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RESUMO

O presente estudo versa sobre os “sujeitos da educacdo especial’. Como recorte,
problematizam-se enunciados que associam sindrome de Down as (im)possibilidades do
aprender. Trata-se de um estudo tedrico, que tem a escrita através de cenas como metodologia
e 0 ensaio como forma. Como perspectiva tedrica, o conceito de aprender proposto por Alicia
Fernandez é central, por descentralizar as possibilidades de aprendizagem das condicdes
organicas. No processo de desnaturalizacdo de algumas certezas, conceitos postulados por
John Langdon Down (1859), Benda (1954), Lejeune (1958) ganham cena. Nessa
processualidade histérica, encontra-se a formulagdo de um conceito de idiotia, de etiologia
organicista e hereditaria, como resultado da degenerescéncia humana e seu desdobramento em
outras categorias, especificamente a deficiéncia mental. Em uma continuidade descontinua
entre termos e interpretacGes, a sindrome de Down passa da categoria de idiotia mongoloide a
principal causa genética de deficiéncia. Se ha diversidade de nomenclaturas, permanece um
enredo que associa, e as vezes iguala, sindrome de Down, deficiéncia mental e ndo aprender
ou aprender minimizado. Tal légica encontra no discurso médico sua justificativa. Por fim,
problematizam-se os efeitos desses enunciados nos processos de escolarizagdo. Trata-se de
um estudo que procura deslocar o olhar, duvidar dos discursos e contribuir para a construcao

de outras cenas e enredos sobre o aprender de sujeitos com sindrome de Down.

Palavras-chave: Educacdo especial. Sindrome de Down. Aprender. Discurso médico.

Deficiéncia mental.



RESUMEN

El presente estudio se ocupa de los "sujetos de la educacion especial.” Como recorte,
problematizar enunciados que vinculan el sindrome de Down a las (im)posibilidades de
aprendizaje. Es un estudio teérico que tiene como metodologia: la escritura a traves de
escenas y el ensayo como forma. Como perspectiva tedrica, el concepto de aprendizaje
propuesto por Alicia Fernandez es central, mediante la descentralizacion de las oportunidades
de aprendizaje a partir de las condiciones organicas. En el proceso de desnaturalizacion de
algunas certezas, conceptos postulados por John Langdon Down (1859), Benda (1954),
Lejeune (1958) entran en escena. En este proceso historico, nos encontramos con la
formulacién de un concepto de la idiotez, de etiologia organicista y hereditaria, como
resultado de la degeneracién humana y su despliegue en otras categorias, especificamente
como retraso mental. En una continuidad discontinua entre los términos e interpretaciones, el
sindrome de Down pasa de la idiotez mongoloide a la causa genética principal de
discapacidad. Si hay diferentes clasificaciones, sigue siendo una historia que asocia, e incluso
a veces iguala, el sindrome de Down, retraso mental y no-aprender o aprendizaje
minimizados. Esa ldégica encuentra su justificacion en el discurso médico. Por ultimo,
ponemos en duda los efectos de estas declaraciones en los procesos de escolarizacion. Es un
estudio que trata de desviar la mirada, dudando de los discursos y contribuir a la construccién

de otras escenas y tramas respecto al aprendizaje de las personas con sindrome de Down.

Palabras-clave: Educacion especial. Sindrome de Down. Aprender. Discurso médico.

Retraso mental.
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CONSIDERACOES INICIAIS

A presente pesquisa insere-se no campo “sujeitos da educacdo especial”. Utilizando
como metodologia a escrita através de cenas, busca-se problematizar como sdo enunciadas
culturalmente as (im)possibilidades do aprender para os sujeitos com sindrome de Down. Para
tanto, o estudo compde-se de cinco capitulos organizados a partir de uma cena disparadora.

O capitulo 1 — “Eles podem fazer muitas coisas...” — coloca em cena uma propaganda
veiculada na midia brasileira no final do século XX. No jogo entre possibilidades e
impossibilidades ensejadas, contextualiza-se a pesquisa, 0 recorte, 0s aportes teoricos e o
objetivo de interrogar as formas naturalizadas de compreender o aprender para 0s sujeitos
com sindrome de Down. O capitulo é encerrado com uma discussdo sobre a escolha da
metodologia de escrita através de cenas como forma de inscrever a experiéncia e fazé-la
transmissivel.

Em “Criancas assim [...] ndo aprendem”, 0 capitulo 2, tem-se um recorte da historia
de Paula e seu filho Murilo, ocorrida no interior do Rio Grande do Sul, no ano de 1987. Desse
enredo, problematiza-se 0 quanto as categorias diagnosticas reduzem o sujeito a um traco
determinado, definindo o que ele é ou ndo €, o que poderd ou ndo ser. Justificadas e
legitimadas pelo discurso médico, as (im)possibilidades de aprender passam a ser
determinadas a partir de caracteristicas organicas. Tal perspectiva naturaliza o ndo aprender,
reduzindo ou obstaculizando os percursos escolares e educacionais.

A fim de compreender tais questdes, no capitulo 3, inicia-se um mergulho histérico e
conceitual. Em Sindrome (do) Down: uma classe distinta na idiotia, apresenta-se uma cena
que remete a John Langdon Down e a descricdo do que hoje conhecemos como essa
sindrome. Retomam-se também as contribuicGes de Benda (1954) e Lejeune (1958) para o
campo das investigacOes etioldgicas, e como de classe da idiotia hereditaria passa a ser
considerada a principal causa de deficiéncia mental. Uma revisdo bibliografica de pesquisas
que tém por foco a sindrome de Down discute como essa associac¢ao é atual e ndo interrogada,
assim como nos materiais que informam sobre o assunto. Em contraponto, apresentam-se
pesquisas que indicam aberturas para que um movimento de desnaturalizacéo seja possivel.

Em De Pinel aos manuais classificatorios: notas sobre o idiotismo e seus
desdobramentos, capitulo 4, segue-se buscando compreender os movimentos de continuidade
e descontinuidade entre os conceitos de idiotia, deficiéncia mental e sindrome de Down,
sobretudo no que se refere ao aprender e a suas possibilidades. Utilizando o encontro entre

Pinel, Itard e Victor, na Franca do inicio do século XIX, problematizam-se as distintas lentes



que, de um lado, fizeram Pinel acreditar ser Victor um idiota congénito e, por isso, ndo
educével e, de outro, contribuiram para que Itard o considerasse resultado de um abandono e,
assim, apostar em sua educacdo. Nesse caminho, encontra-se a formulacdo de um conceito de
idiotia de etiologia organicista e hereditaria, e seu desdobramento em outras categorias,
especificamente a deficiéncia mental. Discute-se a influencia da leitura da teoria das
Degenerescéncias, de Morel, para a producdo dos conhecimentos sobre os sujeitos com
deficiéncia mental e também dos sujeitos com sindrome de Down, com efeitos sobre as
limitacGes do aprender. Pesquisas que tém por foco a deficiéncia mental e que associam essa
categoria a sindrome de Down, assim como as descri¢cfes dos manuais classificatorios e de
documentos orientadores, Sservem-nos para pensar COmO essa associagdo permanece
naturalizada atualmente.

Por fim, no capitulo 5 apresenta-se a quinta cena, intitulada Enredos sobre o aprender.
Se, na busca pela historicidade dos conceitos sobre a sindrome de Down, as cenas anteriores
fizeram um movimento de recuar no tempo, a cena desse capitulo se da no Brasil
contemporaneo. A partir da experiéncia vivida por Maria e Lucas no primeiro dia de aula do
ensino fundamental, discute-se os sentidos presentes nas cenas cotidianas que encerram a
persisténcia de uma associacdo entre sindrome de Down, deficiéncia mental e as
(im)possibilidades de aprender. Em um movimento de questionar essa associagdo
naturalizada, propde-se um recorrido pelas cenas anteriores na busca por interrogar tais

enredos.



PRIMEIRA CENA
“ELES PODEM FAZER MUITAS COISAS...”
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Santo Angelo, Rio Grande do Sul. Brasil.

Final do século XX.

Na imagem transmitida pela televisdo, entre um programa e outro, surge um
cenario bem ornamentado. Uma cozinha, com diversos utensilios, eletrodomésticos
modernos.

De costas, um homem cozinha. Ao aproximar a imagem, vemos que se trata de
um jovem com sindrome de Down. Esta vestido como manda o figurino: avental, touca
de cozinheiro, as mangas da camisa afastadas.

Assistimos todo o seu cuidado com os ingredientes: lava os legumes, separa,
seleciona, corta em pequenos pedacos e reserva. Acende a boca do fogéo e a partir
dai maior € o cuidado no desempenho de sua acdo. Prepara a frigideira e, cada um ao
seu tempo, adiciona os ingredientes. Tempera o preparado, cheira e se satisfaz com o
que Vé e realiza.

A propaganda anuncia: “Eles podem fazer muitas coisas...”.

Logo apos, vemos o jovem levantar a frigideira e servir a comida em um prato.
Ele finaliza enfeitando seu preparado com um tempero e volta ao fogéo.

Ao invés de apagar o fogo usando o acendedor do fogdo e fechando assim
também a saida de gés, ele assopra o fogo que se apaga no mesmo instante, deixando
a saida de gas aberta.

Surge a afirmacao: “.. mas sempre precisardo que vocé esteja por perto!”.
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1.1 SINDROME DE DOWN E APRENDER: UMA SAIDA DE GAS ABERTA?

Era muito jovem quando essa cena passou a fazer parte das experiéncias que, hoje, dao
significado a esta pesquisa. Ainda ndo havia escolhido o campo da educacdo como area de
estudo e trabalho. Vivenciava apenas o processo de escolarizagcdo, em uma época na qual 0s
sujeitos com sindrome de Down, em sua maioria, ndo frequentavam a escola regular.

Em relacdo a sindrome de Down, ndo tinha conhecimentos. Sobre os sujeitos, a
experiéncia do convivio familiar com um primo, Murilo®. Nossas idades eram préximas, ele
apenas um ano mais jovem. Lembro-me de quando era crianga. Gostava de encenar que era
cantor, organizar cendrios de restaurante, hospital, casinha, de atuar como bruxo e como
padre. Jogdvamos muito. Eramos cerca de oito primos. Nas ocasides festivas, ou em alguns
almocos de fim de semana, nos reuniamos para brincar.

Os outros primos, na ocasido das brincadeiras, ndo falavam muito com Murilo.
Quando perguntava algo, nao respondiam. Em alguns momentos era necessario repetir muitas
vezes. Mas 0s primos, antes da tentativa, ainda criancas, diziam: ele ndo entende. Em muitos
momentos, quando perguntava, eu respondia. Ndo poderia identificar o que, nos tempos da
infancia, me movia ao contrério do que pensavam o0s outros, fazendo acreditar que Murilo
poderia entender.

Pelos efeitos desta experiéncia, eu poderia, naquela ocasido, realizar uma leitura da
propaganda narrada. A cena marcou, ficou intensamente gravada em minha memdria. Mas
seus sentidos foram se alterando e provocando questionamentos na medida em que a
formacdo no campo da educacdo se delineava. Teorias, experiéncias, praticas de ensino e
aprendizagem, discussdes a respeito das concepcbes de homem e sua relagdo com o aprender,
contribuiram para essa cena ser resgatada e assumir novos significados.

Envolvida nos efeitos destas recordagdes, recorro as proposicdes de Fernandez’
(2011a), a qual faz uma distin¢do entre memorizar e recordar: “el organismo memoriza, pero

el cuerpo recuerda®

(p. 164). Para a autora, organismo € corpo nao sao sinONimos.
Organismo se refere ao aparato organico, os genes, as células, e o corpo é o organismo
“transversalizado por la inteligencia y el deseo en interaccion con los otros®” (ibidem, p. 164).

Recordar, portanto, ndo € um movimento frio e direto de recuperar da memoria 0 que

! Usarei nome ficticio para os sujeitos citados nesta pesquisa.

2 Apresentarei a autora no transcorrer do trabalho. Manterei o idioma original das citacdes, trazendo em nota de
rodapé a tradugdo, feita por mim.

% “Q organismo memoriza, mas o corpo recorda”.

*«[...] transversalizado pela inteligéncia e o desejo em interagdo com os outros”.
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aconteceu, tal como aconteceu. Recordar implica recordar-se em relagdo ao que aconteceu.
“En la demora entre el hecho y el recuerdo se produce un trabajo de reconstruccion afectivo
pensante, que amplia la posibilidad de apropiarse de la experiencia recordada™

164).

(ibidem, p.

Recordar é olhar-se desde outro lugar. E, sobretudo, aprender. Recordo a cena da
propaganda anteriormente narrada, ndo apenas me lembro dela. Nesse movimento, muitas
aprendizagens se tornam possiveis. Proponho pensar sobre esta, entendendo que pode ser
vista, olhada, problematizada a partir de varios enfoques. Produzida para divulgar instituicdes
de ensino especializadas, carrega conceitos de uma determinada época, os quais ndo dizem
respeito tdo somente aqueles que a construiram, mas também ao contexto no qual foi
elaborada.

A apresentacdo de um cenario bem caracterizado poderia levar-nos a entender ser
aquele um lugar para uso restrito de profissionais da &rea gastrondmica ou, no minimo,
pessoas bem entendidas na cozinha. Propondo como ator nesse cenario um sujeito com
sindrome de Down, uma das surpresas para quem assistia era vé-lo em um local comum e,
mais ainda, desempenhando um papel social especifico. Nagquela época, eram poucos 0S
espacos nos quais os sujeitos com a sindrome tinham a autorizacdo para circular. O comum
era que frequentassem as escolas especializadas.

Desempenhando bem a tarefa de preparar seu prato, pressupde-se que, em algum
lugar, em algum tempo, havia aprendido a receita. Ha, pois, um detalhe merecedor de atencao.
O rapaz consegue realizar de maneira exemplar algo feito com as médos, uma atividade
pratica, considerada por muitos uma acdo sem necessidade de raciocinio 16gico — isso de
forma superficial, porque qualquer um que goste de cozinhar sabe a complexidade exigida
pela tarefa.

Esse aspecto é significativo na medida em que se considera como inquestionavel, para
determinadas perspectivas, que o sujeito com sindrome de Down sé tera condicbes de
aprender atividades praticas e concretas. Encontramos essa proposta no livro Sindrome de
Down: guia para pais e educadores, organizado pelo médico alemao Siegfried Pueschel e sua
equipe. A publicacdo é uma das referéncias mais utilizadas por instituicdes e pesquisadores
para tratar do assunto, seja para endossar ou problematizar a perspectiva apresentada
(AGUIAR, 2009; FERRAZ; ARAUJO; CARREIRO, 2010).

® “Na demora entre o acontecido e a recordagio se produz um trabalho de reconstruio afetivo pensante, que
amplia a possibilidade de se apropriar da experiéncia recordada”.
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Propondo como objetivo de sua obra “transmitir aos pais a esperanga de que, antes de
mais nada, a crianca com sindrome de Down é um ser humano com todos os aspectos
positivos” (CANNING; PUESCHEL, 2003, p. 106), em muitos trechos o autor parece fazer
proposicdes inovadoras. A ideia de um aprendizado insuficiente e limitado ao concreto
permanece, no entanto, fortemente afirmada e visivel aos olhos de um leitor atento.

O guia sugere aos pais, cuidadores e profissionais que o aprender para 0s sujeitos com
sindrome de Down é possivel em diversos aspectos: andar, falar, brincar, manipular objetos,
desenvolver autocuidados e a motricidade fina e grossa, enfatizando que, “com ajuda
adequada, a aprendizagem ocorre, de fato, embora em ritmo mais lento” (ZAUSMER, 2003,
p. 118). Observa-se, através deste excerto, a énfase na necessidade de ajuda e monitoramento
para 0 aprender que serd, invariavelmente, mais lento. Perspectiva que atravessa todo o
escrito.

Dando seguimento a leitura, encontram-se as sugestdes relativas a educacdo em idades
escolares. A circulacdo social, a convivéncia com os colegas, o brincar na escola e o cuidado
com a higiene sdo apontados como beneficios para o sujeito. Percebe-se, porém, que quando
se propde o ensino do que o autor nomeia “habilidades de contetido académico” a discussdo é
breve. A leitura é a habilidade sugerida como sendo a mais importante, mas seu aprendizado
aparece como sendo restrito as vivéncias da crianca. Fredericks (2003, p. 195) sugere que “os
alunos que sdo motivados a aprender reconhecerdo palavras que tém evidente aplicabilidade
funcional e pratica para eles”.

Maiores restricGes aparecem em relacdo ao aprendizado da matematica. Apresentando
estudos quantitativos, o autor afirma que “os dados referentes a aquisicdo de conhecimentos
em matematica ndo sdo tdo promissores [quanto aos referentes a leitura]” (ibidem, p. 196).

Em concordancia com essa observacdo, orienta:

Estes dados parecem indicar a futilidade de gastar longos periodos de tempo
tentando ensinar habilidades de matematica. Recomendo que esfor¢os sejam
empreendidos para ensinar habilidades basicas de adi¢do e subtracdo aos
alunos. Se o progresso for particularmente lento, poderéd ser recomendavel
encerrar a instrucdo formal em matematica no nivel da 3?2 série. [...] Quando
o0 aluno chega a 5% série, provavelmente havera necessidade de transferir a
énfase do curriculo educacional para o funcional. (ibidem, p. 196).

O curriculo funcional, que o autor propde para substituir o curriculo educacional,
consiste no ensino de habilidades basicas de cuidados pessoais e controle de dinheiro,
condicionado ao uso da calculadora. Administragdo da casa, uso do telefone, realizacéo de

pequenas compras e aplicacdo de técnicas basicas de trabalho sdo apresentadas como agdes
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possiveis de serem ensinadas. O aprender aparece como uma probabilidade, porém com
restricdes bem definidas.

Com base em pressupostos como 0S que Se encontram nesse guia, os tipos de
aprendizagem possiveis para 0s sujeitos com sindrome de Down sdo predeterminados.
Desenvolver suas potencialidades, aquilo que podem fazer, segundo uma expectativa, marca
tais propostas de ensino. Como efeito, acabam fazendo minuciosa e exemplarmente
artesanatos, pinturas, costuras, e demais atividades, para as quais se pressupde serem
necessarias técnicas praticas, e ndo um pensamento mais elaborado.

Em decorréncia dessas certezas, pressupde-se que 0s sujeitos nascidos com a sindrome
ndo poderdo construir estruturas de pensamento abstrato. Por consequéncia, ndo se investe
nesse aprendizado. Ndo se investe, quando justamente o contrario poderia ser feito: apostar na
construcdo de aprendizagens que superem essa expectativa, ndo tomando como base o0 que se
considera serem incapazes de aprender. Aquilo definido como impossivel de ser aprendido
acaba ndo sendo ensinado, assim, ndo é surpresa o fato de n&o aprenderem. Como
desconstruir essas certezas?

Voltando a pensar sobre a propaganda, a cuidadosa tarefa do jovem é encerrada com a
frase colocada no rodapé: “eles podem fazer muitas coisas...”. Através das imagens e das
palavras, a proposta parecia demonstrar que 0s sujeitos com sindrome de Down podem
realizar diversas atividades. E podem aprender muito bem determinadas habilidades porque a
maneira como se desenvolve o preparo do prato é rica em detalhes e o resultado tem sucesso.
Até ai, uma das impressdes que a cena poderia produzir no espectador era de satisfacdo e
alegria pelas capacidades dos sujeitos com a sindrome, reveladas pela propaganda.

Esse sentido, no entanto, é condicionado pelo suspense estabelecido no final da cena:
0 rapaz, em vez de fechar a saida de gés, assopra o fogo e deixa a saida de gas aberta. “Mas
sempre precisardo que vocé esteja por perto...”. Podemos questionar: precisardo que quem
esteja por perto? Se “eles” sdo 0s sujeitos com sindrome de Down, pode-se pensar em “vocé”
como as pessoas sem sindrome, assistindo aquela propaganda. Afirmando a necessidade de
alguém por perto, indicava que o aprendizado do sujeito com a sindrome sempre sera inferior
e insuficiente para realizar certas atividades sem a presenca de alguém monitorando.
Nomeando “eles” como os sujeitos de quem a propaganda falava, e “voc€” ao telespectador, a
propaganda se dirigia a sujeitos sem sindrome de Down. A vocg, e ndo a eles. Por que ndo a
eles? Talvez porque eles ndo pudessem entender...

Com o objetivo de divulgar o trabalho de instituicdes de ensino especializadas, a

propaganda carregava um interesse ndo revelado de todo: sensibilizar para a necessidade de
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apoio na sobrevivéncia e sustentabilidade dessas institui¢cdes, por um lado valorizando as
capacidades dos sujeitos com sindrome de Down e por outro demarcando a impossibilidade
de autonomia. Ou seja, para o desenvolvimento de suas capacidades o I6cus privilegiado era a
escola especial. A sociedade deveria apoiar. Ndo apoiar poderia resultar em tirar o apoio de
que precisavam, o cuidado, a presenca deste alguém. Questionar a existéncia e a
exclusividade da escolarizacdo dos sujeitos com sindrome de Down na rede especializada
poderia fazer com que a saida de gas ficasse aberta e a casa corresse o risco de pegar fogo. Se
a escola especial continuasse tomando conta deles, “vocé” — a sociedade — ndo precisaria
assumir a responsabilidade por evitar essa tragédia.

Apesar de todo o apelo produzido pela cena, por todos os sentidos presentes no
enredo, talvez o suspense pela saida de gas aberta e o risco iminente de um incéndio naquele
cenario perfeito seja um dos aspectos mais delicados. A angustia que dele decorre produz um
aprisionamento da capacidade de quem assiste pensar e questionar a maneira como se fala do
sujeito com sindrome de Down e 0s espagos por onde podem circular.

Dentre os diversos sentidos que a propaganda pode suscitar, € 0s inimeros recortes
possiveis, propomos utiliza-la para pensar sobre as (im)possibilidades do aprender para os
sujeitos com sindrome de Down.

Através da cena, podemos pensar que 0 que escapa, assim como a saida de gas aberta,
¢ a possibilidade de um aprender mais elaborado, que supere o concreto, 0s limites
antecipados. Tendo sido produzida e exibida, essa propaganda traduzia o pensamento de
muitos setores sociais naquele contexto. Foi por pouco tempo veiculada na midia, e dela ndo
foi possivel encontrar vestigios pelas insistentes reivindicacbes de associa¢fes que, naquela
época, ja questionavam o lugar dos sujeitos com sindrome de Down na sociedade e a maneira
como seu aprendizado era conceituado na cultura. Nesse movimento encontram-se alguns
ruidos, aberturas que dao suporte para que perguntas como as desta pesquisa sejam possiveis.

