl.org/
Homo_sapiens/Location/Chromosome?r=21%3A1-1000
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-Disjuntiva; T21 Homogénea). E caracterizada pela presenca
de um cromossoma 21 extra no grupo G em todas as células,
devido a um erro de nao disjungdo durante a primeira divisdo
celular (Meiose) das células reprodutivas (figura 3), ou, depois
da Fertilizag&o, na sua primeira divisdo celular (Mitose) (figura 4).
(Morales & Lopez, 2007; Morato, 1995; Stray-Gunderson, 2001).
Este tipo de T21 é a mais frequente, ocorrendo em 95% dos casos
de alteragao genética.

Pode ser representada pela seguinte forma:

47 XX,+G (47 cromossomas; XX sexo feminino; +G porque
tem um cromossoma a mais no grupo G);

47 XY ,+G (47 cromossomas; XY sexo masculino; +G porque
tem um cromossoma a mais no grupo G). (Projeto Down, http://
www.projetodown.org.br/).

- T21 por Translocagao. A Translocagéo pode ser Equilibrada
ou Desequilibrada. Existem dois tipos principais de Translocacéo
Equilibrada: a Robertsoniana, um cromossoma de um par
transloca-se e une-se a um cromossoma de outro par (figura 5), e
a Reciproca, dois fragmentos de cromossomas diferentes partem-
-se e trocam de posigdo um com o outro (figura 6).

ATranslocagéo Desequilibrada (figuras 7 e 8), ocorre quando
a pessoa possui uma parte a mais ou a menos de um cromossoma.

A Translocagéo pode ocorrer durante a Meiose (figura 9) ou

durante a Fertilizagao (figura 10), ou, ainda, apés a Fertilizagao,
embora cerca de 1/3 dos casos possa ser de origem hereditaria,
devido a uma alteragao genética do pai ou da mae.

Esta situagdo (origem hereditaria) € caracterizada pela
presenca de 2 cromossomas que se encontram unidos. A pessoa
contém 45 cromossomas, em vez de 46, embora o cromossoma
que se uniu conte como 2, o que explica que na contagem
de cromossomas se apresente um resultado de 46. Esta nao
é afetada nem fisicamente, nem intelectualmente, possuindo
uma Translocacdo Equilibrada. Se algum dos pais tiver uma
Translocacdo Equilibrada, a crianca pode nascer com uma
Translocagao Equilibrada ou uma Translocagdo Desequilibrada,
ou, ainda, nascer sem nenhuma alteragao genética. No entanto, é
mais provavel que ocorra uma Translocagao Desequilibrada.

Segundo Vinagreiro e Peixoto (2000), se a mae tem T21
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por Translocagéo, o risco de ter uma crianga com esta alteragao
cromossomica aumenta 10% por cada gravidez; mas se for o pai,
o risco € de 2%, pois “(...) o espermatozoide com tal desequilibrio
cromossémico tem menos probabilidade de ser o primeiro a chegar
a fecundar o 6vulo (...)". (Smith & Berg, 1978, p. 307, como citado
em Vinagreiro & Peixoto, 2000, p. 40).

A T21 por Translocacgéo é rara (3%) e mais frequente em
pais jovens. Em 2% dos casos, um cromossoma do grupo D (é
mais frequente que seja o cromossoma 14) (figura 11),* esta
unido ao cromossoma do grupo G (cromossoma 21).

Pode ser representada pela seguinte forma:

46,XX-D,+t (Dg+Gq) (46 cromossomas; XX sexo feminino;
-D porque falta um cromossoma do grupo D; +t (Dqg+Gq)
translocagdo (unido) de um cromossoma do grupo D com um
cromossoma do grupo G;

46,XY-D,+t (Dg+Gq) (46 cromossomas; XY sexo masculino;
-D porque falta um cromossoma do grupo D; +t (Dg+Gq)
translocagdo (unido) de um cromossoma do grupo D com um
cromossoma do grupo G. (Projeto Down, http://www.projetodown.
org.br/).

Em 1% dos casos, o cromossoma do grupo G (cromossoma
21) esta unido a outro cromossoma do grupo G (cromossoma 21
ou cromossoma 22).

Pode ser representada pela seguinte forma:

46,XX-G,+t (Gg+Gq) (46 cromossomas; XX sexo feminino;
-G porque falta um cromossoma do grupo G; +t (Gq+Gq)
translocagao (unido) de um cromossoma do grupo G com um
cromossoma do grupo G;

46,XY-G,+t (Gg+Gq) (46 cromossomas; XY sexo masculino;
-G porque falta um cromossoma do grupo G; +t (Gqg+Gq)
translocagdo (unido) de um cromossoma do grupo G com um
cromossoma do grupo G. (Projeto Down, http://www.projetodown.
org.br/).

- T21 por Mosaicismo. E caracterizada pela divisdo
anormal das células (ndo-disjungédo) durante ou apds uma das
primeiras divisdes celulares (figuras 12 e 13). Esta divisdo vai

% Desenho meramente figurativo, baseado no projeto Ensembl, http://www.ensembl.org/
Homo_sapiens/Location/Chromosome?r=14:91300329-91400330
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