Hoje, passados alguns anos da producdo e exibicdo dessa propaganda, teremos
superado a ideia de que os sujeitos com sindrome de Down sé aprenderdo o concreto ou sua
(im)possibilidade de aprender? N&o estaria essa cena sendo tdo atual e composta pelos
conceitos que até hoje permeiam a educacdo e 0s demais setores envolvidos em sua
escolarizacéo e aprendizado?

Tal cena me acompanha e, no encontro com outras cenas, busca endereco para ser
repensada e ganhar novos significados. Pela via da escrita e da narrativa, procuro, através
desta pesquisa, inscrever a experiéncia. Vivéncias pessoais, profissionais, encontros,

desencontros. Uma proposta de deslocar o olhar, duvidar dos discursos e, assim, possibilitar
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a construcao de outras cenas e enredos nos quais o aprender para os sujeitos com sindrome

de Down seja ressignificado.

1.2 O APRENDER DESATRAPADO DO ORGANISMO

“Eles podem fazer muitas coisas...”. Num contexto em que a educacdo inclusiva dava
0s primeiros passos, 0 enredo da propaganda poderia abrir espagos para se pensar a ampliacdo
da circulacdo social para os sujeitos com sindrome de Down, e a possibilidade de outros
olhares para o seu aprender. Podem (aprender a) fazer muitas coisas.

O que se segue, porém, ¢ um “mas” que desautoriza, retira a legitimidade da primeira
afirmacdo. “Mas sempre precisardo que vocé esteja por perto!”. Duvida de que realmente
podem fazer muitas coisas, ao impor uma condicdo. Propondo colocar a cena em questdo e
olha-la, considerando a potencialidade de seus sentidos, podemos utilizar a frase final para
pensar como o aprender aparece, tanto nesta quanto em outras cenas da cultura, como
(im)possibilidade para esses sujeitos. 1sso requer que repensemos sobre o conceito de
aprender que habita os espacos escolares e que influencia as expectativas sociais em relacdo
ao que o sujeito podera ou nao fazer.

O que € necessario para um sujeito aprender? Quais fatores podem dificultar o
andamento desse processo?

Utilizo as proposi¢cbes da psicopedagoga Alicia Fernandez para dar corpo tedrico a
essa discussdo. Alicia é argentina, licenciada em Psicopedagogia pela Facultad de
Psicopedagogia da Universidad del Salvador, em Buenos Aires, Argentina. Especializou-se
em psicodrama pela escola de Eduardo Pavlovski®, e suas producdes também sio em
coautoria com Sara Pain’ e Ricardo Rodulfo®.

A autora propGe um conceito de aprender que busca romper com teorias simplistas,
reducionistas da aprendizagem. Aprender, diferentemente do proposto pelas teorias
comportamentalistas, ndo é resultado da simples estimulacéo produzida pelo meio no sujeito.
Tampouco é consequéncia do desenvolvimento de uma inteligéncia considerada um atributo
inato. A possibilidade de aprender é construida culturalmente, ndo residindo unicamente nas

entranhas e nos genes de um organismo.

® Médico argentino, psicoterapeuta, dramaturgo, primeiro profissional a trabalhar com psicodrama na América
Latina. Atuou também no cinema como ator e diretor, no teatro, e é autor de muitos livros.

” Psicologa argentina, doutora em Filosofia e em Psicologia pelo Instituto de Epistemologia Genética de
Genebra.

8 psicanalista argentino, especializado em infancia e adolescéncia, cujas referéncias sio Winnicott e Derrida.
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Para aprender, segundo a autora, 0 sujeito conta com seu organismo, aparato biolégico
herdado; com o corpo, que consiste nesse organismo investido de significados simbdlicos;
com a inteligéncia, ndo como um dado fixo e imutavel, mas como uma construcdo possivel
através das relacOGes estabelecidas com o meio; e, por fim, com o desejo de aprender
(FERNANDEZ, 2008).

Alicia Fernadndez sugere a articulacdo entre algumas teorias para propor Seus
conceitos. A epistemologia genética, por debrucar-se sobre o sujeito epistémico que constroi
suas estruturas cognitivas. A psicanalise que, ao tratar do sujeito desejante, “nos permitira ir

mas alld de lo que pretende la 1ogica™

(idem, 2007, p. 62), esclarecendo os aspectos
inconscientes e transferenciais na aprendizagem. Conta também com os desenvolvimentos da
antropologia, o estruturalismo, a linguistica e a historia “que nos permiten pensar al alumno
haciendo-haciéndose en/a las culturas™'® (FERNANDEZ, 2007, p. 62).

Pensar o sujeito aluno fazendo-se na cultura, a0 mesmo tempo em que a constitui,
convida-nos a questionar a ideia pela qual o aprender é resultado tdo somente de condicGes
genéticas. Ao diferenciar organismo e corpo, Alicia aponta para a necessidade de considerar o
sujeito ndo como um aglomerado de células e genes que sdo causas diretas do aprender, mas
considerar que o organismo € investido de significados simbdlicos.

A aprendizagem é possibilitada, portanto, para além da estrutura organica, pelos
discursos e significados que envolvem e constituem aquele que aprende. O aprender, assim
como o ndo aprender, é construido culturalmente. “En el aprendizaje escolar se refleja toda la

511

dinamica social y familiar”™ (ibidem, p. 30). Pensar a inteligéncia como uma construgéo

possivel através das relacGes permite descentralizar o foco da aprendizagem do sujeito, de seu
aspecto cognitivo e organico, para as relacdes que se estabelecem entre o sujeito e a familia, a

escola e a cultura.

Pienso al sujeto aprendiente como aquella articulacion que van armando al
sujeto cognoscente y el sujeto deseante, sobre el organismo heredado,
construyendo un cuerpo, siempre en interaccion con Otro (Conocimiento-
Cultura...) y con otros (padres, maestros, medios de comunicacion).”
(ibidem, p. 63).

9 <[] nos permitiré ir além do que pretende a logica”.

“[...] que nos permitem pensar o aluno fazendo — fazendo-se nas e as culturas”.
1 <[] na aprendizagem escolar se reflete toda a dindmica social e familiar”.
12 «“Penso o sujeito aprendente como aquela articulagio que vdo armando o sujeito cognoscente e 0 sujeito
desejante, sobre o organismo herdado, construindo um corpo, sempre na interacdo com Outro (Conhecimento-
Cultura...) e com outros (pais, professores, meios de comunicagio).”
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A construgdo desses conceitos e 0s desenvolvimentos tedricos da autora estdo reunidos
em suas obras publicadas: La inteligencia atrapada, publicado pela primeira vez em 1987, La
sexualidad atrapada de la sefiorita maestra, de 1992, Poner en juego el saber, Los idiomas
del aprendiente e Psicopedagogia y psicodrama, de 2000, e seu livro mais recente, publicado
em 2011, La atencionalidad atrapada. Todos os livros foram traduzidos para 0 portugués.
Faco referéncia aos nomes de seus livros em espanhol por duas razdes. A primeira porque
realizo a leitura de seus escritos na lingua original, e ndo em suas traducbes. Em segundo
lugar, porque somente nas versdes em espanhol o verbo atrapar aparece. Nas tradugdes, esse
termo foi modificado podendo conter outros sentidos, e algumas reflexdes em torno dessa
palavra merecem atencéo.

Atrapar em espanhol significa prender, aprisionar, deter, capturar, sujeitar. As
caracteristicas genéticas da sindrome de Down marcam o organismo de uma forma que
poderiamos dizer que o sujeito fica aprisionado ao seu diagndéstico. A inteligéncia e a
possibilidade de aprender acabam capturadas pelas expectativas e antecipacdes decorrentes da
condicdo genética. HA uma descricdo que diz como é o sujeito com a sindrome, quais suas
caracteristicas, e a singularidade fica aprisionada nessa categoria. “Al rotular, se acalla toda
posibilidad. Los rétulos funcionan como sofisticados métodos de control”™* (FERNANDEZ,
2007, p. 32).

Podemos pensar sobre esse aspecto, problematizando a sentenga da propaganda: “Eles
podem fazer muitas coisas...”. Ao apresentar um personagem com sindrome de Down no
contexto da cena, e fazer referéncia a ele como “eles”, a inteng@o ndo ¢é falar daquele sujeito
em especifico. N&o é do Jodo, do Pedro ou do Antdnio que a propaganda fala. E do sujeito
com sindrome de Down. E dentro dessa denominacdo colocam-se todos que tém essa

caracteristica especifica, igualando-os: perdem sua singularidade, passam a serem “eles”.

Uno de los peligros a los que estamos expuestos es, precisamente, confundir
la exigencia de tender a lo abarcativo, transformando la provisoriedad en ley
general para todos los sujetos [...] En cuanto la ética, la falta grave que se
desliza es transformar al “enfermo” en “enfermedad”, y a la enfermedad en
un “abstracto”, definitivo y cerrado, desgarrado de la salud™. (idem, 2009, p.
64).

13 «Ao rotular se cala toda possibilidade. Os rétulos funcionam como sofisticados métodos de controle.”.

Y «Um dos perigos a que estamos expostos &, precisamente, confundir a exigéncia da tendéncia para o
abrangente, transformando a provisoriedade em lei geral para todos os sujeitos [...]. Em relacéo a ética, a falta
grave na qual se cai ¢ transformar ao ‘doente’ em ‘doenga’, e a doenga num ‘abstrato’, definitivo e fechado,
separado da saude.”
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Se o discurso ¢ sobre “eles”, ndo se questiona quem ¢ aquele sujeito. Qual seu nome?
Qual sua histdria de vida? A sindrome de Down, sendo uma marca organica muito visivel
naqueles que a tém, muitas vezes acaba se sobrepondo ao sujeito. Suas caracteristicas Ihe
recobrem 0 corpo, € 0 que se Vé € uma categoria. Se vé a sindrome, e ndo a crianga ou 0
aluno. Se vé a marca orgéanica e se antecipa a impossibilidade da aprendizagem. Essa postura
¢ resultado de uma “logica dual por la cual un rasgo particular de un ser humano [...] es
universalizado y pasa a superponerse a su condicion de sujeto singular”ls(idem, 2011a, p.
271).

Alicia explica que, na compreensdo dos impasses do aprender, ¢ fundamental
investigar e considerar o lugar destinado ao sujeito em sua histdria familiar, escolar e cultural.
Como ele é falado? Que lugar lhe foi reservado em relacdo ao aprender? E afirma que “se
presenta un terreno para futuras patologias cuando el rol asignado es estatico”™
(FERNANDEZ, 2008, p. 46). Antecipacbes como “ndo pode aprender porque na familia
ninguém aprendeu”, “teve problemas no parto, por isso ndo aprende”, “tem determinada
deficiéncia, por isso ndo ira aprender” acabam definindo um lugar no qual o ndo aprender é

aceito e, mais ainda, é esperado.

Tal adjudicacion de lugar es ignorada por el conjunto de las personas que
intervienen en esta operacion, asi como en un contexto hipnético no se le
dice al hipnotizado lo que debe ser, sino que le sefiala lo que es, y de ahi la
eficacia del mandato. Del mismo modo, la atribucion del “lugar del que no

aprende” es mucho mas poderosa que otra forma de coercion'’. (ibidem, p.
114),

No caso do sujeito que nasce com sindrome de Down, o lugar daquele que ndo
aprende é atribuido socialmente e legitimado pelo discurso médico, tdo influente e

inquestionével nos dias atuais.

En la fabricacion del fracaso escolar participan cuestiones que hacen al
posicionamiento de los “ensefiantes maestros” pero también a los
“ensefiantes médicos” y al poder médico que exhibiendo a veces un conjunto
de informaciones hegemonica y monopélicamente, supone al aprendiente
como un “sistema nervioso central caminando”. Paradoja: a la escuela van a
aprender cabezas sin cuerpo y cuando no aprenden se las manda al hospital

15«[...] 16gica dual pela qual um trago particular de um ser humano [...] é universalizado e passa a sobrepor-se a
sua condigdo de sujeito singular”.

16 “Se apresenta um terreno para futuras patologias quando o lugar reservado é estatico”.

17 «Essa atribuigdo de lugar é ignorada pelo conjunto das pessoas que intervém nesta operago, assim como em
um contexto hipnético ndo se diz ao hipnotizado o que ele deve ser, e sim se lhe assinala o que é, e vem dai a
eficacia do mandato. Do mesmo modo, a atribui¢io do ‘lugar daquele que ndo aprende’ é muito mais poderosa
que outra forma de coer¢éo.”
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donde son consideradas organismos sin inteligencia ni deseo™. (idem, 2007,
p. 22).

Quando fazemos referéncia a responsabilidade da medicina na rotulacdo dos sujeitos
através desse “conjunto de informagdes” que sdo, entre outros, as categorias diagndsticas, ndo
é do sujeito que desempenha esse papel social que estamos falando, e sim do discurso
médico® que, instituido como um saber absoluto, enquadra sujeitos em classificacdes. A voz
do discurso médico acaba ndo sendo questionada, 0s sujeitos diagnosticados e suas familias
acabam sendo conformados a tais descrigdes e sentencas.

Sobre este cuerpo-organismo, son otros los que tienen la certeza del
conocimiento; son otros los que detentan el poder de actuar sobre su
funcionamiento, desalojando la capacidad del sujeto de enunciar y creer en
el saber que su propio cuerpo le presenta®. (FERNANDEZ, 2011b, p. 30).

Fundadas neste discurso, as abordagens centradas na quantificacdo da inteligéncia por
meio de testes contribuem para a categorizagcdo dos sujeitos, assim como as avaliagdes
médicas. A padronizagdo das tarefas de avalia¢do “silencia a crianga, nega-lhe a voz para que
nao fale de si propria, de sua vida, ndo tenha a pretensio de ser sujeito” (MOYSES, 2001, p.
162). Sendo esse um olhar direcionado tdo somente ao aspecto organico, reduz o nao aprender
a causas organicas. Essa forma de compreender o aprender contribui para a rotulacdo dos
sujeitos que encontram impasses em seu processo de aprendizagem, ou aqueles que
apresentam marcas organicas que representam culturalmente as deficiéncias. Para além disso,
influenciam as préaticas educativas por parte de professores e 0 processo de escolarizacdo
desses sujeitos (ibidem).

Se “eles” (todos o0s sujeitos com sindrome de Down) podem fazer muitas coisas, “mas
sempre precisardo que vocé esteja por perto”, a possibilidade de aprender sob tutela e o perigo

decorrente dessa aprendizagem incompleta associa-se com a marca organica atribuida a

18 «“Na fabricagdo do fracasso escolar participam questdes que dizem respeito ao posicionamento dos ‘ensinantes
professores’ mas também dos ‘ensinantes médicos’ € ao poder médico que exibindo as vezes um conjunto de
informacdes hegeménica e monopolicamente, supdem ao aprendente como um “sistema nervoso central
caminhando”. Paradoxo: a escola vao aprender cabecas sem corpo e quando ndo aprendem sdo mandadas ao
hospital onde sdo consideradas organismos sem inteligéncia nem desejo”.

90 discurso médico desloca impasses sociais e politicos para o a&mbito individual, biologizando-os e
naturalizando-os. Ainda hegeménico em muitos campos da ciéncia, tal perspectiva sublinha os aspectos
biologicos e genéticos em detrimento de uma leitura, por exemplo, histérica e cultural. Relaciona-se com 0s
processos de medicalizacdo da educacdo e patologizacdo dos processos de ensinar e aprender (COLLARES;
MOYSES, 1996). A obra de Michel Foucault é uma das principais referéncias quando se trata deste assunto.

20 “Sobre esse corpo-0rganismo, si0 outros os que tém a certeza do conhecimento. S&o outros que detém o poder
de atuar sobre seu funcionamento, desalojando a capacidade do sujeito de enunciar e crer no saber que seu
proprio corpo lhe apresenta.”
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sindrome de Down, e ndo a algum sujeito especifico. Ha sindrome de Down, h& restricdes no
aprender.

E importante esclarecer que dentre os objetivos desta pesquisa ndo esta a tentativa de
fazer um estudo genético, investigar se existe ou ndo algum componente organico associado a
sindrome que dificulta o aprender. Nosso intuito é problematizar os enunciados que associam
a sindrome de Down as (im)possibilidades de aprender, tendo como pressuposto um conceito
que rompa com a perspectiva segundo a qual a aprendizagem dependa tdo somente de fatores
organicos, genéticos.

Na busca por desnaturalizar essas certezas culturalmente engendradas, encontramos
movimentos que, do interior do campo da medicina, questionam um conceito de aprender
segundo o qual “para ter saude ¢ preciso ter conhecimentos e para aprender ¢ preciso ser
sadio, e seu reverso, a causa da doenca € a ignorancia e a causa de ndo aprender ¢ a doenga”
(idem, 2011, p. 29).

Maria Aparecida Moysés problematiza a medicalizacdo da sociedade, processo pelo
qual as questdes sociais e humanas sdo consideradas puramente bioldgicas. A aprendizagem e
a ndo aprendizagem passam — assim como outros aspectos da vida — a ser foco de estudo e
intervencdo médicas: a medicina categoriza as doencas do ndo aprender e para elas tem uma

solucdo, também médica.

A pessoa passa a ser vista apenas como corpo biolégico. Nao o seu corpo,
mas um corpo, genérico e abstrato. A aprendizagem torna-se um dos
elementos constitutivos desse corpo bioldgico, em pensamento reducionista,
que pretende tomar o todo pelas partes. Se € parte de um corpo biolégico, a
aprendizagem sera, também, olhada como algo biolégico. Abstrata, genérica
e bioldgica. (MOYSES, 2008, p. 3-4).

O discurso médico influencia fortemente o contexto escolar, e o professor, em seu
processo de formag&o inicial e continuada, acaba encontrando muitos desafios, na busca por
construir outra perspectiva. Diante do desconhecido, representado, por exemplo, pelos
sujeitos da educacgdo especial, os professores utilizam-se desse discurso quando discutem

questdes referentes ao aprender e, ao assumirem esse modelo,

[...] fazem uso de palavras médicas que nomeiam, explicam, que afirmam,
que valoram... Palavras como “déficit”, “incapacidade”, [...] marcam os
encaminhamentos de criancas e jovens para tratamentos especiais,
atribuindo-lhe problemas como sendo apenas individuais e de origem
biolégica. (PADILHA, 2007, p. 30).
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E necessario que o professor questione tais pressupostos, compreendendo que “a la
escuela no van organismos y cerebros, sino seres humanos atravesados por contextos
socioeconémicos, con deseos, frustraciones, ilusiones y esperanzas, a veces, desgarradas™
(FERNANDEZ, 2011a, p. 114). Para reconhecer em seu aluno um sujeito capaz de aprender,
é necessario, entre outros, desnaturalizar formas culturalmente determinadas de olhar para o
sujeito a partir de suas caracteristicas organicas. Contribuir para esse deslocamento de

perspectiva, essa possibilidade de releitura, € um dos principais objetivos desta pesquisa.

1.3 POR QUE PENSAR EM CENAS?

A escrita como forma de fazer pensavel o vivido acaba ndo encontrando lugar nos
espacos escolares. Experiéncia essa que, no contexto da formacdo, comumente € subestimada
e nédo reconhecida como fonte de pesquisa e construgdo de conhecimentos. Aprendem-se as
teorias e metodologias postuladas pelos livros como sendo as Unicas legitimas para a praxis
docente. “En la actualidad, sin embargo, ciertos docentes y diversos profesionales de las
ciencias humanas desconocen el saber construido por sus propias experiencias, quedando asi
sumidos en el desanimo®?’ (FERNANDEZ, 2011a, p. 114). N&o reconhecer suas vivéncias,
privando-as do estatuto de experiéncia de ensino, retira do professor a possibilidade de
reconhecer-se como autor de sua pratica e, por consequéncia, de aprender com ela.

Costumamos escrever, copiando aquilo escrito pelos outros ou registrando Nnosso
entendimento sobre o topico ensinado. Nos, no entanto, “no escribimos para mostrar lo ya
pensado sino para pensar. Esto supone leer y releer lo escrito”? (idem, 2011a, p. 9). No
movimento de escrever, abre-se um espago para pensar e pensar-se, de inscrever-se nas
experiéncias vivenciadas. Larrosa propde pensar sobre esse espaco produzido pela escrita, no

qual uma experiéncia é possivel de ser pensada.

El escribir nos da entonces el silencio que necesitamos para darnos tiempo,
para detener el tiempo, al menos ese tiempo cronico, veloz, por el que nos
sentimos arrastrados [...] Al escribir sacamos algo de dentro, algo que viene
de nuestro silencio, de nuestra disponibilidad, de nuestra nueva relacion con
las palabras.** (2003, s/p).

2l «[..] a escola nio vdo organismos e cérebros, e sim, seres humanos atravessados por contextos
socioecondmicos, com desejos, frustracdes, ilusdes e esperangas, as vezes, despedacadas.”

22 “Na atualidade, entretanto, certos docentes e diversos profissionais das ciéncias humanas desconhecem o saber
construido por suas proprias experiéncias, ficando assim atolados no desanimo.”

23 <[] ndo escrevemos para mostrar o que ja foi pensado, e sim para pensar. Isto supde ler e reler o escrito.”
24«0 escrever nos da entdo o siléncio de que necessitamos para nos dar tempo, para deter o tempo, a0 menos
esse tempo croénico, veloz, pelo qual nos sentimos arrastados [...] Ao escrever tiramos algo de dentro, algo que
vem do nosso siléncio, de nossa disponibilidade, de nossa nova relagdo com as palavras.”
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Nesse percurso de escrita, escolhi como teoria as proposi¢des da psicopedagoga Alicia
Ferndndez, sobretudo sua leitura sobre o aprender e seus impasses. Essa escolha se justifica
pela influéncia de seus escritos em meu campo de investigacdo e atuagdo e, principalmente,
pelas experiéncias de formacao vivenciadas diretamente com a autora.

Em sua obra, é peculiar a maneira como Alicia fala de sua experiéncia, como a utiliza
para propor discussdes pertinentes. Por meio de cenas, propde pensar sobre diversos aspectos
das relacdes entre sujeitos que aprendem e ensinam. Seus textos, livros, escritos, valem-se
dessa estratégia metodoldgica para propor conceitos e reflexdes.

Sabendo das oportunidades de formagdo continuada em seu espago de ensino na
Argentina®, inscrevi-me para um de seus cursos. Cenas trazidas de muitos lugares eram
disparadoras das discussdes: alguma experiéncia pessoal das alunas, intervencdes
profissionais na area da psicopedagogia, trabalhadas por Alicia em seus livros, vivenciadas no
contexto do proprio grupo de formagdo. Eram recontadas e colocadas em evidéncia para
serem problematizadas.

Uma das primeiras propostas do curso foi pensar sobre o olhar. Alicia convidou o
grupo de profissionais para olhar ao redor e identificar o que nos capturava. Dentre varios
objetos, quadros, imagens — nenhum deles colocados por acaso, todos com uma histéria para
contar —, alguns deles chamaram a atencdo. Um deles foi a reproducdo de A persisténcia da
memoria, quadro no qual Salvador Dali pinta alguns relégios dispostos como se fossem
tecidos deixados sobre algumas superficies, dando a impressdo de que estdo escorregando,
sem estabilidade.

Pensemos sobre o olhar. Muitas vezes, pensamos que 0 mundo é somente 0 que
captamos num instante fugidio pela visdo. Acreditamos que pessoas sdo 0 que podemos ver,
enxergar como caracteristicas. Prevemos que sujeitos podem diagnosticos, sindromes,
deficiéncias. E necessério olhar além do que a visdo pode oferecer; é imprescindivel duvidar
dos rotulos.

O olhar nédo é garantido somente pelo sentido da visdo. Ndo € uma capacidade inata
com a qual se nasce e permanece imutavel para toda a vida. E, pelo contrario, uma postura

construida nas relacfes estabelecidas pelo sujeito no transcorrer de sua trajetoria. “El exceso

% Alicia dirige o Espacio Psicopedagégico de Buenos Aires (EPsiBA). O curso do qual participei foi
Psicopedagogia Clinica.
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de pre-visién suele amordazar el mirar, impidiéndonos disfrutar del milagro, de la sorpresa de
encontrar lo que no buscamos encontrar”?® (FERNANDEZ, 2011a, p. 23).

Na formacdo de professores, para que seja possivel reconhecer o aluno como sujeito
capaz de aprender e ensinar, e o professor como autor de sua pratica e de seu proprio
aprendizado, é necessario aprender a olhar... para além das técnicas, metodologias, objetivos
curriculares, sindromes, deficiéncias. Na relagdo com um sujeito com sindrome de Down, é
necessario propor-se a olhar, transpassando as caracteristicas que marcam seu organismo.

Pensar através de cenas surge, no contexto desta pesquisa, como uma possibilidade
de reconhecer a experiéncia, fazé-la pensavel e transmissivel. “Entre lo que se ve y lo que se

2" (ibidem, p. 25, grifo da autora). Propomos, através desta

mira se produce una escena
metodologia, abrir espacos entre 0 que vemos e 0 que 0S outros € 0 mundo nos mostram, para
entdo ser possivel olhar.

O quadro A persisténcia da Memoria, de Salvador Dali, € uma obra que suscita muitas
reflexGes sobre o tempo no qual as experiéncias ocorrem. Os rel6gios moles, como a obra
também ficou conhecida, podem fazer pensar sobre o tempo como algo impossivel de
controlar. O tempo ndo responde a uma logica cronologica, mas, através daquilo que é
possivel recordar, vai e volta, se faz esquecido e presente, de acordo com as significacdes

atribuidas por cada sujeito aos acontecimentos.

Figura 1 — “A persisténcia da memoria” (Salvador Dali, 1934)

Fonte: <http://estoriasdahistorial2.blogspot.com.br/2011/10/persistencia-da-memoria-salvador-
dali.html>. Acesso em: 11 jun. 2013.

% «Q excesso de pré-visdo costuma amordacar o olhar, impedindo-nos de desfrutar do milagre, da surpresa de
encontrar o que ndo buscamos encontrar.”
2 “Entre o que e vé e 0 que se olha se produz uma cena.”
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As cenas presentes nesta pesquisa ndo se encontram em um tempo determinado. Elas
sdo constituidas pelos encontros experiéncias de um percurso pessoal e de trabalho. Podem ter
ocorrido ha anos, porém encontram-se reverberando na memoria em busca de significacéo.
Continuam acontecendo, e o espaco também ndo é limitado aquele no qual ocorrem, pois,
sendo cenas da cultura, repetem-se e atualizam-se em diferentes contextos. Foram
presenciadas, assistidas, ouvidas a partir da narragcdo daqueles que as protagonizaram. N&o
foram registradas de maneira formal, mas pelos seus sentidos fizeram relagdo com uma série
de reflex@es tedricas no transcorrer de uma trajetoria.

Narrar uma cena implica falar de uma situacdo especifica, de um recorte de algo
ocorrido, desde o olhar daquele que a descreve. Nao necessariamente uma cena narrada se
constitui uma descricdo fiel do ocorrido. Narrar uma cena presenciada, ouvida, compartilhada,
implica também inventa-la.

Buscamos construir caminhos reflexivos a fim de questionar as interpretagdes, 0s
sentidos e os efeitos das narrativas sobre as (im)possibilidades do aprender para os sujeitos
com sindrome de Down. Trata-se de desnaturalizar determinadas afirmaces, associacdes,
através de algumas perguntas organizadoras.

Sabemos que as cenas séo ricas em aspectos a problematizar e que muitas reflexdes
sdo possiveis a partir delas. Abrem espaco para que muitas investigaces sejam feitas, outras
questdes sejam elaboradas, contudo, no recorte proposto, escolhemos utilizar as cenas para
abordar uma questdo especifica: Como sdo enunciadas as (im)possibilidades do aprender
para os sujeitos com sindrome de Down?

As cenas recebem, nesta pesquisa, o estatuto de caminho metodoldgico. Pensar através
de cenas pode ser considerado uma forma de olhar, de escutar. Possibilita abrir o espago para
a pergunta em um quadro até entdo estatico, onde s6 existiam certezas. As cenas que
relacionam a sindrome de Down as (im)possibilidades de aprender ndo estdo somente
presentes nas escolas. Estdo no discurso dos medicos, nas propagandas, na midia, nas casas,
no seio das familias. Estdo onde houver a sensibilidade ndo sé de ver, mas de olhar, e poder a
partir delas propor discussoes.

Cenas... que se entrelagam com as perguntas. Abrem para questionamentos, ensaiam
respostas. Estas, narradas, ndo tém a pretensdo de chegar a uma certeza, mas, sim, abrir
espaco para mais perguntas, colocar em suspensdo algumas certezas, desnaturalizar a
associacao entre as (im)possibilidades de aprender e a sindrome de Down. Tal argumento é
tecido a partir de diversos campos e tempos, e a urdidura se da sob a forma de um ensaio. Para

tanto, buscamos inspiracdo metodoldgica nas palavras de Adorno (2003, p. 29-30):
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O ensaio exige, ainda mais do que procedimento definidor, a interacdo
reciproca de seus conceitos no processo da experiéncia intelectual. Nessa
experiéncia, os conceitos ndo formam um continuum de operacGes, o
pensamento ndo avanca em um sentido Unico; em vez disso, 0s VAarios
momentos se entrelacam como um tapete. Da densidade dessa tessitura
depende a fecundidade do pensamento.

Com os fios da teoria, das normativas legais que ddo borda a experiéncia da vida, das
cenas recolhidas em diversos tempos e espacos, tramamos as perguntas que orientam essa
reflexdo sob a inspiragdo do ensaio, buscando dar consisténcia aos argumentos pela tessitura

dos fios, e ndo pela busca de uma definicéo.



SEGUNDA CENA
“CRIANCAS ASSIM [...] NAO APRENDEM”.
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Interior do Rio Grande do Sul, Brasil.

Outono de 1987.

No curso de Pedagogia, as alunas estudam as mudancas genéticas que marcam
0 nascimento de algumas criangas. O objetivo da aula? Conhecer e identificar os
sinais da sindrome de Down.

“Face aplanada, lingua protusa, pregas palpebrais obliquas para cima,
orelhas de implantag&o baixa, hipotonia, prega palmar transversa unica...”".

Tudo é novo. Poucas crian¢as da regido haviam nascido com aquela diferenca
tdo marcante. Estavam “protegidas”, escondidas em suas casas.

Paula, ha pouco tempo casada, concilia o estudo com a tarefa tdo sublime e
misteriosa de gestar seu primeiro filho. Apds as explicagdes da professora, um
turbilhdo de ideias comeca a rondar sua mente. “E possivel detectar se o bebé tem a
sindrome de Down, ainda na gesta¢do?”, pergunta a professora. O Unico
procedimento que permitia esse diagndstico era ainda muito caro. Acaricia a barriga,
a poucos meses da chegada de seu filho, e desabafa com a colega: “Eu gostaria muito
de fazer esse exame...”.

Agosto ndo demorou a chegar. No hospital, apés o nascimento de seu bebé,
Paula percebe a movimentacéo. O olhar do obstetra e de seus familiares é de medo e
susto. Parecem esconder alguma coisa. A cunhada, eleita para ser madrinha de seu
primogénito, confidencia: “Ndo sei o que é, mas Murilo nasceu com um problema”.

Com o peito sufocado por extrema aflicdo, pede para a cunhada trazer-lhe o
filno. Deseja vé-lo, saber que “problema” tem.

“FEu sei ver se ¢ sindrome de Down!”.

% Informagdes colhidas das Diretrizes de Atencéo & Pessoa com sindrome de Down, documento publicado pelo
Ministério da Salde, 2012.
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Tira a roupa do bebé, olha cada detalhe. Daquela fria noite de aula no curso
de Pedagogia algo tinha ficado em sua memoria: as criangas com sindrome de Down
nascem com uma sé prega transversa na palma das maos.

Olha para as mdos de seu filho: “ele tem duas pregas nas maos”.

Aliviada, pensa: “sindrome de Down ele nao é”’.

O material genético é encaminhado para andlise. Paula aguarda ansiosa pelo
resultado do exame de cariotipo.

Na sala de espera do consultério médico, um misto de emocgbes ronda seus
pensamentos. “O que ele tem? Qual sera o nome desse ‘problema’?”

Angustia-se ao pensar as consequéncias... O que vai ser do futuro, de seu
desenvolvimento e crescimento? Estava depositando no resultado daquele exame suas
esperancas e aguardava com uma ponta de otimismo os progndsticos a serem dados
pelo médico.

Sim. Murilo tem a sindrome de Down. “Aqui estd o cromossomo extra no par
217, aponta o médico no resultado do mapeamento genético. Suspira e, entdo, com ar
de desanimo e extrema certeza, sentencia: “Criancas assim [...] ndo aprendem!”

Paula toma o filho nos bragos e, com o esposo, busca a APAE de uma cidade
proxima. Estimulacéo precoce, fonoaudiologia e fisioterapia foram oferecidas.

Sete anos se passam...

Chega a hora de frequentar a escola especial, mas Murilo reclama, nao quer
ir. A diretora de uma escola o convida a fazer parte do ensino comum.

Paula tem muitas duvidas. “Serd que ele vai aprender na escola? Nado seria
melhor que ficasse na APAE onde os colegas sdo iguais a ele?”. Discute com o
marido e com a diretora, quando ¢ interrompida por Murilo, que ouvia a conversa:

“Ndo sou como eles”.
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2.1 SINDROME(S): O SUJEITO REDUZIDO A UM TRACO

A sindrome de Down, na atualidade amplamente divulgada, é tema de uma série de
producdes nos mais diversos segmentos de construcdo e divulgacdo de conhecimentos:
pesquisas, livros, documentos oficiais, manuais, sites de associa¢des. Por essa razdo, quem
queira inteirar-se sobre o assunto tem a sua disposi¢do materiais apresentando uma descricao
detalhada, quase padronizada, dos efeitos da alteracdo cromossémica nos sujeitos nascidos
com a sindrome (PUESCHEL, 2003; BRASIL, 2012).

Na cena que abre este capitulo, encontramos elementos para pensar, inicialmente,
sobre os diagnosticos e sua implicagdo em nossas formas de olhar um sujeito. Paula, em seu
processo de formacdo em Pedagogia, participa de uma aula na qual o objetivo é conhecer e
identificar os sinais da sindrome de Down. Essa descricdo detalhada das caracteristicas
possiveis, que encontramos n0s manuais, é entregue as alunas.

A que nos referimos quando falamos em sindromes? O termo ja pressupGe haver, para
os sujeitos classificados em sua categoria, uma série de caracteristicas em comum. Segundo
Dalgalarrondo (2008, p. 301), “as sindromes s3o conjuntos de sinais ¢ sintomas que se
agrupam de forma recorrente ¢ sdo observadas na pratica clinica diaria”. Por ser a sindrome
de Down uma categoria que agrupa sinais fisicos muito evidentes, encontramos a expectativa
de que os sujeitos que nascem com essa alteracdo genética serdo muito parecidos entre si, ndo
somente em seu aspecto fisico, mas também em sua maneira de ser e estar no mundo.

Essa observacdo é feita por Pueschel (2003), quando afirma que “em virtude do
material genético adicional no cromossomo 21 extra, criancas com sindrome de Down
também tém caracteristicas corporais que Ihes conferem uma aparéncia diferente da de seus
pais, irmdos ou outras criangas sem deficiéncia” (p. 77). O que o autor afirma € a repeticdo de
uma ideia culturalmente naturalizada: o sujeito parece muito mais identificado com a
categoria da sindrome do que com a condigdo de um sujeito Unico que lhe confere a
hereditariedade e o pertencimento a uma familia.

O que se conhece sobre as sindromes e 0 que a ciéncia sobre elas determina é um
discurso que parece resolver e amenizar as angustias diante do que se apresenta como
“problema”. E assim que ndio somente os familiares e o médico de Paula, mas muitos outros
se referem ao nascimento de uma crianga com diferencas significativas. A descricdo de
comportamentos previsiveis, a antecipagdo de um desenvolvimento possivel, as expectativas e

0 prognastico parecem calar a ddvida diante do inesperado.
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Esse efeito é produzido pela forma como se fala das sindromes: sdo modelos
descritivos e organizados, onde tudo o que se pode esperar esta contemplado. H& uma
definicdo entre o que é e 0 que ndo é. Uma categoria clara, com caracteristicas definidas
transforma o desconhecido em algo concluso, conhecido. Se o sujeito tem as caracteristicas
ele é; se ndo tem, ele ndo é. Um dos sentidos possiveis deste discurso aparece na postura de
Paula. Lembrando-se de um dos sinais conhecidos, julgou que poderia identificar: “Eu sei ver
se ¢ sindrome de Down!”.

Paula buscava em seu filho a prega palmar transversa, uma das marcas fisicas
previstas para os sujeitos que nascem com a sindrome de Down. Essa caracteristica pressupde
que, em vez de duas pregas horizontais nas palmas das méos, 0 sujeito teria apenas uma.
Paula pede para olhar Murilo e, quando vé que ele tem duas pregas nas maos, alivia-se,
pensando que o problema ndo era a sindrome.

Muitas vezes falamos de uma categoria quando, em realidade, estamos tentando nos
referir a um sujeito. Dalgalarrondo (2008) situa essa forma de diagnosticar que agrupa
sujeitos em categorias, esclarecendo que, segundo essa perspectiva, os quadros nosolédgicos
“podem ser compreendidos como entidades completamente individualizadas, com contornos e
fronteiras bem-demarcados. As categorias diagnosticas seriam ‘espécies unicas’ tal qual
espécies biologicas” (DALGALARRONDO, 2008, p. 37).

Se uma sindrome é um conjunto de sinais que afirmam que o sujeito é ou nao €, as
formas culturalmente cristalizadas de falar sobre o tema nos colocam diante de um n6 que tem
efeitos concretos em nossas formas de olhar e conhecer, e nas relagdes que estabelecemos.
Sindrome e sujeito ficam colados, como se fossem a mesma coisa. Observamos tal
antecipacgédo no que Paula pensa quando vé que seu filho ndo tem a prega palmar transversa na
palma das maos: “Sindrome de Down ele ndo é”.

Essa generalizacdo pela qual se confunde sindrome e sujeito confere a categoria
diagnostica o carater de condicdo de existéncia e atuagdo no mundo. O sujeito passa a ser 0
sindromico! Uma condicdo em que se é todos e ndo se é ninguem. A singularidade de Murilo,
de Carlos, de Daniel “¢ subsumida pela repeti¢do do idéntico. Agora menos sujeito do que
nunca, menor é a possibilidade de se produzir um lugar proprio para habitar um mundo
compartilhado” (VASQUES, 2012, s/p).

Dalgalarrondo adverte para a construcdo de uma postura diagndéstica que ndo confunde

categoria com sujeito, tomando o individual pelo universal:
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Assim h4, no processo diagndstico, uma relacdo dialética permanente entre o
particular, o individual (aquele paciente especifico, aquela pessoa em
especial) e o geral, universal (categoria diagndstica a qual essa pessoa
pertence). Portanto, ndo se deve esquecer: os diagnosticos sdo ideias
(constructos) fundamentais para o trabalho cientifico para o reconhecimento
do mundo, mas ndo séo objetos reais e concretos. (2008, p. 40).

O autor aponta para os riscos de se tomar uma categoria como algo que diz do sujeito
em particular, quando alerta que, “de modo geral, pode-se afirmar que o diagnostico sé é Util e
valido se for visto como algo mais que simplesmente rotular o paciente” (ibidem, p. 40). E
antecipa os efeitos da rotulagdo de sujeitos pelo diagndstico: “funcionaria apenas como
estimulo a preconceitos que devem ser combatidos” (ibidem, p. 40).

Propomos, diante das certezas oferecidas pelo discurso cientifico sobre as categorias
diagnosticas, especificamente aquilo que se espera dos sujeitos com sindrome de Down, um
movimento de (des)conhecer. Abrir espacos para pensar, questionar, duvidar daquilo que
conhecemos, do que esta posto como certo e naturalizado.

A insisténcia em fazer referéncia a singularidade e direcionar a ela o olhar responde ao
objetivo de interrogar as formas de nomear e categorizar a sindrome de Down e o0s efeitos

disso nas (im)possibilidades de aprender para os sujeitos.

2.2 0 DISCURSO MEDICO ARBITRA O APRENDER

Quando Paula e o marido buscam o resultado do mapeamento genético, sdo muitas as
perguntas que surgem para o casal. Davidas sobre as possibilidades de desenvolvimento e
aprendizado, receios em relacdo ao futuro, ansiedades comuns diante do nascimento de um
filho, mais ainda quando nos deparamos com um sujeito que nasce com uma marca organica
visivel que o diferencia da maioria das criancas.

A busca primeira diante dessa angustia é nomear: o que ele tem? Colher as explicacdes
sobre 0 que ocorreu e quais as consequéncias disso se atravessam como uma necessidade. O
médico, munido da comprovacao laboratorial, afirma: “Sim, Murilo tem a sindrome de
Down”.

Aqui, encontramos um hiato. Murilo ndo tem a prega palmar transversa. Essa foi a
caracteristica observada por Paula no momento do nascimento que a fez afirmar e acalmar-se
com a certeza de que seu filho néo tinha a sindrome de Down. Agora o médico confirma, pelo

exame de cari6tipo, o cromossomo extra no par 21. No encontro com esses dois momentos da
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cena, encontramos uma abertura que nos permite duvidar da ideia pela qual o sujeito se
resume a uma categoria. Um argumento a mais diante da proposta discutida no item anterior.

Apesar de termos descritas diversas caracteristicas para 0s sujeitos que nascem com a
sindrome de Down, ndo podemos tentar encontra-las todas em um s sujeito. Do mesmo
modo, a constatacdo da existéncia do cromossomo extra no par 21 ndo pode antecipar as
caracteristicas que irdo constituir aquele sujeito especifico.

Existem, por exemplo, informacGes obtidas atraves de dados estatisticos,
principalmente no que tange as possiveis caracteristicas organicas decorrentes da alteracao
cromossomica: as probabilidades de desenvolvimento de cardiopatias, complicacoes
respiratdrias, malformacdes gastroenteroldgicas, patologias nos olhos etc. (BRASIL, 2012).
Mesmo com a existéncia dessas probabilidades, nem todas fazem parte da realidade do
universo de sujeitos com sindrome de Down. Essas complicacGes poderdo se apresentar, ou
ndo. O que podemos pressupor, entdo, das perspectivas futuras em relacdo ao aprender?

O médico, porém, sentencia com ar de certeza: “Criangas assim [...] ndo aprendem!”.
Criancas como? Se era a sindrome de Down que estava se referindo, e comprovando através
do mapeamento genético, sua afirmacdo era de que criancas nascidas com aquela
caracteristica ndo aprendem. O “assim”, portanto, ndo se dirigia a falar da condigao especifica
de Murilo, daquele sujeito em especial.

O discurso que leva o médico a sentenciar que Murilo ndo aprenderia é, segundo

Dalgalarrondo (2008, p. 36), a perspectiva médico-naturalista, que

[...] trabalha com uma nogdo de homem centrada no corpo, no ser biolégico
como espécie natural e universal. Assim, o adoecimento mental é visto como
um mau funcionamento do cérebro, uma desregulacdo, uma disfuncdo de
alguma parte do “aparelho biologico”.

O progndstico dado pelo médico é embasado em uma perspectiva que reduz a
possibilidade de aprender ao aspecto organico. Segundo Moysés (2001, p. 87),

[...] por esse processo — denominado medicalizagdo — tem-se transformado
praticamente todos os problemas da esfera da vida humana — pode-se dizer a
prépria vida humana — em questdes de ordem bioldgica, individual, portanto
inerentes ao campo de atuacdo médica.

As expectativas de desenvolvimento e aprendizagem foram marcadas, na historia
especifica de Murilo, no momento em que um exame comprova 0 Cromossomo extra no par
21. Quando afirma que criangas assim — com sindrome de Down — n&o aprendem, o médico

coloca como consequéncia direta da constituicdo genética a impossibilidade de aprender. Esse
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momento importante da cena pode representar uma postura culturalmente naturalizada que
antecipa 0 que 0 sujeito serd ou ndo capaz de aprender a partir de suas caracteristicas
organicas. O resultado sdo praticas concretas que definem as oportunidades que ele recebera.

Consideramos ser esta uma forma reducionista de olhar para o sujeito, por considera-
lo como alheio ao lago cultural que o constitui. “A crenga no determinismo bioldgico permite
acreditar, sem conflitos, que a vida de um homem esta definida por seus genes; dai, 0s
fendmenos sociais [...] sdo consequéncia da constituicdo genética dos homens que integram
essa sociedade.” (MOYSES, 2001, p. 105).

As (im)possibilidades de aprender seriam marcadas Unica e exclusivamente nos genes,
nos individuos, ou construidas na relagdo com o outro, determinadas também pela cultura,
pela politica, pelas palavras que circulam, constroem destinos e formas de significar o
aprender e o ensinar?

O aprender, segundo a perspectiva tedrica que tece os fios desse argumento, ndo se
reduz a dimensdo organica, e € por essa razdo que julgamos relevante questionar a forma
como o discurso medico se apropria do aprender. Segundo Moysés e Collares (2011), com o
surgimento da ciéncia moderna, a medicina passa a estabelecer os critérios de selecdo sobre
quem poderia ou ndo participar do convivio social. Através do processo de higiene escolar
iniciado na Franga, no inicio do século XX, a escola passa também a ser um campo de
intervencdo para os médicos que, “ao normatizar preceitos para a aprendizagem adequada,
estende-se para o ndo aprender” (MOYSES; COLLARES, 2011, p. 32).

Nesse contexto, o aprender e 0 ndo aprender sdo explicados por descri¢des bioldgicas.
A medicalizacdo surge a partir da universalizagdo do ensino, como consequéncia do
pressuposto médico de que as criangas de classes sociais pobres, por serem mal nutridas e
debilitadas, seriam mais doentes. Assim sendo, apresentariam problemas na escolarizagéo e
teriam mais dificuldades para aprender. “A medicina constroi, assim, artificialmente, as
doencas do ndo aprender e a consequente demanda por servicos de satde especializados”
(ibidem, p. 34). Determina condicdes para o0 aprendizado, aponta causas para 0 nao aprender,
restritas ao aspecto organico.

A partir dessa apropriagdo por parte da medicina das explicagdes relativas ao nao
aprender, uma ldgica circular esta instaurada: defeito, doenca, deficiéncia no corpo,
impossibilidade de aprender por consequéncia. Se algum sujeito apresenta alteragdes
organicas visiveis, como estados de saude e caracteristicas fisicas, & o suficiente para

pressupor a auséncia de condicBes para aprender. Em contrapartida, se encontra alguma
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dificuldade de aprendizado em algum momento de sua escolarizacdo, o fato j& é o suficiente
para supor e afirmar a existéncia de alguma alteracdo organica responsavel por sua origem.

Moysés (2001), em seus estudos sobre 0 ndo aprender na escola, revela o predominio
dessa logica nas explicacbes dadas pelos profissionais da educacdo e de outras areas
relacionadas ao aprender e ao desenvolvimento infantil, quando afirma que, “do mesmo modo
que todos referem causas [para o fracasso escolar] centradas na crianga, todos referem
problemas biologicos como causas importantes do ndo aprender na escola” (p. 29, grifo da
autora).

Em sua pesquisa, a autora aponta certa tranquilidade das pessoas entrevistadas em

atribuir o aspecto biolégico como causas para 0 ndo aprender.

Na concepcao dos profissionais ouvidos, seja da educacdo ou da salde,
salde e doenga emergem como estados absolutizados, sem modulagdes, sem
mediag0es. [...] a andlise um pouco mais aprofundada dos discursos permite
entrever que a tranquilidade advém do fato de que refletem preconceitos e
formas de pensamento cristalizadas. (ibidem, p. 30).

Nessa perspectiva, um pressuposto justifica o outro, ou seja, o problema estd no
sujeito. Sendo assim, ndo sdo necessarios esforcos por parte de outros envolvidos no processo
de escolarizacdo, tampouco sobra espaco para responsabilizacbes. Mesmo sendo possivel
encontrar questionamentos a respeito dessa relacdo entre organismo e aprendizagem, tal
resposta € a mais divulgada e defendida, ja naturalizada. Essa ideia, apesar dos avangos em
diferentes areas, permanece influente e coloca-nos em uma posi¢cdo ndo questionada,
antecipando as (im)possibilidades do aprender as pessoas que tenham um corpo diferente
daquele classificado como normal.

Dalgalarrondo (2008) faz referéncia as formas de entender e falar sobre o aprender e a

inteligéncia, marcando sua condicao e seu carater de conceito histérico.

Deve-se deixar claro que, mais que qualquer outra funcdo psiquica, a
inteligéncia ndo é uma fungdo material, delimitavel e independente das
formulacBes que sobre ela se faz. A inteligéncia € um constructo, um modo
de ver e estudar uma dimensdo do funcionamento mental, dimensdo esta
construida historicamente pela psicologia, pela medicina e pela pedagogia.
(p. 277-278).

A pedagogia acaba se debrucando sobre a pergunta de como aprendem os alunos, a
partir de teorizagOes prévias a respeito de um funcionamento geral, como sendo possivel
antecipar como se apresentardo na pratica, ou seja, “a crenga € que o aluno, em geral, traz em

seu bojo o aluno de uma forma especifica ou particular” (MRECH, 2002, p. 5). Na pratica,
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muitas dessas teorizacGes sobre o como aprendem acabam n&o viabilizando um trabalho
efetivo de construgéo de conhecimentos, pois 0s modos de aprender, pensar e ler o mundo dos
sujeitos ndo se equivalem.

Se a formacdo do professor é sustentada pela certeza de que alunos aprendem assim,
quando o professor se depara com um sujeito que foge dos ideais de normalidade, acaba
muitas vezes recorrendo ao discurso medico como forma de encontrar respostas ao que se
mostra imprevisivel e desconhecido. O enunciado “alunos assim [...] ndo aprendem” tem
efeitos concretos (e nefastos) nas possibilidades de ensinar e aprender. “Se o diagnostico ficar
situado como oraculo, o aluno pode ndo fazer mais do que desdobrar, na relacdo com seu
professor e colegas, aquilo que o dito lhe designa ser” (VASQUES; MOSCHEN, 2012, p.
445).

Por um lado, pensar que sujeitos aprendem de determinada maneira, por consequéncia
de processos de aprendizado e desenvolvimento comuns a todos eles, poderia fazer pressupor
a possibilidade de aprender, independentemente das caracteristicas fisicas ou sociais. Ou seja,
sendo sujeito, aprende. Nasceu com sindrome de Down, é sujeito, aprendera.

A diferenca marcada como deficiéncia, no entanto, recobre o corpo de tal forma que
ele passa a ndo ter sequer o direito de ser sujeito, crianca, adulto, homem, mulher... é o
cadeirante, o cego, o Down. Se partirmos do pressuposto de que 0s processos de
aprendizagem sdo comuns, pensar metodologias especificas ou antecipar o0 nao aprender para
um grupo de alunos por suas caracteristicas fisicas ou organicas ndo seria uma maneira de

desconsidera-los sujeitos, alunos? Que lugar poderdo ocupar no discurso escolar?

Los “parametros de normalidad” establecidos por los manuales psiquiatricos,
difundidos y trivializados por los medios, inciden en las practicas educativas,
en las evaluaciones pedagégicas y en los diagnosticos psicoldgicos,
interviniendo como un elemento propiciador de la exclusidn escolar que
padecen muchos nifios que, luego de ser excluidos por los diagnésticos,
deben ser “incluidos” por la escuela.”” (FERNANDEZ, 2011a, p. 23).

O professor, no encontro com 0s sujeitos que comporao o grupo de alunos com quem
ird trabalhar, se vé convidado a conviver com a diferenca. Nao a diferenca caracterizada por
uma sindrome ou uma deficiéncia fisica, mas a singularidade constitutiva do humano, a qual
faz de cada um desses alunos um sujeito Unico e, portanto, com diferentes percursos de

aprendizagem. “Se clarear, definir, estabelecer o perfil de alunos é fundamental para que o

#"0s ‘parametros de normalidade’ estabelecidos pelos manuais psiquiatricos, difundidos e trivializados pelos
meios, incidem nas praticas educativas, nas avaliacdes pedagdgicas e nos diagndsticos psicoldgicos, intervindo
como um elemento propiciador da exclusdo escolar de que padecem muitas criangas que, excluidas pelos
diagndsticos, devem ser ‘incluidas’ pela escola.”
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professor construa préticas e expectativas coerentes e realistas, tal definicdo ndo contém em si
0 desdobrar de uma histéria que aguarda a poténcia dos encontros para acontecer”
(VASQUES; MOSCHEN, 2012, p. 444-445).

Segundo Guarido (2007, p. 160), “o recurso a técnica, scja ela a dos manuais de
psicologia, seja a do discurso médico hegeménico, tem tido efeitos ndo pouco nefastos sobre
0 discurso pedagdgico nos tempos contemporaneos”. Um discurso com tal forca, que
relaciona diferencas organicas a impossibilidade de aprendizagem, acaba por deixar
amarradas as possibilidades do professor de olhar para seu aluno e supor nele alguém capaz
de aprender. Isso tem efeitos concretos nas praticas e no investimento que se faz e, muito
além, determina as (im)possibilidades de o sujeito aprender, ja que “todos sdo conformados
pelo local de onde se fala, de onde se enxerga a crian¢a. Todos sdo determinados pelo modo
de olhar” (MOYSES, 2001, p. 141).

De méos dadas com Moyseés, pensamos ser possivel “ndo apenas a mudanga de forma,
mas uma subversdo mais radical, do préprio olhar, do local de onde se olha, do que se
pretende olhar e, tdo importante, do olhar sobre o proprio olhar. Perceber os limites do olhar
talvez cologue limites ao classificar...” (ibidem, p. 126). Recoloca-se a importancia de um
movimento de desnaturalizar supostas verdades sobre os sujeitos com sindrome de Down e

suas (im)possibilidades de aprender.

2.3 PARA CRIANCAS ASSIM, QUE ESPACOS?

Diante das discussdes propostas nos itens anteriores, tencionamos pensar, a partir da
cena, como 0s discursos sobre o aprender e o ndo aprender determinam os espacos que, até
hoje, os sujeitos podem frequentar.

A possibilidade de frequentar espacos comuns, especificamente a escola regular, ou a
segregacgdo em espacos especializados acompanham as elaboragGes sofridas pelo conceito de
deficiéncia através dos tempos. No inicio do século XX, compreendia-se a deficiéncia como
uma condicdo predeterminada organicamente, possivel de ser categorizada e dificilmente
apresentando variagfes ou modificacfes ao longo do tempo. A deficiéncia centrava-se no
sujeito, e as possibilidades de intervencgéo, seus objetivos e efeitos, decorreriam diretamente
dos diagnosticos clinicos e psicologicos (MARCHESI, 2004).

Amparados pelos testes psicologicos quantificadores da inteligéncia, os sistemas
educativos classificavam os alunos e determinavam quais poderiam frequentar as escolas

comuns e quais deveriam frequentar as escolas especiais. Sujeitos considerados normais
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frequentavam a escola comum, e os especiais/anormais/deficientes frequentavam o ensino
especial.

O que justificava essa separacdo? Entre outros argumentos, consideravam-se 0S
espacos especializados os mais bem preparados para o atendimento dos sujeitos que se
desviavam dos padrbes de normalidade. Um ensino baseado no que a categoria diagndstica
previamente determinava como incapacidade e impossibilidade de aprender, ser e ter.
Tratava-se de focar o déficit, a falha e buscar a normatizacéo.

Essa forma de entender o ensino especializado € recorrente e aparece nas angustias
vivenciadas por Paula no momento de escolher qual a melhor escola para Murilo. Suas
duavidas eram em relacdo a como ele se sentiria naquele espaco. A primeira pergunta que faz
. “Sera que ele vai aprender na escola?” — dlivida compreensivel diante da sentenca dada
pelo médico de que seu filho, por ter a sindrome de Down, ndo aprenderia.

“Ndo seria melhor que ficasse na APAE, onde os colegas sdo iguais a ele?”. Murilo,
diante das duvidas da mée se ndo seria melhor um lugar onde houvesse sujeitos iguais a ele,
nos possibilita, com sua resposta, pensar sobre o direito a educacao na rede regular de ensino.
Mesmo ndo sendo convidado a dar sua opinido, se manifesta: “Ndo sou como eles”. Com
poucas palavras, ainda tdo jovem, Murilo reivindicava seu direito de participar de um espaco
marcado pelas diferencas, e ndo um espaco definido como sendo exclusivo para sujeitos com
aquela diferenca especifica.

Para Marchesi (2004), data da metade do século XX o surgimento de uma nova
concepcao de deficiéncia, baseada na dimensdo social de sua constituicdo e na possibilidade
de transformagc6es ao longo do tempo. E a partir de 1960 que novas leituras sio produzidas
por um movimento intenso, impulsionado pela perspectiva do direito de igualdade social para
todos. Essa ideia ganha forca: a deficiéncia ndo € intrinseca ao sujeito. A partir disso se
reavalia o sistema educativo e suas condi¢cdes de oferecer experiéncias educativas a seus
alunos, favorecendo ou dificultando o processo de aprendizagem. A escola passa a ter maior
responsabilidade sobre os problemas de aprendizagem e o fracasso escolar.

Nesse contexto, passa-se a questionar a classificagdo dos sujeitos com base nas suas
caracteristicas especificas. Surge a necessidade de promover uma formacgdo de professores
capaz de reconhecer e valorar os diferentes ritmos de aprendizagem; novas concepcdes de
curriculo, de organizacdo dos tempos e espacos na escola. Sobretudo, questionam-se as
escolas especiais como melhor opcdo para sujeitos com deficiéncias ou se, pelo contrério,

limitariam sua aprendizagem e dificultariam seu processo de socializacdo. Para Marchesi
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(ibidem), as experiéncias de integracdo surgem com resultados positivos, intensificando ainda
mais o debate sobre as fronteiras entre o ensino especializado e 0 ensino comum.

As politicas publicas existentes naquele periodo ndo visavam, ainda, ao atendimento
dos sujeitos com deficiéncias prioritariamente num espaco comum. A Lei de Diretrizes e
Bases da Educacdo Nacional (LDBEN), Lei n® 4.024/61, e a Lei n°® 5.692/71, que a altera, ao
prever o direito & educagdo preferencialmente no ensino comum e propor um tratamento
especial aos sujeitos com deficiéncias e aos superdotados, mantinha e reforcava o
encaminhamento as escolas especiais, ndo possibilitando assim uma reorganizacéo no sistema
de ensino para o atendimento a esses alunos (BRASIL, 1971).

Assim se contextualiza 0 movimento pela integracdo escolar. Baseado no principio de
igualdade, inicialmente, o objetivo era levar os alunos da escola especial para o ensino
regular, o que, posteriormente, passou a ser 0 meio pelo qual se promoveria sua educacao.
Apesar de a proposta de integracdo significar o contrario, foi entendida como a transposicao
da educacdo especial, seus técnicos e seus procedimentos para dentro da escola regular,
permanecendo, porém, paralela ao ensino regular.

A proposta da integracdo escolar considerava que as formas de organizagédo de tempos
e espacos para os alunos da educacdo especial ndo deveriam levar em conta tdo somente suas
caracteristicas, naquele contexto nomeadas de necessidades educativas especiais. A integracao
dependia também da possibilidade de a escola tornar-se flexivel em relacdo aos contetdos e
ao ritmo de aprendizagem de grupos heterogéneos de estudantes, principalmente, implicava
um processo profundo de reforma das escolas (MARCHESI, 2004).

Essa proposta foi, no entanto, insuficiente para implementar os ideais inclusivos. Nos
campos da politica, da gestdo e do trabalho pedagdgico, tornar-se-ia fulcral ampliar a
discussdo, criando novas perspectivas e interpretacdes. A Constituicdo Federal propde a
eliminacdo de quaisquer formas de discriminacdo e prevé a todos o direito a educacéo,
estabelecendo a “igualdade de condicdes de acesso e permanéncia na escola” (1988, art. 206,
inciso 1). As politicas publicas para a educagdo inclusiva comecam a ser formuladas,
influenciadas tambeém pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA, 1990), pela
Declaragédo Mundial de Educacéo para Todos (1990) e pela Declaragdo de Salamanca (1994)
(BRASIL, 1990a, 1990b, 1994).

Nesse percurso, a Resolucdo n® 02/2001 surge como uma tentativa de postular
diretrizes para a educacédo especial na educacdo bésica. Assegura a matricula de sujeitos com
necessidades educacionais especiais e a organizacdo dos espagos e procedimentos para

garantir educacdo de qualidade para todos. Dentro dessa proposta, a educacdo especial é
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compreendida como “modalidade de educagdo escolar” organizada para “apoiar,
complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir os servigos educacionais comuns”
(BRASIL, 2001, art. 3, grifo nosso). Prever que a educacdo especial possa substituir os
servigos educacionais comuns fez com que tal resolucao restringisse o acesso efetivo de todos
0s sujeitos ao ensino comum (KASSAR, 2002). Essa restricdo foi complementada pela
autorizacdo, no artigo 9°, da criacdo de classes especiais para atendimento, em carater
transitorio, de alunos com dificuldades acentuadas de aprendizagem que “demandem ajudas e
apoios intensos e continuos” (BRASIL, 2001).

No contexto nacional, somente em 2008 a inclusdo escolar adquiriu carater mais
radical. A Politica Nacional de Educacdo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva
(BRASIL, 2008) €é o principal marco dessa posi¢do. A nova politica avanca quando propde a
transversalidade da educacdo especial a fim de procurar assegurar as mesmas oportunidades
de aprendizagem para todos os alunos, ndo aceitando a existéncia de escolas ou classes
especiais por categorias e a oferta de educacdo segregada. Nas palavras de Baptista,

Para além de um documento orientador, a Politica passa a se constituir um
marco na organizagdo do sistema educacional inclusivo [...] fortalecendo o
conceito de educagdo especial que ndo concebe, nem em carater
extraordinario, a utilizacdo desse atendimento em substituicdo a
escolarizagdo realizada no ensino regular. (2008, p. 23).

Se por um lado a politica (BRASIL, 2008) defende as conceituacdes e classificacbes
ndo circunscritas as caracteristicas atribuidas aos quadros de deficiéncia, sindromes,
transtornos, exigindo contextualizacdo, ela também reduz e especifica o publico-alvo da
educacdo especial. Determina, assim, que a educacdo especial, como parte da proposta
pedagogica da escola regular, atue de forma articulada com o ensino comum, promovendo o0
atendimento de alunos com deficiéncias, transtornos globais do desenvolvimento e altas

habilidades/superdotacéo. E especifica:

[...] considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimentos de
longo prazo, de natureza fisica, mental ou sensorial que, em interacdo com
diversas barreiras, pode ter restringida sua participagdo plena e efetiva na
escola e na sociedade. Os alunos com transtornos globais do
desenvolvimento sdo aqueles que apresentam alteragfes qualitativas das
interacOes sociais reciprocas e na comunicacao, um repertorio de interesses e
atividades restrito, estereotipado e repetitivo. Incluem-se nesse grupo alunos
com autismo, sindromes do espectro do autismo e psicose infantil. Alunos
com altas habilidades/superdotacdo demonstram potencial elevado em
qualquer uma das seguintes areas, isoladas ou combinadas: intelectual,
académica, lideranca, psicomotricidade e artes, além de apresentar grande
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criatividade, envolvimento na aprendizagem e realizacdo de tarefas em areas
de seu interesse. (BRASIL, 2008).

A proposta de se restringir e especificar o publico-alvo da educacéo especial e pensar
as acOes que possibilitariam sua inclusdo e, acima de tudo, seu aprendizado na escola, abre
espaco para questionar qual seria a relagdo entre o ndo aprender e as deficiéncias, as
sindromes, os transtornos do desenvolvimento. Se nos espa¢os educativos o aprender aparece
como privilégio dos alunos considerados normais, seriam as (im)possibilidades de aprender
privilégio das criancas com deficiéncias e transtornos do desenvolvimento? E ainda, estariam
os alunos diagnosticados como superdotados assegurados de um superaprender?

Diante de tais questionamentos, surge uma pergunta possivel a partir dos argumentos
construidos até entdo. Estaria o sujeito com sindrome de Down, desde o seu nascimento,
categorizado como aluno da educacdo especial? Tera, invariavelmente, pela sua constituicdo
genética, necessidade de servicos educacionais especializados?

Surge a pertinéncia de se pensar: como a sindrome de Down vem sendo conceituada
historicamente? Consideramos este um movimento importante na busca por desnaturalizar

certezas e possibilitar a tessitura de outros enredos para o aprender.
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Inglaterra, Royal Earlswood Asylum, 1858.

John Langdon Down, diretor da instituicdo psiquiatrica, enfrenta os desafios
de sua funcdo. Uma cena 0 acompanha, e se repete em suas lembrancas, quando os
embates do trabalho encontram intervalo.

“Era adolescente. Meu pai farmacéutico e eu seu aprendiz. Em meio a uma
tormenta, tivemos que nos abrigar em uma tenda, uma marquise feita por uma menina
idiota. Quando saimos, ela ficou olhando, e aquele olhar me impressionou muito. Uma
questdo fixou-se em meus pensamentos: ‘Ndo poderia fazer nada por ela?”. A
recordacdo daquela menina se apresentava, insistia. Desejava fazer algo por aquelas
pessoas...

Para que castigos e condicdes de vida tdo precarias? Responsavel pelo
hospital, passa a oferecer instalacbes mais apropriadas, além de oportunidades de
divertimento e controle dos habitos diarios.

Nota, entdo, existir um grupo com caracteristicas muito semelhantes. Eram,
como todos os outros, idiotas, mas tinham algo em comum. Como explicar essas
caracteristicas fisicas presentes em tantos individuos?

“A very large number of congenital idiots are typical Mongols. The Mongolian
type of idiocy occurs in more than 10 per cent of the cases which are presented to me.
They are always congenital idiots, and never result from accidents after uterine life.
They are, for the most part, instances of degeneracy arising from tuberculosis in the
parents®®”,

Down havia identificado e descrito uma das classes da idiotia.

%0 «“Um grande numero de idiotas congénitos sdo mongdis tipicos. O tipo de idiotia mongoloide ocorre em mais
de 10 por cento dos casos que me sdo apresentados. Eles sdo sempre idiotas congénitos, e nunca resultam de
acidentes apds a vida uterina. Eles s@o, em sua maioria, 0s casos de degeneracdo decorrente da tuberculose nos
pais.” (DOWN, [1887] 2013, p. 213-214, grifos meus).
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3.1 A IDIOTIA MONGOLOIDE COMO DEGENERACAO

Down®! era, para seu tempo, um humanista de ideias revolucionérias. Incomodava-se
pelas condigdes indignas nas quais viviam diversos grupos sociais. Queria ver as mulheres
podendo exercer outras profissdes, acreditava na libertacdo dos escravos, e almejava melhores
condigdes de vida para os internos dos asilos: oportunidade de desempenhar pequenas tarefas
e participar de atividades de entretenimento.

Pelas marcas da cena vivenciada em sua infancia, direciona seus esforcos intelectuais
e seu trabalho durante a vida. A cena, o olhar da menina idiota, 0 marcaria de forma
particular, deixando viva e pulsante em sua memoria a provocagdo: o que poderia fazer por
essas pessoas?

Formou-se em medicina, doutorou-se e, ndo diferente dos outros profissionais daquela
época, foi influenciado pelas ideias de Morel e sua Teoria das Degenerescéncias®2. Sob essa
influéncia, apesar de vislumbrar melhores condi¢des de vida, Down tinha como principio,
teoria e crenca serem 0s sujeitos que se diferenciavam dos padrdes de normalidade o resultado
de uma degeneracao da espécie humana. Para além, fora influenciado pela Teoria da Evolucéo
das Espécies de Darwin, com o qual tinha inclusive uma relacdo de parentesco.

Em seu trabalho como diretor do Royal Earlswood Asylum®, desempenhou muitas
funcdes. O convivio direto com os pacientes desse hospital psiquiatrico o fez perceber as
semelhancas caracteristicas de alguns grupos de sujeitos. Nota que muitos deles sdo parecidos

entre si, e se propBe a agrupa-los em categorias étnicas.

I have for some time had my attention directed to the possibility of making a
classification of the feeble-minded, by arranging them around various ethnic
standards [...] | have been able to find among the large number of idiots and
imbeciles which come under my observation, both at Earlswood and the out-
patient department of the hospital, that a considerable portion can be fairly
referred to one of the great divisions of the human family other than the class
from which they have sprung. Of course there are numerous representatives
of the great Caucasian family. Several well-marked examples of the
Ethiopian variety have come under my notice. [...] Some arrange themselves
around the Malay variety [...] They have been specimens of white negroes,
although of European descent.** (DOWN, [1887] 2013, p. 212-213).

3L As informagdes biogréficas de John Langdon Down foram colhidas do trabalho de José L. Fresquet,
disponivel em <http://www.historiadelamedicina.org/down.html>,

%2 Esta teoria sera melhor explicada no transcorrer do texto.

%3 Primeiro estabelecimento a atender deficientes mentais, entdo chamados idiotas, no qual John Langdon Down
foi diretor de 1855 a 1868. Fechou em 1997, como parte das a¢des da reforma antimanicomial na Europa.

3 “Ey ha algum tempo tinha a minha atencdo direcionada para a possibilidade de fazer uma classificagdo do
débil mental, organizando-os em torno de varios padrdes étnicos. [...] Eu tenho sido capaz de encontrar entre o
grande nimero de idiotas e imbecis que estdo sob a minha observacéo, tanto no Earlswood e no departamento de
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Alguns questionamentos podem acompanhar nossas reflexdes. Em que lugar Down
encontra esse grupo de sujeitos tdo semelhantes entre si? Em um espago especifico — o
hospital psiquiatrico, onde poderiamos encontrar desde os considerados idiotas, retardados,
imbecis, cretinos, débeis mentais, até loucos, desequilibrados, preguicosos e delinquentes
(PESSOTTI, 1984, p. 138).

Por que esses sujeitos se encontravam ali? Naquela época ndo era incomum excluir os
filhos nascidos com diferencas significativas, entrega-los a instituicdes especializadas. Pela
vigéncia e forca de verdade das ideias de Morel, e porque ainda se concebia a hereditariedade
como causa de toda anormalidade, o ideal para preservacao da raca humana era a segregacao
e a esterilizacdo como forma de inibir a reproducao dos sujeitos assim considerados.

Down observa haver no hospital psiquiatrico um grupo mais numeroso, com

caracteristicas marcantes e parecidos entre si.

The great Mongolian family has numerous representatives, and it is to this
division I wish, in this paper, to call special attention. A very large number
of congenital idiots are typical Mongols. So marked is this that, when placed
side by side, it is difficult to believe that the specimens compared are not
children of the same parents. The number of idiots who arrange themselves
around the Mongolian type is so great, and they present such a close
resemblance to one another in mental power, that | shall describe an idiot
member of this racial division, selected from the large number that have
fallen under my observation.*® (DOWN, [1887] 2013, p. 213-214).

Podemos problematizar a descricdo feita por Down e seu olhar diante daqueles
sujeitos. Tendo por pressuposto serem hereditarias as causas de qualquer condi¢do que
escapasse ao definido como normal, considera: “They are always congenital idiots”®. A
idiotia era uma caracteristica definida por Down como sendo congénita, observavel desde o
nascimento.

Sua leitura é realizada através das lentes conformadas por suas ideias, crencas e

teorias. Influenciado pelas teorias e marcas de sua formacdo, Down |é aquele grupo de

ambulatério do hospital, que uma parte consideravel pode ser bastante remetida a uma das grandes divisdes da
familia humana que ndo a classe da qual eles surgiram. Claro que existem numerosos representantes da grande
familia caucasiana. Diversos exemplos bem marcados da variedade etiope estdo sob minha observacéo. [...]
Alguns se organizam em torno da variedade malaia [...] Eles tém sido exemplares de negros brancos, embora de
origem europeia.”

% «A grande familia mongol tem varios representantes, e ¢ a esta divisio que quero, neste trabalho, chamar a
atengdo especial. Um nimero muito grande de idiotas congénitos sao mong@is tipicos. Tao marcante € isto que,
guando colocados lado a lado, é dificil acreditar que os espécimes comparados ndo sdo filhos dos mesmos pais.
O ndmero de idiotas que se organizam em torno do tipo mongol é tdo grande, e apresentam uma semelhanca tao
proxima um do outro na capacidade mental, que vou descrever um membro idiota desta divisdo racial,
selecionado a partir do grande niimero que cairam sob minha observagdo.”

% “Eles sdo sempre idiotas congénitos”.
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sujeitos através daquilo que conhece e pode nomear. Observa e identifica semelhancas com os
habitantes da Mongolia.

The hair is not black, as in the real Mongol, but of a brownish colour,
straight and scanty. The face is flat and broad, and destitute of prominence.
The cheeks are roundish, and extended laterally. The eyes are obliquely
placed, and the internal canthi more than normally distant from one another.
The palpebral fissure is very narrow. [...] The lips are large and thick with
transverse fissures. The tongue is long, thick, and much roughened. The nose
is small. The skin has a slight dirty yellowish tinge, and is deficient in
elasticity, giving the appearance of being too large for the body. (DOWN,
[1887] 2013, p. 214)*".

A escolha pelos mongdis para comparacdo ndo € ao acaso. Para Down, assim como
para outros contemporaneos, 0s mongois eram inferiores, primitivos, pouco evoluidos.
Afirma: “They are, for the most part, instances of degeneracy arising from tuberculosis in the
parents”®. Com base na Teoria das Degenerescéncias e na Teoria da Evolucdo, sendo, para
Down, a idiotia resultado da involugdo ou degeneracdo do individuo a etnias inferiores,
entendeu serem aqueles sujeitos “representantes da grande raga mongolica”.

Sua interpretacdo ndo era livre de preconceitos, pois considerava a etnia caucasiana,
europeia, como superior as outras. Ou seja, a involucdo entendida por Down nao era
decorrente de uma regressao no tempo, ou na linha de evolucdo do homem, e sim, qualitativa,
a situaces inferiores e ndo anteriores. Como aponta Pessotti (1984, p. 144), “se a tese fosse a
da regressdo as racas passadas bem se poderia ter um ‘egitismo’ ou ‘assirismo’, mas se 0
dogma era o da regressé@o a racas inferiores ou de menor evolucdo sociocultural o nome de
‘mongolismo’ vinha a calhar”.

Qual a conclusdo de Down a respeito de suas observacGes? Que a condicdo daqueles
sujeitos era decorrente da regressao, em sua formacdo enquanto feto, a um estado primitivo, a
uma condicdo da raca humana inferior, por ele identificada como a etnia mongol. “The boy’s

aspect is such that it is difficult to realize that he is the child of Europeans, but so frequently

37«0 cabelo ndo é preto, como no verdadeiro mongol, mas de uma cor castanha, liso e escasso. O rosto é
achatado e largo, e sem saliéncias. As bochechas sdo arredondadas, e estendidas lateralmente. Os olhos séo
obliquos, e o canto interno anormalmente distantes um do outro. A fenda palpebral ¢ muito estreita. [...] Os
labios sdo grandes e grossos com fissuras transversais. A lingua € longa, grossa, e muito aspera. O nariz é
pequeno. A pele tem um ligeiro tom amarelado sujo, e é deficiente em elasticidade, dando a aparéncia de ser
muito grande para o corpo.”

% “Eles sdo, em sua maioria os casos de degeneragio decorrente da tuberculose dos pais”.
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are these characters presented that there can be no doubt that these ethnic features are the
result of degeneration*® (DOWN, [1887] 2013, p. 214).
Heily (2011) faz uma andlise das influéncias tedricas e conceituais responsaveis por

levar Down a formular sua proposta de classificacdo daqueles sujeitos.

Down buscava formas de relacionar seus achados com a teoria de Darwin e
com as ideias que circulavam na época no campo da neurologia sobre a
frenologia (mapeamento das funcdes mentais do crénio). Na sequéncia, 0
texto de Down também oferece elementos para entender sobre como esta
hipbtese forneceu base para os argumentos de eugenia com repercussdes
nefastas de propostas de segregacgéo forcada e a esterilizagdo. (HEILY, 2011,
p. 41).

Sobre o0s sujeitos descritos por ele como sendo representantes da grande raca
mongodlica, afirma: “They are always congenital idiots, and never result from accidents after
uterine life. They are, for the most part, instances of degeneracy arising from tuberculosis in
the parents”™*® (DOWN, [1887] 2013, p. 215). Nomeando-a ldiotia Mongoloide, realiza o
primeiro movimento que associa a alteragdo cromossdmica que hoje conhecemos como
sindrome de Down ao determinismo da idiotia.

A descricdo de Down — de um sujeito com as caracteristicas que hoje conhecemos por
sindrome de Down — ndo foi a primeira. O primeiro registro que se tem é de Jean Esquirol, em
1838. Em 1864, Edouard Seguin publicou nos Estados Unidos um livro contendo a descrigéo
do que considerava um tipo de cretinismo, chamado por ele cretinismo furfuraceo, com
caracteristicas que sugeriam a sindrome. Seguin era médico e, diferente de Down, suas
influéncias tedricas ndo eram marcadas pela Teoria das Degenerescéncias.

Segundo Pueschel (2003), Down merece os créditos de ter sido o pioneiro, pois sua
grande contribui¢do “foi seu reconhecimento das caracteristicas fisicas e sua descri¢do da
condi¢do como entidade distinta e separada” (p. 48) do que até entdo se conhecia como
idiotia. Novas abordagens no campo da etiologia da Idiotia Mongoloide viriam, mais tarde, a

contribuir para a construcao de novos olhares.

%9 «0 aspecto do menino é tal que é dificil perceber que ele ¢ filho de europeus, mas frequentemente sdo esses
atributos apresentados que ndo permitem duvidar de que essas caracteristicas étnicas sdo o resultado da
degeneragdo.”

%0 “Eles sdo sempre idiotas congénitos, e nunca resultam de acidentes ap6s a vida uterina. Eles sdo, em sua
maioria, os casos de degeneracdo decorrente da tuberculose nos pais.”
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3.2 DE CRIANCAS MAL ACABADAS A TRISSOMIA DO 21

Clemens Benda (1898-1975), diretor de investigacdo e da clinica psiquiatrica da
Escola Walter E. Fernald, em Massachussetts, foi um autor que se dedicou a estudar as
descricbes de Down e Seguin, em seu livro Mongolismo y cretinismo, de 1954. O autor
questiona e discute o termo mongolismo, porém ainda o utiliza em seus estudos.

Conforme Benda (1954), a descricéo de Seguin contém o que se considera essencial na
descricdo das caracteristicas do mongolismo, mas uma observacao especifica em seu estudo

contribuiria para que ndo fosse assim nomeado, nem carregasse 0 estigma do retrocesso.

Es interesante que Seguin describa el pliegue del epicanto mongoloide como
debido a un acortamiento de la “piel de los bordes de los parpados”. Si esta
observacion hubiera sido tomada en cuenta no habria prosperado la idea de
que mongoloide es un individuo de la raza mogélica, como tampoco se
hubieran escrito muchos trabajos sobra la absurda “retrogresion” racial.*
(BENDA, 1954, p. 16).

Down atribui a Idiotia Mongoloide um carater organicista e degenerativo. Seguin
propde ser o cretinismo furfurdceo uma categoria do cretinismo, porém n&o atribui a ela a
leitura da Teoria das Degenerescéncias. Segundo Benda (ibidem), a primeira comunicacéo
cientifica sobre o mongolismo foi realizada em 1875, por John Fraser e Arthur Mitchell,
ocasido em que foi descrito como um tipo de idiotia. “En 1877, Ireland, en su libro sobre
Idiocia e Imbecilidad, incluye al mongolismo como un tipo especial. Shuttleworth, en 1886,
se expresa diciendo que estos pacientes son nifios no terminados y que su peculiar aspecto
corresponde al de la vida fetal.*® (ibidem, p. 2).

Apds estudos de outros autores, que repisavam as mesmas explicacbes de Down,
Benda (ibidem) propde ser o mongolismo resultado de uma deficiéncia do metabolismo
enddcrino e do crescimento mental e fisico. Tal explicacdo data da metade do século XX,
exatamente 60 anos atras. Temos um curto caminho até os dias atuais.

J& influenciado pelos avangos da area da endocrinologia, que recoloca a etiologia do
bocio como sendo uma disfuncdo da glandula tireoide, e do cretinismo como sua

consequéncia, o autor propde o mongolismo como sendo também uma alteracdo deste tipo.

1 «E interessante que Seguin descreva a prega do epicanto mongoloide como devido a um encurtamento da ‘pele
das bordas das palpebras’. Se essa observagdo tivesse sido tomada em conta ndo haveria prosperado a ideia de
gue mongoloide é um individuo da raga mongolica, como tampouco haveriam sido escritos muitos trabalhos
sobre a absurda ‘regressdo’ racial.”

2 “Em 1877, Ireland, em seu livro sobre Idiotia e Imbecilidade, inclui 0 mongolismo como um tipo especial.
Shuttleworth, em 1886, se expressa dizendo que estes pacientes sdo criancas ndo terminadas e que seu peculiar
aspecto corresponde ao da vida fetal.”
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“Si se abandona a sus propios recursos se retrasa marcadamente en su crecimiento somatico y
mental. Esta situacion es similar, aunque no idéntica, con la del cretinismo, en la que la
insuficiencia tiroidea da origen a una detencién del desarrollo fisico y mental*®” (ibidem, p. 9,
grifo do autor).

O autor reafirma o mongolismo como sendo uma classe da idiotia. Para tanto, Benda e
sua equipe estudaram durante uma década centenas de individuos, valendo-se de exames
fisioldgicos e psicoldgicos. “La enfermedad es un trastorno general del crecimiento que afecta
a todo el esqueleto y este hecho constituye la piedra angular de su patologia*” (BENDA,
1954, p. 17).

Os esforcos de Benda sdo intensos para tirar do mongolismo o carater degenerativo.
Essa € uma de suas maiores contribuicGes, além de propor a nomenclatura “acromicria

congénita”, ao final de suas pesquisas.

Shuttleworth introdujo la denominaciéon de “nifios inacabados”, la cual fue
mejorada por John Thomson, cambiandola por la de “nifios mal acabados”
R. Bennet Bean describio el mongoloide como “tipo blanco hipomorfo” [...]
La hipdfisis del mongoloide es hipoplastica o lesionada ya durante el periodo
fetal y el nifio mongoloide nace con una insuficiencia hipofisaria que nunca
podra compensar [...] Al reconocer que el mongolismo es una acromicria
congénita, libramos esta enfermedad del estigma del misticismo y de la
mutacion racial.*” (ibidem, p. 6-7).

Seu esforco, todavia, ndo se direciona para pensar, problematizar, duvidar ou
pesquisar a associacdo entre a idiotia e o mongolismo. Ao contrério, traz estudos que o

colocam como uma subclasse do que nomeia “deficiéncia mental”.

Bleyer, en 1932, calculd la frecuencia del mongolismo basandose en el
estudio de cerca de cincuenta mil nifios vistos en los dispensarios del “St.
Louis Children’s Hospital”. Entre éstos habia 777 nifios con deficiencia
mental, o sea, aproximadamente un nifio con deficiencia mental para cada 60
enfermos del dispensario. Entre los nifios con deficiencia mental, habia 150
idiotas mongoloides, lo cual corresponde a un 0,3 por cien de la totalidad de

3 «Se se abandona aos seus proprios recursos, se atrasa marcadamente em seu crescimento somatico ¢ mental.
Essa situacéo é similar, ainda que ndo idéntica, com a do cretinismo, na qual a insuficiéncia tireoideia da origem
a uma detencdo do desenvolvimento fisico e mental.”

# «A doenga é um transtorno geral do crescimento que afeta todo o esqueleto e isso constitui a pedra angular de
sua patologia.”

# «Schuttleworth introduziu a denominagdo de ‘criancas inacabadas’, que foi melhorada por John Thomson,
trocando-a por ‘criangas mal acabadas’. R. Bennet Bean descreveu o mongoloide como ‘tipo branco hipomorfo’
[...] A hipofise do mongoloide é hipoplasica ou lesionada j& durante o periodo fetal e a crianga mongoloide nasce
com uma insuficiéncia hipofisaria que nunca poderd compensar. [...] Ao reconhecer que 0 mongolismo é uma
acromicria congénita, livramos essa doenga do estigma do misticismo e da mutagéo racial.”
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nifios vistos y un 19,4 por cien de los casos con deficiencia mental.*®

(ibidem, p. 3, grifo nosso).

Seus questionamentos passam pelo tema da idiotia quando o autor problematiza a
etiologia. “Admitiendo que el mongolismo sea una desviacion fisica que desfigura al
desgraciado que presenta dicho estado, por qué el mongolismo tiene una importancia tan seria
que el nifio queda condenado a la idiocia o a la imbecilidad?””*’ (ibidem, p. 17). Para essas
perguntas, encontra como resposta o atraso no desenvolvimento fetal causado pela anomalia
na producdo hormonal da glandula tireoide. Também a essa razéo atribui o fato de estarem
condenados, como o autor mesmo se refere, os sujeitos mongoloides a idiotia.

Em sua analise dos sujeitos, muitas observacGes sobre as capacidades foram
registradas. Traz uma série de sugestdes sobre o cuidado com os mongoloides que reforcam a
ideia da segregacdo, os colocando como incomodo diante dos demais familiares, mas ja

consegue apontar algumas possibilidades.

La mayor parte de mongoloides no sirven para ejecutar trabajos que
requieran destreza motora. Raras veces pueden llevar a cabo un trabajo
industrial, de costura o de carpinteria. Esto limita su utilidad incluso cuando
la edad mental permitiria su empleo en ocupaciones de este tipo. [...] La
cuestiéon de un empleo Gtil no es urgente para la mayor parte de los
enfermos, puesto que muchos de ellos apenas alcanzan los 15 afios de edad.
Sin embargo, hay una cierta relacion entre la sobrevivencia y el nivel
mental.”® (BENDA, 1954, p. 72).

Discute, em algum momento de suas indicac@es, se seria aconselhavel manter o sujeito
na familia ou ndo. Mostra o quanto a convivéncia pode ser prejudicial aos “irmaos normais”,
quando afirma que “es de la mayor importancia que los miembros normales de la familia
encuentren un ambiente favorable para su desarrollo, no siendo por tanto muy justificable

exponerles a la presencia constante de un nifio anormal”* (ibidem, p. 73).

% «Bleyer, em 1932, calculou a frequéncia do mongolismo baseando-se no estudo de cerca de cinquenta mil
criangas vistas nos dispensarios do ‘St. Louis Children’s Hospital’. Entre esses, havia 777 criangas com
deficiéncia mental, ou seja, aproximadamente uma crianca com deficiéncia mental para cada 60 doentes do
dispensario. Entre as criancas com deficiéncia mental, havia 150 idiotas mongoloides, o que corresponde a 3 por
cento das criangas vistas e 19,4 por cento dos casos com deficiéncia mental.”

" «“Admitindo que o mongolismo seja um desvio fisico que desfigura o desgracado que apresenta tal estado, por
que o mongolismo tem uma importancia tdo séria que a crianga fica condenada a idiotia ou a imbecilidade?”

* «“A maior parte dos mongoloides ndo serve para executar trabalhos que requeiram destreza motora. Raras
vezes poder concluir um trabalho industrial, de costura ou de carpintaria. Isso limita sua utilidade inclusive
guando a idade mental permitiria seu emprego em ocupacdes desse tipo. [...] A questdo de um emprego Util ndo é
urgente para a maior parte dos doentes, posto que muitos deles apenas alcangam os 15 anos de idade. No entanto,
ha uma certa relagdo entre sobrevivéncia e idade mental.”

%9 «[...] é da maior importancia que os membros normais da familia encontrem um ambiente favoravel para seu
desenvolvimento, ndo sendo, portanto, muito justificavel expor-lhes a presenca constante de uma crianga
anormal”.
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O autor afirma que os mongoloides tém um melhor desenvolvimento quando recebem
tratamentos especiais, em casa ou em instituicdes especializadas onde possam viver em
pequenos grupos, mas que a convivéncia com outros tipos de idiotas ndo é aconselhavel. Se
colocados junto com outros mongoloides, poderdo se desenvolver melhor. Frequentando
espacos onde existam sujeitos mais “atrasados mentalmente”, 0 convivio com estes podera
prejudicar o seu desenvolvimento. Por outro lado, seu convivio com sujeitos normais néo é
aconselhavel para que aquele ndo atrapalhe o desenvolvimento destes.

A respeito do ensino, indica somente o trabalho com contetidos concretos, pois propde

haver limites naquilo que podem fazer.

La aritmética y el concepto de las cantidades estdn menos desarrollados y
casi siempre hay grandes dificultades para hacérselos comprender. Tratar de
dinero con estos enfermos siempre es dificil. En conjunto, la educacion debe
utilizar el material de todos los dias procurando que adquiera y desarrolle
conceptos concretos.” (BENDA, 1954, p. 328).

Clemens Benda conclui sua obra dizendo que seus estudos levam a afirmar que o que
ocorre com o sujeito mongoloide é uma diminui¢do do crescimento fetal que impede que ele
esteja maduro no momento do nascimento, sendo que “aiin no esta capacitado para vivir
independiente y fuera del organismo materno. [..] Los que sobreviven generalmente
progresan con mucha lentitud y a veces, en lugar de progresar, parece que retroceden™
(ibidem, p. 64). Indica educacéo especializada, seguranca, cuidado emocional e medicacao,
afinal, “el desarrollo mental del mongoloide es tan caracteristico como su desarrollo fisico.
[...] El mongoloide representa el ejemplo més claro de infantilismo®?” (ibidem, p. 64).

Com as contribuicbes deste autor, hd um enfraquecimento da ideia pela qual o
mongolismo seria o resultado da degenerescéncia das ragas, mas permanece inquestionada a
certeza de ser sua caracteristica principal a idiotia consequente de causas organicas.

Foi em 1958, com os estudos de Jérome Lejeune™, que surge a perspectiva genética
que hoje conhecemos, segundo a qual o mongolismo € uma alteracdo cromossdmica. Nesta
época, 0 termo mongolismo, ap0s muitas criticas por seu carater pejorativo, ja havia sido

substituido por sindrome de Down.

%0 «A aritmética e o conceito das quantidades estdo menos desenvolvidas e quase sempre hé grandes dificuldades
para fazé-los compreender. Tratar de dinheiro com esses doentes sempre é dificil. No conjunto, a educacéo deve
utilizar o material de todos os dias procurando que adquira e desenvolva conceitos concretos.”

51 «[...] ainda ndo est4 capacitado para viver independente e fora do organismo materno [...] Os que sobrevivem
geralmente progridem com muita lentiddo e as vezes, em lugar de progredir, parece que retrocedem.”

>2 «[...] o desenvolvimento mental do mongoloide ¢ tdo caracteristico como seu desenvolvimento fisico [...] O
mongoloide representa o exemplo mais claro de infantilismo.”

53 Os dados biograficos de Jérdme Lejeune foram encontrados no site da fundagéo que leva seu nome, disponivel
em: <http://www.fondationlejeune.org/en>.
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No espaco de tempo que separa as contribui¢cdes de Benda ao campo do mongolismo, e
as descobertas de Lejeune acerca do aspecto genético da sindrome de Down, ha também um
longo processo de reelaboracdo do conceito de idiotia, que acabou por desdobrar-se em
diferentes classes e subclasses, ressignificando os seus sentidos e originando outros quadros e
nomenclaturas. Nesse movimento, se a idiotia mongoloide de Down era considerada uma
classe distinta na grande categoria idiotia, a sindrome de Down que Lejeune estuda é
caracterizada como sendo causa genética de deficiéncia mental®*.

E nessa continuidade descontinua que encontramos explicitamente a associagio entre a
sindrome de Down e a deficiéncia mental. Sigamos os rastros dessa historia.

Médico e pesquisador francés, dedicado ao estudo e a pratica médica da deficiéncia
mental, Lejeune publicou suas pesquisas em 1959 pela Academié de Sciences (Jérdme
Lejeune, Marthe Gautier and Raymond Turpin. Human chromosomes in tissue culture. CR
Acad. Sciences: Janeiro, 1959). Seus estudos dedicaram-se a estabelecer uma relagéo entre a
deficiéncia mental e as anomalias cromossGmicas.

O que faz Jerdme? Identifica a existéncia de um terceiro cromossomo no par 21 das
pessoas que apresentam tais caracteristicas. Aponta como causa dessa alteracdo um acidente
genético ocorrido na gestacdo. Sendo um acidente genético, o aspecto hereditario passa a ser
fortemente combatido. Com suas contribuicBes, a sindrome de Down passa a ser conhecida
também como Trissomia do 21.

Seus estudos ndo se restringiram a sindrome de Down, estendendo-se a outros quadros
de alteracdo cromossdmica. Por essa razdo, Lejeune é considerado um dos precursores da
genética moderna e da citogenética. Auxiliou o desenvolvimento de técnicas para se descobrir
anomalias cromossdmicas muito cedo, ainda no Utero, préticas que o estimularam a lutar
contra o aborto de fetos geneticamente alterados.

No site da Fundacdo Jérdbme Lejeune, encontram-se alguns objetivos do autor que
continuam sendo seguidos. Em muitas citacdes, Lejeune ¢ nomeado “descobridor” da
sindrome de Down. Dentre os objetivos, estdo: “medical research on genetic diseases with

intellectual disability, receiving and treating children and adults with Down syndrome or other

% 0 estudo das nomenclaturas, dos diagnésticos, e seus efeitos nas possibilidades de aprender (e ensinar) excede
as possibilidades da presente pesquisa. Contudo € importante sublinhar a importancia de colocar em cena tal
tematica, uma vez que permanecem murmurantes ou silenciadas no ambito educacional. Cabe ainda afirmar que,
a despeito dos esforgos classificatdrios, os quadros, os transtornos, as deficiéncias etc. sdo borrosos e imprecisos.
Compreendo tal imprecisdo ndo como um limite a ser obturado pela ciéncia, mas como um vazio constitutivo da
humanidade e das possibilidades de nomear.
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genetic defects of intelligence™

. Ao caracteriza-la como anomalia genética da inteligéncia, a
deficiéncia mental parece associada com a sindrome.
As proposicOes fazem referéncia a outros aspectos que contribuem para o aprendizado,

e trazem alguns exemplos de sujeitos que tiveram “sucesso”.

It is extremely difficult to define intelligence, because it takes on many
forms: intellectual, emotional, psychic, etc. Of course, the presence of an
extra chromosome 21 affects the neuronal pathways and therefore the
intellectual development of patients afflicted with Down syndrome (trisomy
21). However, environment also plays an important role in developing their
abilities. [...] You will also notice intelligence too, slower probably, but often
amazing.”®

A sindrome de Down € proposta como uma doenca genética, a mais comum. Nota-se
que a etiologia descoberta por Lejeune aparece associada a incapacidade intelectual. Ele
reforca essa ideia afirmando que o resultado da alteracdo cromossémica é um desequilibrio de
certas proteinas que afetam as fungdes cognitivas.

Com Lejeune, os argumentos contrarios a explicacdo da regressdo da raca ganham
forca. A ideia das causas hereditarias comeca a ser enfraquecida. A proposta do infantilismo
derivado da acromicria congénita defendida por Benda (1954) encontra argumentos ao
contrario. A explicacdo do acidente genético livra os pais da responsabilidade da
hereditariedade. O sujeito com sindrome de Down, porém, continua sendo vitima da sentenca
da deficiéncia mental, de causa organicista, por ser decorrente de uma alteracdo

cromossémica.

3.3 A SINDROME DE DOWN COMO CAUSA DE DEFICIENCIA MENTAL

Vimos até aqui como as explicagdes do campo médico se modificam e atribuem outros
significados a sindrome de Down. Nesse percurso, as terminologias e 0s construtos tedricos
modificam-se em uma continuidade descontinua que poderia ser, assim, inscrita: idiotia —
cretinismo furfuraceo — idiotia mongoloide — mongolismo — criancas mal acabadas —
acromicria congénita — sindrome de Down — deficiéncia mental — Trissomia do 21. N&o se

enfraquece uma leitura que as associa a impossibilidade de aprender, apesar de encontrarmos,

% «[...] investigacdo médica sobre doencas genéticas com deficiéncia intelectual, recebimento e tratamento de
criangas e adultos com sindrome de Down ou outras anomalias genéticas da inteligéncia.”

% «E extremamente dificil definir inteligéncia, porque ela assume muitas formas: intelectual, emocional,
psiquica etc. Naturalmente, a presenca de um cromossomo 21 extra afeta as vias neuronais €, por conseguinte, o
desenvolvimento intelectual dos doentes que sofrem de sindrome de Down (trissomia do 21). No entanto o
ambiente também desempenha um papel importante no desenvolvimento de suas habilidades. [...] Vocé também
vai notar a inteligéncia mais lenta, provavelmente, mas muitas vezes surpreendente.”
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nas proposicoes da Fundacgéo de Lejeune, a ideia de que as fungdes cognitivas ndo dependem
somente do organico e que cada sujeito com a sindrome sera diferente.

Alguns sentidos dessa associacdo aparecem em diversas conceituacdes utilizadas até
hoje, nas quais a sindrome de Down é colocada como um tipo de deficiéncia mental e, mais
ainda, como uma de suas causas. Ou seja, a sindrome é um tipo, uma condi¢do que € causa da
deficiéncia. Em muitos espagos, ambas sdo apresentadas como sindnimos, ndo deixando
abertura para se pensar que algum sujeito com sindrome de Down possa nao se constituir
deficiente mental.

Em pesquisa ao acervo de trabalhos da Associacdo Nacional de Pds-Graduacgdo e
Pesquisa em Educagdo (ANPEd), no GT Educagdo Especial, que disponibiliza os artigos
apresentados dos anos 2000 a 2013, em 14 reuniGes nacionais, foram localizadas cinco
pesquisas que trabalham com o recorte da sindrome de Down.

Nelas, a sindrome de Down e a deficiéncia mental aparecem como sindnimos,
conceitos que dizem da mesma coisa. Em Gomes (2012), o termo deficiéncia intelectual
aparece associado a sindrome. A autora pesquisa a coeréncia textual em alunos com sindrome
de Down e, ja na introducdo, relata que “verifica-se que as pesquisas relativas ao processo de
aprendizagem da lingua escrita em alunos com deficiéncia intelectual ainda sdo raras” (p. 2).
Logo apos, esclarece o objetivo do estudo: “desse modo, 0 presente artigo se situa nesse
contexto de escassez da producdo académica com o propdsito de contribuir para os estudos
referentes a escrita de textos por alunos com sindrome de Down” (p. 2).

Victor (2001) propde investigar a brincadeira de faz-de-conta da crianca com
sindrome de Down, utiliza o termo “deficiéncia mental” como sinonimo. Traz como conceitos
de sua pesquisa o jogo infantil e a deficiéncia mental, e justifica sua escolha por estudar
sujeitos com a sindrome “pelo fato de que estas apresentam, independentemente dos motivos
causadores da sindrome, tracos fisicos especificos e deficiéncia mental, o que torna o nosso
trabalho mais preciso, no que se refere ao grupo a ser investigado” (p. 8).

Silva e Barreto (2012), em sua proposta de analise do desenvolvimento cognitivo nas
criancas com sindrome de Down, afirmam que “embora a SD tenha como uma das
caracteristicas a deficiéncia mental, o que, diga-se de passagem, € um atraso consideravel em
todas as areas do desenvolvimento, ndo se pode precisar um padrdo de desenvolvimento em
todas as criancas afetadas” (p. 150). A determinacdao da deficiéncia mental ¢ afirmada no
estudo, assim como as expectativas de um aprender com restrigdes.

Dois estudos buscam questionar as formas de compreender o sujeito com sindrome de

Down como incapaz de aprender. Saad (2002), estudando trajetorias escolares e pessoais
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desses sujeitos, evidencia suas possibilidades de aprendizado e enfatiza o quanto as
concepgdes sociais relacionadas com a incapacidade limitam as oportunidades de
crescimento. Kuhn (2006), em seu estudo sobre as caracteristicas dos sujeitos com sindrome
de Down presentes nas propagandas de instituicdes de ensino especializado, contribui para
problematizar os efeitos dessas imagens na manutengéo do estigma que os recobre.

Em meio a producdo académica e a analise dos documentos oficiais, se encontram
poucas referéncias de estudos que buscam questionar a relacdo entre sindrome de Down e
deficiéncia mental (CARNEIRO, 2007). Pueschel (2003) marca essa associacdo, quando
atribui a John Langdon Down a responsabilidade pela “descricdo de caracteristicas classicas
dessa condi¢do, assim distinguindo essas criangas de outras com deficiéncia mental” (p. 48).
Aponta que “estudos contemporaneos tém mostrado que a maioria das criang¢as com sindrome
de Down tem um desempenho na faixa entre leve a moderada do retardo” (p.111),
assegurando ndo haver a possibilidade de encontrar um sujeito com a sindrome fora do grupo
da deficiéncia mental.

H& um manual produzido pelo Projeto Down, Centro de Informacdes e Pesquisa da
Sindrome de Down, intitulado Vocé sabe o que é sindrome de Down?, disponivel para
download no site do projeto®”. O manual néo traz referéncia de data da publicagdo, porém o
Projeto Down tem como referéncias a cidade de S&o Paulo e 0 ano de 1985. Séo cartilhas que
tratam desde informacdes basicas sobre a sindrome até sugestes de educacdo, sexualidade e
estimulacdo precoce.

Uma leitura atenta desse material, buscando as possiveis associacbes entre a
deficiéncia mental e a sindrome de Down, é importante. O que chama aten¢do, primeiramente,
¢ a frase que abre a pagina virtual do Projeto Down. “Com sua mao, essas criangas vao
longe”. Seria uma atualizagdo da sentenca “eles podem fazer muitas coisas, mas sempre
precisardo que vocé esteja por perto™?.

Quando se questiona se ha graus para a sindrome de Down, 0 manual j& se posiciona
dizendo que nédo ha possibilidade de medir em graus. Alerta para as variagcdes dos sinais da
sindrome em cada sujeito, mas reforcga a ideia do determinismo da deficiéncia mental: “apesar
da variagdo entre as criancgas, todas apresentam deficiéncia mental” (s/p).

Instrucbes que apontam as ideias da segregacdo e esterilizacdo aparecem tambeém
nesse manual. Quando aborda as questdes escolares, indica: “é muito dificil que as criangas

acompanhem uma classe comum e, nesse caso, as escolas especializadas sdao mais

5" Disponivel em: <http://www.projetodown.org.br>.
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adequadas”. Trata da estimulagdo precoce dos dois aos cinco anos e, ainda sobre a escola,
orienta: “ndo ha um tipo de escola mais recomendavel. [...] mas, se a crianca tem muitas
dificuldades motoras e sociais e € muito dependente, a escola especial poderd ter mais
recursos para atendé-la” (s/p).

No que se refere a poder ou ndo ter filhos, afirma que “as mulheres podem menstruar e
engravidar. Entretanto, a gravidez é desaconselhada, porque a mée tera dificuldade em cuidar
da crianga adequadamente. Além disso, o risco de nascer uma crianga também com SD ¢ alto”
(s/p). Percebemos a forte influéncia das ideias de que o sujeito com sindrome de Down néo
podera aprender a fazer muito sozinho, e o risco de que tenham filhos deficientes como sendo
algo a ser combatido.

Outra entidade importante no assunto é a Fundacdo Sindrome de Down, que oferece
apoio as familias, realiza mediagcfes nos contextos da educacdo, salde, lazer e mercado de
trabalho. Para tanto, organiza-se em cinco servigos: atencdo terapéutica, apoio a etapa escolar,
apoio & vida adulta, formacao e insercdo no mercado de trabalho e atencio a familia. E uma
fundacdo orientadora dos assuntos relacionados a sindrome no contexto brasileiro. No item
gue contempla as caracteristicas, encontra-se também o determinismo da incapacidade

intelectual.

Embora as alteragbes cromossdmicas da SD sejam comuns a todas as
pessoas, nem todas apresentam as mesmas caracteristicas, nem 0s mesmos
tracos fisicos, tampouco as malformagdes. A Unica caracteristica comum a
todas as pessoas é o déficit intelectual >

O Movimento Down tem por objetivo reunir conteidos e iniciativas que colaborem
para a inclusdo dos sujeitos com sindrome de Down em todos os espacos da sociedade. E
filiado a Down Syndrome International e a Federacdo Brasileira das AssociacGes de Sindrome
de Down. Conta com o0 apoio de empresas, organizacbes governamentais e néo
governamentais e a participacdo de profissionais colaboradores de diversas areas, ativistas,
familiares e sujeitos com sindrome de Down.

Em seu site, 0 Movimento aponta dentre algumas caracteristicas:

[...] maior propensdo ao desenvolvimento de algumas doencas, hipotonia
muscular e deficiéncia intelectual. Em geral, as criangas com sindrome de
Down s&o menores em tamanho e seu desenvolvimento fisico e mental sdo
mais lentos do que o de outras criancas da sua idade.*

%8 Disponivel em: <http://www.fsdown.org.br>.
% Disponivel em: <http://www.movimentodown.org.br>.
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Em 2012, o Ministério da Salde lancou as Diretrizes de Atencdo a pessoa com
sindrome de Down, que tém por objetivo “oferecer orientagdes as equipes multiprofissionais
para o cuidado a saude da pessoa com sindrome de Down, nos diferentes pontos de atencéo da
rede de servico ao longo do seu ciclo vital” (BRASIL, 2012, p. 8).

A primeira frase do manual ja reafirma tal associagdo: “A Sindrome de Down (SD) ou
trissomia do 21 é uma condicdo humana geneticamente determinada, é a alteracdo
cromossémica (cromossomopatia) mais comum em humanos e a principal causa de
deficiéncia intelectual na populacdo” (ibidem, p. 9, grifo meu). Nesse manual, como em
outros espacgos, a sindrome é conceituada como causa, a principal causa de deficiéncia
intelectual na populagdo. O manual reforga: “a presenga do cromossomo 21 extra na
constituicdo genética determina caracteristicas fisicas especificas e atraso no
desenvolvimento” (ibidem, p. 9).

Diante de todas essas cenas que tornam naturalizada a sentenca de que sindrome de
Down e deficiéncia mental sdo indissociaveis, afirmando haver entre elas uma relacdo de
causa e efeito, que desvios seriam possiveis, viabilizando outras leituras?

Colocando em cena narrativas que associam a sindrome de Down as
(im)possibilidades do aprender, observamos, inicialmente, sua categorizagdo como classe da
idiotia e, posteriormente, como causa de deficiéncia mental. Para problematizar a associacéo
que é o objetivo deste estudo, teremos que coloca-la em suspenséo, discutindo na sequéncia a

historicidade destes conceitos.



QUARTA CENA
DE PINEL AOS MANUAIS CLASSIFICATORIOS: NOTAS SOBRE IDIOTIA,
DEFICIENCIA MENTAL E SINDROME DE DOWN.
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Paris, inicio do século XIX.

Instituto Imperial dos Surdos-mudos.

Chovia e, enquanto adultos e criancas se protegiam nos cémodos da imensa
instituicdo, o menino selvagem, ha algum tempo retirado do Bosque de La Caune,
busca sentir o frescor da chuva tocando-lhe o rosto.

Assim permanece por longo tempo.

Enguanto observam o menino através de uma janela, Pinel relata a Itard suas
conclusdes.

“Nao vejo diferenca entre ele e os pobres idiotas que cuido em Bicétre. Devia
vir comigo um dia. Ndo podemos deixa-lo aqui, ndo sera bom nem pra ele nem para
nossos surdos-mudos ”.

Itard duvida do diagnostico de Pinel. “Ndo pode ficar aqui, mas ndo pode ir
para Bicétre. Ndo o acho idiota como os outros. Teve apenas o infortinio de passar
seis, sete ou oito anos na floresta, completamente s6 .

“Acha que pode ajudar?”, questiona Pinel.

“Sim. Quero tentar educa-lo”.

Itard leva o selvagem para sua casa. Consegue autorizacdo e subsidios das
autoridades da época. Cuidaria dele e de sua educacdo, juntamente com sua
governanta.

“Madame Guérin, ele ndo compreende, mas falaremos o mais possivel com ele.
Ele ouve-nos, mas ndo nos escuta, tal como olha sem nos ver. Vamos ensina-lo a ver
e a escutar.”

Victor, um menino ja ndo mais selvagem, aprende...
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4.1 VICTOR PELAS LENTES DE PINEL: IDIOTA CONGENITO

Do tecido da educacao especial se desprendem os fios que servem como referéncia
para pensarmos a associacao naturalizada entre sindrome de Down e as (im)possibilidades de
aprender. Investigando as relagfes entre historia e ato pedagdgico em educacdo especial,
Tezzari (2009) pergunta-se pelas primeiras propostas de atencdo dirigidas aos sujeitos
marcados por diferencas nomeadas como deficiéncias; as diversas disciplinas e seus influxos
para a pratica docente; as disputas sobre o normal, o patoldgico, as logicas classificatorias e
nosograficas como constitutivas de formas de compreender a funcéo da escola e do professor.

E nesse contexto que o encontro entre Victor, Pinel e Itard diz de certa multiplicidade
de margens, centros e perspectivas de estudos e pesquisas (BANKS-LEITE; GALVAOQ, 2000;
FERNANDEZ; 2011a; FURTADO, 2011; BASTOS, 2012). Impulsionados pelo veredito de
Pinel — “Ndo vejo diferenca entre ele e 0s pobres idiotas que cuido em Bicétre ” — focamos,
nesse momento, as continuidades e descontinuidades entre os conceitos de idiotia, deficiéncia
mental e sindrome de Down considerando, sobretudo, as relacdes com o aprender. A cena®,
nesse sentido, responde a uma dupla intengdo: sublinhar a aposta de Itard na educabilidade de
Victor e também adensar o argumento sobre as possibilidades de aprender ndo restrito ao
organico.

E com Philippe Pinel (1745-1826) que o termo idiotismo aparece pela primeira vez na
historia para designar uma das formas da “alienacdo mental”® (PESSOTTI, 2001;
SANTIAGO, 2005). Dessa categoria faziam parte a mania, a melancolia e a deméncia como
distor¢des das faculdades mentais. O “idiotismo refere-se, é sabido, a uma caréncia ou
insuficiéncia intelectual, mais que a um desvio da racionalidade” (SANTIAGO, 2005 p. 57),
sendo causado pela perturbacdo ou aboli¢do da funcdo. O idiotismo era considerado o quadro
mais comprometedor. Como ultimo grau da alienagdo mental, caracterizava-se como
“abolicdo total das fungdes da compreensdo, ou em outros termos, supressao quase completa
da atividade mental” (ibidem, p. 49). Nessa condicao, as faculdades intelectuais ndo haviam
se desenvolvido. Admitia-se um tipo de idiotismo adquirido no inicio da infancia, para o qual
haveria alguma possibilidade de treinamento, mas, para sua forma congénita, Pinel refere

como causa alguma ma formagdo cerebral de carater irreversivel e incurdvel. Essa

% Cena inspirada no filme de Frangois Truffaut, O Menino Selvagem, versdo original em francés, “L’Enfant
Sauvage d’Averyon”, de 1970, e da discussdo de Isaias Pessotti em sua obra Deficiéncia mental: da supersticéo
a ciéncia, de 1984.

1 O conceito de alienagio mental foi proposto por Felix Plater (1625), “primeira classificagio médica da
alienatio, que marca a reconquista do territdrio da loucura pela medicina, apds as desvairadas explicacdes
demonistas, do século XVI” (PESSOTTI, 2001, p. 33).
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compreensdo nos serve em especial, pois associa 0 nascimento com diferencas organicas com
o idiotismo congénito, incuravel, para o qual a insuficiéncia intelectual é irreversivel.

Pinel, para chegar as suas formas de entender o idiotismo congénito e a assisténcia a
esses sujeitos, provavelmente foi influenciado por Fodéré (1764-1835). Através de seu
Tratado do Bocio e do Cretinismo, publicado em 1791, deu inicio a uma forma de pensar o
que Pinel mais tarde chamaria “alienacdo mental” centrada na hereditariedade. Tal
perspectiva se manteria atual séculos depois, sendo base para diversas certezas e ddividas em
relacdo a etiologia.

Fodéré, “com um enfoque pré-cientifico avaliza, reforca e consagra a ideia do
fatalismo hereditario [...] afirmando que a propagacdo do cretinismo implica sempre pais
afetados de bocio” (PESSOTTI, 1984, p. 68). Nesse tratado, o autor formula a lei de que “o
bocio € o primeiro degrau de uma degenerescéncia cuja Ultima expressdo ¢ o cretinismo”
(ibidem, p. 68). E assim surgem e se disseminam os quadros clinicos, as tipologias, as
classificacbes, porém todas tendo como causa Unica o cretinismo derivado do bécio. As
formas observaveis seriam classificadas como tendo a mesma causa e, portanto, eram
irreversiveis.

Esse tratado influencia de maneira direta a medicina até o inicio do século XX.
Encontram-se aqui as sementes da Teoria da Degenerescéncia de Morel, que surge em 1857 e
contribui para um retorno a imagem degradante do deficiente como sendo um ser castigado,
ideia iniciada por formulacdes religiosas. Esse sentido origina as primeiras descricdes da
sindrome de Down enquanto idiotia mongoloide.

Fodéré postula causas hereditarias aos quadros de “alienagdo mental” que implicavam
necessariamente pais afetados pelo bocio. Tal entendimento estende-se as demais categorias,
inclusive as que surgiriam mais tarde, justificando praticas como a segregacdo e a
esterilizacdo dos sujeitos identificados. Essa explicacdo etioldgica abria espaco para pensa-la
tambeém como resultado de endemia, com carater contagioso. Se contagioso, 0 melhor seria
segregar. Sendo hereditario, a esterilizacdo era o0 melhor caminho.

O olhar de Pinel para Victor é, como afirmamos, influenciado pelo tratado do
cretinismo de Fodéré. “Nao vejo diferenca entre ele e os pobres idiotas que cuido em
Bicétre”. Como outros internos do hospital em que Pinel trabalhava, considerava-o um
“idiota congénito” e, portanto, irrecuperavel. A teoria de Fodéré acrescenta que a causa do
idiotismo, 0 seu locus, estaria no aparato organico, podendo ser identificado em alguma

patologia cerebral. Abandono, excluséo de qualquer esfor¢o educativo e de tratamento séo



63

posturas sustentadas por suas proposi¢des tedricas, em se tratando da forma congénita do
idiotismo.

A partir de suas propostas, 0s hospicios j4 ndo eram mais espacos de tortura®, de
prisdo e confinamento, como em épocas anteriores, mas continuavam servindo para a
segregacdo e o abandono de todos aqueles transformados em um incomodo social por sua
condigdo anormal e/ou desviante. L&, recebiam cuidados relacionados a salde, a higiene e a
alimentacao.

A visdo puramente organicista, inaugurada em 1664 por Thomas Willis (1621-1675),
continuava a ganhar forca, e teve em Esquirol (1772-1840) o seu médico mais influente. Na
trilha aberta por Pinel, de quem era aluno, foi o primeiro a organizar o conhecimento sobre o
assunto em forma de doutrina e, por essa razao, sua obra seria obrigatéria na formacéo de
médicos e pedagogos até o inicio do século XX. O autor propde reformula¢bes nosoldgicas: o
idiotismo passa a ser idiotia e, juntamente com a imbecilidade, é a condi¢cdo na qual “os
orgdos responsaveis pelas atividades intelectuais jamais se desenvolveram normalmente”
(PESSOTTI, 2001, p. 61). A incurabilidade da idiotia ganha forca.

Esquirol sugere como etiologia ndo mais o fatalismo hereditario, mas alguma forma de
lesdo no organismo, concepgéo iniciada por Pinel. Se por um lado Esquirol questiona a ideia
da idiotia como herdada de pais com bdcio, por outro assegura e reafirma a concepcao
organicista, pela qual a causa se localizaria, tdo somente, no organismo lesionado. Tal
perspectiva assegura e torna ainda mais legitima a hipotese de que “ela tem base organica, ¢
constatavel no presente (qualquer que seja a etiologia passada) e ¢, em si mesma, incuravel”
(idem, 1984, p. 88). Para Esquirol, o idiota teria nascido assim e para sempre o seria, “o
déficit da inteligéncia observado na idiotia congénita é global e definitivo e o prognostico do
retardo absolutamente negativo” (SANTIAGO, 1995, p. 56).

Observa-se que a associacdo do conceito de idiotia com as (im)possibilidades de
aprender sdo colocadas desde o seu surgimento. Pinel é taxativo: o idiotismo é resultado de
uma caréncia ou insuficiéncia intelectual. A irreversibilidade se refere a impossibilidade de
educar os sujeitos. Esquirol prop6e um conceito de idiotia que “ja se encontra referida ao
processo de aquisicdo de conhecimentos: o idiota é tido como aquele que ndo pode adquirir 0s

conhecimentos que séo obtidos, normalmente, pela educagio” (ibidem, p. 56).

62 Até a idade média, pessoas consideradas anormais ndo eram consideradas seres humanos, nao tinham alma e,
por essa razdo, nenhuma objecdo havia em descarta-las, expo-las a morte. Com o cristianismo, passam a ser les
enfants du bon Dieu, o que lhes assegura cuidados com higiene e salde. A inquisi¢do catdlica e a reforma
protestante inauguram um periodo no qual passam a ser consideradas endemoniadas, inaugurando um periodo de
praticas de tortura.
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Acompanhando os progressos tedricos de seu discipulo Belhomme publicados em
1824, Esquirol reformula a sua teoria até o ano de 1838. Determina graus & idiotia e a
imbecilidade, diferenciando uma e outra, considerando a imbecilidade uma condicdo na qual
algumas faculdades sdo desenvolvidas, enquanto na idiotia o individuo esta privado das
ideias, da memoria, das agdes, sendo guiado muito mais pelos instintos do que pela razéo.
Esses sujeitos poderiam ser classificados em uma gama de graus, desde os completos até os
incompletos, havendo uma serie de variedades entre esses dois extremos.

Pessotti (1984) refere a reformulacdo da obra de Esquirol como sendo um dos marcos
de uma transformacdo conceitual e doutrinaria. Sendo um estado no qual as faculdades
intelectuais ndo se manifestam ou ndo puderam se desenvolver, suas proposi¢cGes abrem
espaco para que outros profissionais possam se apropriar das discussdes a respeito, abalando a
hegemonia médica no campo. Nesse ponto histérico, através da legitimacdo de Esquirol, o
educador ingressa nesse campo de estudo.

E interessante observar que aqueles classificados em graus superiores eram
considerados educaveis, principalmente para desempenhos manuais, e poderiam chegar a agir
€ pensar como outros, porém ndo poderiam “atingir o grau de desenvolvimento intelectual que
0 homem comum chega a atingir” (BELHOMME, 1824 apud PESSOTTI, 1984, p. 93).

Segundo Pessotti, “as classificagdes de Belhomme (1824) e Esquirol (1838)
representam a admissdo médica da educabilidade e um abalo da teoria unitarista da
deficiéncia” (1984, p. 94). Salienta-se que a ideia da educabilidade do idiota em momento
algum abala a certeza da incurabilidade, pela concepcdo da etiologia organicista ainda
predominante na época. Educar significava possibilitar “maior ou menor ajustamento
sociocultural de portadores de uma disfungéo ou lesdo orgéanica incuravel, hereditaria ou nao”
(ibidem, p. 96). Assim sendo, a perspectiva continuava organicista, pois “a etiologia ¢é
organica, e o mal € incuravel, sem que isso impeca uma certa redencdo gracas a métodos
especiais de educacdo” (ibidem, p. 96).

Sendo as obras desses tedricos uma abertura da ciéncia médica as possibilidades de
educar os idiotas e imbecis — especificamente para tarefas manuais e habitos da vida em
sociedade —, € a partir delas que as instituicGes especializadas comegam a surgir na Europa.
Esses servicos eram inicialmente oferecidos anexos a hospitais psiquiatricos, e a primeira
escola destinada a esses sujeitos foi justamente criada junto ao hospital de Bicétre, para onde
Pinel queria enviar Victor. Posteriormente seria criada, em 1840, a escola de Abendberg pelo
médico Guggenbuhl, a qual se tornaria um modelo para outras instituicbes da Europa e dos
Estados Unidos.
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Mesmo a instituicdo tendo sido fechada mais tarde por ndo ter mais condigdes de
atendimento, Guggenbuhl contribuiu para difundir a proposta de educacdo dos idiotas. A
construcdo de instituicdes foi amplamente incentivada por sua iniciativa, propondo também a
educacdo de sujeitos com graus de idiotia considerados severos ou profundos, algo até entdo
ndo aceito.

A associagdo entre idiotia, deficiéncia mental e sindrome de Down se constitui e
sustenta de forma complexa, ndo em uma linearidade historica e conceitual. Sdo diferentes
fios tramados — as vezes como um s@, noutras como diferentes — a partir de uma racionalidade
médica, organicista, que marcara, até hoje, uma compreensdo destes sujeitos a partir das
impossibilidades, dos déficits. Avancemos no sentido de buscar perspectivas, olhares, capazes

de lancgar novas luzes ao tema, ou ainda, fios que se desprendem e permitem novos enredos...

4.2 VICTOR PELAS LENTES DE ITARD: IDIOTA PELO ABANDONO

O encontro de Itard (1774-1838) com Victor é compreendido como uma experiéncia
que inaugura a possibilidade de tratar e educar sujeitos marcados pela diferenca e pela
exclusdo. Seu ato instaura um campo de servi¢cos e uma area de conhecimento, a ser nomeado,
posteriormente, como educacdo especial (PESSOTTI, 1984; BLANKS-LEITE; GALVAO,

2000). Suas palavras, apostas e esperangas ainda reverberam por sua atualidade e ousadia.

[...] o menino, conhecido pelo nome de selvagem do Aveyron, é dotado do
livre exercicio de todos os seus sentidos; que da provas continuas de atencéo,
de reminiscéncia, de memoria; que pode comparar, discernir e julgar, aplicar
enfim todas as faculdades de seu entendimento a objetos relativos a sua
instrucdo [...] se concluira dai que sua educacdo é possivel, se é que ja ndo
esta garantida por esses primeiros sucessos. (ITARD, ([1801] 2000, p. 174,
grifo do autor).

Ao apostar na educabilidade, Itard interroga perspectivas inatistas e acentua o
contexto, as relagdes sociais e o encontro com o outro como potencializadores ou ndo das
faculdades humanas. Uma nova possibilidade se descortina. “[...] a deficiéncia ndo é tanto
definida pela diferenca constatada e vista como insuperavel, mas muito mais por um limite
interior ao qual o educador se fixa no comeco do processo de ensino-aprendizagem”
(TEZZARI; BAPTISTA, 2011, p. 28, grifo nosso).

Se 0 modelo tedrico médico, em especial de Pinel, sugere o abandono e a segregacgéo

dos idiotas como unica solugdo em decorréncia de sua incurabilidade, Itard propde para



66

Victor outro espaco e lugar. Insiste em sua educacéo e capacidade de aprender, e empreende

os esforgos necessarios para tal, com base nas influéncias de Locke, Condillac e Rousseau.
John Locke (1632-1704), com a proposicdo da tabula rasa, sugeria serem todas as

ideias, as operacdes da mente, a aquisicdo de conhecimento e a relagdo com o mundo

resultados da experiéncia.

Se, pois, as ideias e, consequentemente, a conduta, sdo o0 produto da
experiéncia individual, ndo se justifica a perseguicdo moralista ao deficiente
e ndo se admite que a deficiéncia seja uma lesao irreversivel, mas um estadio
de caréncia de ideias e operacdes intelectuais semelhante ao do recém-
nascido. (PESSOTTI, 1984, p. 22).

Caberia ao ensino oferecer a experiéncia necessaria a suprir as caréncias. A obra de
Locke viabiliza uma releitura do conceito de idiotia, deslocando-a do inatismo, da
hereditariedade e do organico para uma situacdo capaz de expressar a caréncia de experiéncias
sensoriais. Nas proposicdes tedricas de Locke, encontram-se 0s primeiros conceitos que, mais
tarde, tornaréo possivel a postura de Itard frente ao menino selvagem e a sua deciséo de tentar
educé-lo, ou seja, de oferecer a ele as experiéncias de que havia sido privado ao ser
abandonado na floresta.

Apoiado em Locke, Condillac (1715-1780) acrescenta a ideia da experiéncia como
fonte de conhecimento uma metodologia de ensino para esses sujeitos. Com sua proposta da
Estatua, sugeria ser o sujeito tdbula rasa, como uma estatua, tendo toda sua reflexdo
decorrente dos cinco sentidos. Itard busca comprovacdo pratica desses principios,
principalmente através de sua empreitada na educacdo do menino selvagem, influenciado
também pela teoria de Rousseau. Tendo citado em sua obra cinco exemplos de selvagens
“naturalmente inteligentes ¢ generosos” (ibidem, p. 35), Rousseau propds a teoria do Bom
Selvagem, pela qual ponderava a natureza afetiva e a pureza intelectual do homem selvagem.
A experiéncia de Itard com Victor era, pois, uma boa oportunidade de “confirmar seja a teoria
do ‘bom selvagem’ de Rousseau, seja a da ‘estatua’ de Condillac e, por ela, a da ‘tdbula rasa’
de Locke” (ibidem, p. 36).

Diante da leitura taxativa de Pinel a respeito de Victor, e os prognésticos nada
animadores em relacdo as tentativas de sua educacdo, a recusa de Itard a essas expectativas
ndo e sem razdo. Influenciado por esses autores, faz um giro na compreensao das causas que

levaram 0 menino a estar naquela situacdo. Nas suas palavras:

Lancado neste globo sem forgas fisicas e sem ideias inatas, sem condi¢des de
obedecer por si s0 as leis constitucionais de sua organizagdo, que o chamam
a primeira posi¢do do sistema dos seres, 0 homem s6 no seio da sociedade
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pode encontrar o lugar eminente que lhe foi assinalado na natureza, e seria,
sem a civilizacdo, um dos mais fracos e menos inteligentes dos animais.
(ITARD, [1801] 2000, p. 125).

Enquanto que para Pinel o menino havia sido abandonado na floresta por ter nascido
pela anormalidade biol6gica, Itard faz uma inversdo de raciocinio. Para ele, Victor havia se
tornando anormal pelo abandono em que vivera. Afirma: “Teve apenas o infortinio de passar
seis, sete ou oito anos na floresta, completamente s6”. Enquanto o pensamento influente da
época e de seu mestre o levaria a atribuir causas organicas tanto para o abandono quanto para
sua situacdo, Itard coloca na falta de experiéncias de humanizacdo a responsabilidade pela

forma de Victor estar no mundo.

[...] desprovido de qualquer meio de comunicagdo, ndo conferindo nem
expressao nem intengdo aos gestos e aos movimentos de seu corpo, passando
com rapidez e sem nenhum motivo presumivel de uma tristeza apatica as
mais imoderadas gargalhadas; insensivel a qualquer espécie de afeicdes
morais; [...] toda a sua existéncia, numa Unica palavra, uma vida puramente
animal. (ITARD, ([1801] 2000, p. 132).

As apostas na civilizagdo, na educagdo e na educabilidade ndo se baseavam em uma
visdo ilusoria. Itard percebia no selvagem tracos muito marcantes e associados ao conceito da
idiotia, “mas nao a entendia como devida a uma deficiéncia biologica e sim como um fato da
insuficiéncia cultural” (PESSOTTI, 1984, p. 36).

Relatando em seguida varias historias, recolhidas em Bicétre, de criancas
irrevogavelmente acometidas de idiotismo, o cidaddo Pinel estabeleceu,
entre o estado dessas infelizes e 0 apresentado pela crian¢a que nos ocupa, as
mais rigorosas comparacdes [...] Essa identidade levava necessariamente a
concluir que, acometido de uma doenga, até agora olhada como incuravel,
ele ndo era suscetivel de espécie alguma de sociabilidade e de instrugdo [...]
N&o compartilhei de forma alguma essa opinido desfavoravel; e, apesar da
verdade do quadro e da exatiddo das comparagdes, ousei conceber algumas
esperangas. Fundamentei-as na dupla consideracdo da causa e da
curabilidade desse idiotismo aparente. (ITARD, [1801] 2000, p. 132).

Diante do diagnostico de Pinel e com outra perspectiva de leitura, responde: “Sim.
Quero tentar educa-lo . Distante de conceber o inatismo das ideias, Itard considerava que as
possibilidades de ser ndo estavam dadas somente pelo aparato organico. Esclarecendo as
duvidas da Madame Guérin, que o auxiliaria na educagdo do selvagem, sobre a preservacéo
de seus sentidos, Itard adverte: “Ele ouve-nos, mas ndo nos escuta, tal como olha sem nos
ver. Vamos ensind-lo a ver e a escutar”. A possibilidade de Itard fazer a aposta no processo

de humanizagdo de Victor através do ensino baseava-se em sua forma de ver o homem. “Na
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mais vagabunda horda selvagem bem como na mais civilizada nagdo da Europa, o homem é
apenas o que o fazemos ser” (ITARD, [1801] 2000, p. 125).

A causa do retardo de Victor €, para seu mestre, a caréncia de experiéncias
de exercicio intelectual devida ao seu isolamento e ndo uma doencga
incuravel dita idiotismo. E na escassez da experiéncia e na inércia intelectual
dela resultante que reside a origem, a causa da deficiéncia; e em
consequéncia, é na estimulagdo e ordenacdo da experiéncia que se encontra a
“curabilidade” do retardo. (PESSOTTI, 1984, p. 41).

Itard, no entanto, marca a necessidade de se pensar um ensino especifico, com base
nas caracteristicas organicas. Sobre 0s insucessos observados até o seu tempo na educagdo
desses sujeitos, 0 autor afirma: “por certo porque se quis aplicar a educacdo deles, sem
consideracdo com a diferenga de seus Orgdos, o sistema comum do ensinamento social”
(ITARD, [1801] 2000, p. 126). Essa ideia influenciaria seus seguidores, que buscariam mais
tarde a construcdo de metodologias especificas de acordo com os tipos de alteraces
bioldgicas. Permanece atual ainda em tempos de inclusdo escolar, quando se acredita nas
técnicas que tomam por base as deficiéncias como caminhos Unicos para o ensino.

Naquele contexto, em direcdo contraria aos estudos que consideravam a educabilidade,
muitas pesquisas se proliferavam tentando confirmar a tese da endemia de idiotia como

consequéncia do bdcio e do cretinismo. Segundo Pessotti,

[...] a verdade ndo é mais buscada no dogma traduzido pelo clero, mas ainda
emana de uma autoridade, que domina o saber e o poder diante da
deficiéncia mental. Essa autoridade que dirige a busca de explicagdes e as
iniciativas educacionais, terapéuticas e institucionais e que arbitra as
polémicas é o médico. (1984, p. 103).

Em meio a tantas divergéncias, na qual um grupo se posicionava a favor da ideia do
inatismo da idiotia e outro contra esse pensamento, a autoridade do médico comeca a ser
abalada. Curiosamente, esse abalo surge justamente do trabalho de um deles, Edouard Seguin

(1812-1880). Baseando-se muito nas experiéncias de seu mestre Itard, construiu uma postura

tedrica que o levou a ser considerado o primeiro especialista da area.

Em meio as claras inovagBes doutrindrias de Seguin pode passar
despercebida uma, implicita, de extrema importancia para a evolucdo do
conceito de deficiéncia mental: a serena e técita aceitacdo de que qualquer
que seja o0 género de deficiéncia o sujeito € educavel e, mais, os limites de
seus progressos dependerdo do quantum de inteligéncia, do grau de
comprometimento de fungbes organicas relevantes para a instrucéo
pretendida e da pericia na aplicagdo do método. (ibidem, p. 115).



69

3

As contribuigdes de Seguin representam “um abalo na doutrina unitarista da
deficiéncia [...] as sélidas observacdes e argumentos de Seguin apontam fatores ou causas
pOs-natais, acidentais” (ibidem, p. 110). Seu método de intervencdo, chamado de fisioldgico,
possibilitava que os sujeitos considerados idiotas se tornassem uteis e tivessem uma vida o
mais normal possivel. A aplicacdo poderia auxiliar na regressdo da causa organica ao ponto de
curar a doenca (ibidem, p. 122). Se até Seguin as causas da idiotia eram fatalistas, hereditarias
e tdo somente organicas, sua obra contribui para considerar causas também ambientais ou

psicoldgicas.

4.3 OUTRAS CATEGORIAS PARA UM APRENDER DEGENERADO

As contribuicdes de Itard e Seguin para o campo foram pouco consideradas, e € 0
Tratado das Degenerescéncias de Morel, de 1857, que influencia o pensamento originario das
concepgdes que até hoje constituem o conceito de deficiéncia mental e de sindrome de Down.
A concepcdo de o cretinismo resultar do bécio retoma sua forca. A ideia da degenerescéncia
da espécie humana, em conformidade com a teoria do pecado original, colocava o idiota
como resultado de uma regressao da raca, degradacdo progressiva do ser humano. Além de ter
sido extremamente influente nas teorias propostas posteriormente, produzindo absurdos no
campo das ideias e acbes em relacdo as pessoas com deficiéncias, a teoria de Morel
influenciou de maneira decisiva nas atitudes sociais, nas representacdes culturais vigentes até
hoje. “Foram atitudes de medo, rejeigdo, segregagdo e asco que resultaram em propostas
eugenistas catastroficas para os deficientes” (PESSOTTI, 1984, p. 137).

Retomam-se as praticas de segregacdo e esterilizacdo. Essas seriam as melhores
atitudes em relacdo ao deficiente, sendo ele a degradacdo da raca e, portanto, extremamente
perigoso, considerando-se a preservacao e a seguranca da especie humana.

E em meio a esse cenario que Seguin publica nos Estados Unidos, em 1864, um livro
contendo a descri¢do do cretinismo furfuraceo, categoria cujas caracteristicas correspondem
ao que hoje conhecemos por sindrome de Down. Sua leitura desses sujeitos era aquela
estendida as demais categorias por ele definidas, organicista mas aberta a possibilidade de
educar e viabilizar movimentos de apropriacdo de uma vida normal (PESSOTTI, 1984;
BENDA, 1954).

Dois anos depois, John Langdon Down, influenciado por Morel e alheio as

consideracbes de Seguin, descreve o mesmo quadro, nomeado idiotia mongoloide. A
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sindrome do Down se consagraria ndo so pelo nome de seu inventor, mas estaria destinada a
carregar através dos tempos as marcas de uma leitura pouco generosa...

A descricdo de Down, acompanhada por suas analises a respeito das causas da
sindrome que recebeu seu nome, contribuiram de maneira sutil para superar a ideia de haver
uma causa unitéaria das deficiéncias. Especificando uma categoria dentro da idiotia, Down
abria a possibilidade de pensar a existéncia de outras causas, que ndo somente o cretinismo
herdado e derivado do bocio, como até entdo se acreditava. Os estigmas da hereditariedade e
da culpabilizacdo da familia no quadro da deficiéncia comecam a encontrar espaco para serem
questionados.

A partir da Teoria das Degenerescéncias de Morel, que influenciou fortemente os
estudos de Down e foi questionada por Seguin, hd um retrocesso no conceito da idiotia,
passando esta a ser considerada uma ameaca. Se alguns avancos foram possiveis através das
proposicdes de Itard, Seguin, Belhomme e Guggenbuhl no que se refere a educabilidade, a
partir dos resultados obtidos com as modificagbes ambientais, com Morel a ideia da

hereditariedade ganha forca.

Os preconceitos de hoje quanto a hereditariedade mais ou menos
indiscriminada da deficiéncia mental, presentes até entre 0s que tentam
educar deficientes é, em parte, produto da Teoria das Degenerescéncias.
Porque é dali que deriva a ideia da tendéncia inata a deficiéncia [...].
(PESSOTTI, p. 137-138).

A impossibilidade de se pensar intervengdes pedagdgicas no tratamento foi sustentada
por essa teoria, visto que “admitir qualquer fungdo etioldgica da experiéncia ou da historia
pessoal era incompativel com o fatalismo, assumido, da degenerescéncia, cujo veiculo devia
ser necessariamente organico” (ibidem, p. 152). Sendo ela uma deficiéncia organica, pertence
ao campo de estudo da medicina. Se € hereditaria, também sera incuravel, e esse conjunto de
caracteristicas faz com que escape a qualquer intervencéo pedagdgica.

Pessotti atribui a Seguin uma critica contundente a forma como a medicina se apropria
de tais conceitos: “Eu acuso os médicos de ndo haverem nem observado, nem tratado, nem
definido, nem analisado a idiotia, e de terem falado demais sobre ela” (1984, p. 153).

Essa concepgdo da idiotia é retratada em uma obra de grande relevancia, o Le
Dictionnaire. Traduz o pensamento médico do século XIX e como a medicina pensava tal
quadro antes de outras areas passarem a se apropriar desta discussao, entre elas a genética, a

endocrinologia e a bioguimica.
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Com Le Dictionnaire, ja € possivel observar a pratica de categorizar de forma mais
sistematizada. A obra apresenta diversos graus atribuidos ao cretinismo e a idiotia, categorias
ja diferenciadas, porém de forma ndo definida, com varias possibilidades de interpretacdo. Em
muitos aspectos as duas classificacdes poderiam ser confundidas. As subcategorias também
aparecem de forma confusa, em muitos verbetes deixando dubio o conceito.

Nessa época, com as contribuicdes de Chambard (1889), na tentativa de caracterizar a
categoria dos idiotas, um movimento se observa: em lugar de uma deficiéncia nos 6rgaos,
surge a explicacdo da parada evolutiva, ou seja, uma leitura que sublinha a etiologia de
natureza funcional. Mas esse movimento, de certa forma, é apenas aparente. A parada no
desenvolvimento se deveria a uma atrofia cerebral, seja ela geral ou parcial, mantendo o
carater organicista do conceito. Segundo Pessotti, “o século XIX se conclui com um conceito
de idiotia organicista quanto a sua etiologia de doenca, e provavelmente funcionalista quanto
as suas manifestacGes sintomaticas. [...] Principalmente as fungGes intelectuais e sua gradacao
compdem o quadro clinico tipico do final do século” (1984, p. 161).

E nesse contexto que o imbecil e o débil mental sdo descritos com uma conceituaco
propria. “A imbecilidade e a debilidade, como a idiotia, sdo diferentes graus de agenesia, de
falta de desenvolvimento mental devida a degenerescéncia ou a causas acidentais. A
enfermidade é congénita e quase sempre hereditaria” (ibidem, p. 168).

Segundo as proposi¢Oes de Chambard, e de seus contemporéaneos, independente do
nome, da conceituacdo dada, o destino de cretinos, idiotas, imbecis ou débeis deveria ser a
esterilidade, o confinamento e a segregacdo, com a diferenca de que os cretinos, sendo
considerados totalmente tutelaveis, eram destinados a uma reclusdo definitiva, e os idiotas
eram enviados a asilos-escola, por serem considerados capazes de executar pequenos
trabalhos para retribuir seu sustento. Os imbecis, considerados em sua maioria perigosos,
eram mais fortemente condenados aos asilos, pois deveriam ser constantemente vigiados.

Importa observar que as classificagcdes tinham como parametro, de certa forma, o que
se julgava que os sujeitos poderiam aprender a executar. Pequenas atividades domeésticas,
cuidados com a propria higiene e com o0 espaco de convivio eram 0 que se considerava que,
em maior ou menor grau, poderiam aprender. Ou seja, a categoria era atribuida de acordo com
0 que conseguiam fazer.

A partir da segunda metade do século XIX, ja comecam a ser pensados 0s aspectos
psicolégicos da idiotia, da imbecilidade e da debilidade mental. Tais categorias formavam
parte da “oligofrenia” e eram determinadas pelo maior ou menor grau de “agenesia mental”.

Foi com Binet (1857-1911) que a contribuicdo do campo da psicologia para o estudo deste
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tema ganhou forca. Binet herda de Seguin a ideia de que ha uma continuidade de graus de
inteligéncia. Comparando o desenvolvimento normal e o atrasado, ndo relaciona a oligofrenia
a uma lesdo organica especifica. Propde ser a atividade intelectual uma funcéo e, por essa
razdo, “transforma a inteligéncia num sintoma seguro, ndo da lesdo, mas do atraso ou parada
do desenvolvimento [...] Desse modo, para obter sinais concretos do atraso é necessario medir
a inteligéncia em graus” (ibidem, p. 177).

Pessotti atribui aos seguidores de Binet, e ndo necessariamente a sua proposta teorica,
a responsabilidade por transformar sua teoria e as praticas dela decorrentes em estritamente
métricas ou matematicas. Essa deturpacdo resulta na aplicacdo de sua proposta de quociente
intelectual como uma “medida direta de uma capacidade mental ou intelectual”. Sua proposta
de avaliacdo que compara os resultados obtidos com o resultado médio para a mesma idade,
segundo o autor, “ndo mede graus de capacidade ou potencialidade, mas graus de execugdo de
uma fung@o” (PESSOTTI, 1984, p. 178).

Talvez a confusdo decorrente das proposi¢Oes de Binet e a reducgdo de sua proposta a
medidas quantitativas e classificatorias de uma capacidade intelectual sejam atribuiveis a sua
insisténcia em definir um quadro com base no que o sujeito pode executar no momento da
avaliacdo, e ndo pelas condigdes que o levaram a esse resultado. Restringir esses efeitos a um
aspecto inato e imutavel seria mera consequéncia.

Binet contribui para que a idiotia, a imbecilidade e a debilidade mental passem a ser
também objeto de estudo da psicologia, ndo mais somente da medicina. “No plano da pratica
passa dos asilos e hospicios para a escola especial ou comum” (ibidem, p. 179). Eis um
grande avanco.

Montessori (1870-1952), por sua vez, herda de Seguin seu método fisioldgico.
Considerando que a metodologia de educagdo deve “alcangar a pessoa do educando, seus
valores, sua autoafirmacdo, seus niveis de aspiracdo, sua autoestima e sua autoconsciéncia”
(ibidem, p. 181), ¢ nao somente ter eficacia pedagogica, Montessori propde sua “educacdo
moral”. Respeito ao ritmo de aprendizagem dos educandos é uma ideia que ja aparece em
Itard e Seguin, mas ganha forca na proposta de Montessori e é demonstrado de forma pratica
em seu sistema de ensino, na Casa dei Bambini, iniciada em Roma, mas disseminada em
muitos paises.

Nos caminhos historicos encontramos algumas vozes a sentenciar o determinismo
bioldgico através das diversas nomenclaturas: alienacdo mental, idiotismo, idiotia, cretinismo,
imbecilidade, debilidade mental, oligofrenia, deficiéncia mental. Palavras que ndo dizem da

mesma coisa. Modifica¢bes a cada conceituacdo. Na categoria idiotia, 0 que se inaugura € a
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possibilidade de uma causa distinta. Se antes de Down toda idiotia era um desdobramento do
cretinismo derivado do bdcio, com sua leitura dos idiotas mongoloides a degeneracdo étnica
passa a ser etiologia. Do idiota mongoloide a Trissomia do 21 de Lejeune, algo persiste. Nao
mais 0 mongolismo como causa distinta na idiotia, mas a sindrome de Down como causa
genética, a principal, da grande categoria deficiéncia mental. Temos assim certa confluéncia
que coloca em cena um enredo em que sindrome de Down e deficiéncia mental aparecem
associadas e, por vezes, igualadas.

Da historia da deficiéncia mental e de outras categorias que foram condi¢cdes de sua
producdo, hd a marca de um aprender minimizado, reduzido ao concreto, nos limites das
(im)possibilidades. Por isso, mesmo ndo sendo o foco principal deste estudo, consideramos
importante avangar nas concepgdes sobre essa categoria.

No transcorrer desta historia, encontram-se, em meio ao pragmatismo organicista,
pequenos pontos luminosos a apontar para as possiveis intervengdes pedagdgicas e
educacionais. “Toda a conjuntura historica determina essa evolu¢do na conceituacdo de
deficiéncia mental, mas essa determinacédo se exerce através da evolucdo da medicina. Os trés
grandes inovadores da pedagogia para a deficiéncia — Itard, Seguin e Montessori — foram
médicos” (PESSOTTI, 1984, p. 183).

De 1909 a 1936, o carater hereditario da deficiéncia mental retoma sua forca, e as
atitudes de discriminacéo, excluséo e esterilizagdo sao reafirmadas. O deficiente, considerado
um risco para a evolucdo da espécie, precisa ser expulso e impedido de reproduzir-se.
Segundo Pessotti (ibidem), autores como Fernal (1912), Goddard (1914), Pintner (1933) e
Cattel (1936) foram os que trabalharam para que essa abordagem fosse revisitada. Nos
Estados Unidos, autoridades passam a ter autorizacéo legal para a esterilizacdo. O deficiente
volta a ser um perigo, e a Unica contribuicdo possivel da educacdo em seu controle e na

protecdo da sociedade € torna-los menos perigosos.

4.4 A DEFICIENCIA MENTAL E A SINDROME DE DOWN: ENREDOS ATUAIS

Apbs esse recorrido histérico, notamos que as aberturas para as possibilidades de
aprendizagem sdo timidas. A despeito de contribuicdes advindas do préprio campo médico,
que apontavam para a necessidade de pensar a etiologia e a intervencdo a partir dos campos
da psicologia e da educacéo, as explicacdes que prevalecem sdo as da hereditariedade e do

organicismo.
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Uma ordenacdo do campo nosografico e nosoldgico é tarefa complexa e extrapola as
possibilidades do presente estudo. Contudo, ao buscarmos os fios da historicidade que
aproximam e distanciam quadros como idiotia, deficiéncia mental e sindrome de Down,
percebemos certa permanéncia no que se refere a um aprender objetivado e minimizado,
restrito ao concreto e ao treino de habilidades basicas do dia a dia®. A fim de avancar mais
um passo nesta caminhada, colocamos em cena as formas atuais de enunciar e identificar tais
associacfes. Para tanto, focaremos os manuais classificatérios, alguns dos documentos
orientadores e legais, bem como pesquisas académicas que versam sobre a deficiéncia mental
em relacéo a sindrome de Down.

Como referenciais para o diagndstico da deficiéncia mental, encontram-se 0s manuais
de psiquiatria e os sistemas internacionais de classificacdo: o CID-10, o DSM, o CIF e o
manual da American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD),
antes chamada American Association on Mental Retardation (AAMR).

A AAIDD ¢ a organizacdo mais antiga no assunto. E responsavel pelo “campo de
estudo sobre deficiéncia mental, definindo conceituaces, classificacdes, modelos tedricos e
orientagdes de intervengdo em diferentes areas” (CARVALHO; MACIEL, 2003, p. 149). Essa
organizacgdo, porém, ndo é muito conhecida no Brasil, o que resulta em maior utilizagdo do
CID-10 e do DSM-1V para o diagndstico e a compreensdo da deficiéncia.

O CID-10 é o manual da Classificacdo Internacional das Doencas, publicado e
difundido pela Organizacdo Mundial da Saude como sendo uma ferramenta de diagnostico
padrdo para a epidemiologia, para a gestdo de saude e para fins clinicos. Utiliza o termo
retardo mental e propde que existem graus diferenciados, de leve até moderado, grave e
profundo, além de outros tipos de retardo ndo especificados.

Propbe como forma de definir o retardo a mensuracdo do QI através de testes
quantitativos de inteligéncia, e adota a classificacdo proposta pela AAMR de 1959 a 1983,
com algumas modifica¢des. “Admitindo o carater sumario da classificacdo, os autores da
CID-10 admitem a necessidade de um sistema mais amplo e especifico para a deficiéncia
mental” (ibidem, p. 153).

O DSM-1V, Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais, é o guia de
observacao e diagnostico clinico utilizado por profissionais da psiquiatria, mas também serve

de referéncia para outras areas, como a psicologia. As descricdes das categorias contidas

%3 Certamente, outro estudo poderia recortar tal temética pelo viés das diferentes ou semelhantes concepgdes
sobre o normal, o patoldgico, a inteligéncia, a aprendizagem etc. Sabemos que palavras semelhantes podem
designar constructos tedricos e éticos diferentes e, por vezes, divergentes.
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nesse manual tém por base sintomas e comportamentos, agrupando-os em sindromes ou
transtornos (ndo necessariamente mentais). “A inclusdo do retardo mental entre suas
categorias deve-se a essa abrangéncia, ndo significando sua identificacdo como transtorno
mental” (ibidem, p. 153).

O DSM-1V adotou a defini¢do da deficiéncia mental do Sistema 92 da AAIDD. Essa
definicdo aponta para o funcionamento intelectual abaixo da média, associado a limitagcdes em
algumas areas, como a comunicacdo, a autossuficiéncia, o autocuidado, o trabalho e as
habilidades académicas. Quanto as categorias, 0 DSM-IV adota ainda as propostas do manual
elaborado em 1959 (ibidem).

No que tange as causas da deficiéncia mental, o manual aponta: “ndo existem
caracteristicas fisicas especificas associadas a Deficiéncia Mental. Quando o déficit mental
faz parte de uma sindrome especifica, estardo presentes as caracteristicas fisicas dessa
sindrome (por exemplo, as caracteristicas fisicas da sindrome de Down)” (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2002, p. 43). Atribuindo como critérios para o diagndstico
as caracteristicas fisicas da sindrome de Down e citando-a no item que trata das causas, 0
manual reafirma a associacdo entre essas duas categorias e 0 determinismo de ser a sindrome
causa de deficiéncia mental.

A perspectiva de um aprender minimizado e limitado para os sujeitos diagnosticados
como deficientes mentais, assim como a proposta de ser a sindrome de Down causa e
condicdo desse diagndstico, persiste na nova versdao do manual, o DSM-V, publicado em
2013, ainda ndo traduzido para o portugués. Sob o titulo Intellectual Disability (Intellectual
Developmental Disorder)64, também atribui graus: “Mild, Moderate, Severe, Profound”®
(idem, 2013, p. 33). Considera as medidas de QI insuficientes para definir o diagnostico, por
isso propde uma avaliagdo referente ao “adaptative functioning”®®. Sobre o “conceptual

2967

domain’’ para 0s casos leves, propde:

For school-age children and adults, there are difficulties in learning
academic skills involving reading, writing, arithmetic, time, or money, or
support needed in one or more areas to meet age-related expectations. In
adults, abstract thinking, executive functions (i.e. planning, strategizing,
priority setting, and cognitive flexibility) and short-term memory, as well as
functional use of academic skills (e.g. reading, money management) are

® “Deficiéncia Intelectual (Transtorno do Desenvolvimento Intelectual)”.
85 «[..] leve, moderada, severa e profunda”.

66« ..] funcionamento adaptativo”.

67 «[...] dominio conceitual”.
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impaired. There is a somewhat concrete approach to problems and solutions
compared with age-mates.®® (ibidem, p. 34).

Na medida em que os graus da deficiéncia mental vdo aumentando, as restricdes do
que se pode ou ndo fazer e aprender também se ampliam. Para determinar o diagndstico,

quando trata das formas como se desenvolve a categoria, 0 manual aponta que

[...] when intellectual disability is associated with a genetic syndrome, there
may be a characteristic physical appearance (as in, e.g., Down syndrome).
[...] Although intellectual disability is generally nonprogressive, in certain
genetic disorders there are periods of worsening, followed by stabilization.®
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2013, p. 38).

Ambos 0s manuais declaram-se ateoricos, e suas perspectivas sdo organicistas. Sdo
lentes teGricas muito parecidas e afins, e isso resulta de um intercAmbio entre seus
colaboradores (CARVALHO; MACIEL, 2003). Almeida (s/d) foca as relagcbes entre
abordagem atedrica e filosofia. Afirma que ndo ha duvida de que, na declaracdo da néo teoria,
ha conteudos filosoficos incorporados ndo pelo contetido, mas pela propria estratégia das suas
preocupagoes clinicas, estatisticas e consensuais: “Trata-se da organizacdo de um método para
evitar que as proposicgdes tedricas da disciplina se refiram a objetos, eventos ou teses ndo
comprovaveis pela experiéncia” (ibidem, p. 6). Uma espécie de “empirismo vulgar”, em que
0s pressupostos filosoficos ndo sdo neutros, induzindo a clinica (e a educacao) a uma direcao
determinada ao constituir um paradigma.

As formas de avaliacdo e diagnostico propostas tanto pelo CID 10 quanto pelo DSM-
IV sdo os testes quantitativos de inteligéncia. O DSM-V coloca essa quantificacdo como nédo
sendo suficiente para o diagndstico. Contudo sdo alteracdes que ndo rompem com a logica
constitutiva de tais manuais.

Buscamos também documentos legais que estabelecem diretrizes para a educacao,
especificamente para sujeitos com deficiéncia mental. Um dos documentos elaborados pelo
Ministério da Educacdo para subsidiar o trabalho de inclusdo escolar, que trata

especificamente sobre a deficiéncia mental, traz como exemplo para um estudo de caso a

%8 «Para as criangas em idade escolar e adultos, h4 dificuldades em aprender habilidades académicas envolvendo
leitura, escrita, aritmética, tempo ou dinheiro, ou apoio é necessario em uma ou mais areas para atender as
expectativas relacionadas a idade. Em adultos, o pensamento abstrato, as fungdes executivas (ou seja,
planejamento, elaboracdo de estratégias, estabelecimento de prioridades, e flexibilidade cognitiva) e memdria de
curto prazo, bem como o uso funcional de habilidades académicas (por exemplo, leitura, gestdo do dinheiro) sdo
prejudicadas. H4 uma abordagem um pouco concreta para os problemas e solugdes em comparagdo com outros
da mesma idade.”

% «[...] quando deficiéncia mental estd associada com uma sindrome genética, pode haver uma aparéncia
caracteristica fisica (como, por exemplo, a sindrome de Down). [...] Embora a deficiéncia intelectual seja
geralmente ndo progressiva, em certos distirbios genéticos existem periodos de piora, seguido de estabilizagdo.”
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histéria de um menino com sindrome de Down. A escolha do sujeito para protagonizar o
estudo ndo é especificada e, nas paginas dedicadas a discutir os impasses do aprender e as
intervencdes realizadas, em nenhum momento o termo “deficiéncia mental” aparece,
mostrando haver uma equivaléncia entre os dois termos.

Quanto ao aprender, o material busca desenvolver algumas perspectivas de leitura que
apontem para possibilidades. Para tanto, faz referéncias a abordagem de Bérbel Inhelder,
autora que publicou alguns trabalhos juntamente com Jean Piaget e que propGe alguns

sentidos para a compreensao do aprender para sujeitos com deficiéncia mental:

Segundo essa autora, o nivel operat6rio formal, caracteristico do pensamento
adulto, ndo é alcancado pela pessoa com deficiéncia. Esta fica fixada, pelo
menos, no nivel das operacdes concretas. Além disso, a avaliacdo do nivel
operatorio dessas criangas também parece mostrar a existéncia de uma
constante flutuagdo entre niveis de funcionamento muito diferentes: os niveis
pré-operatorio, operatdrio concreto e até mesmo sensério-motor sobrepdem-
se e entrecruzam-se quando a crianga é confrontada com um problema. Para
explicar tal flutuacdo, a autora formula a hipotese de uma viscosidade
cognitiva responsavel pela lentiddo do desenvolvimento cognitivo que
provocaria fixacdes em niveis arcaicos de organizacdes e a dificuldade de
generalizagdo e transposicdo das aprendizagens realizadas em um
determinado ponto para outros setores. (BRASIL, 20073, p. 15).

Em tais diretrizes, encontra-se referéncia aquilo que caracterizaria e diferenciaria a
deficiéncia mental de outras categorias diagnosticas, quando explicita que, “em sintese, a
deficiéncia mental diz respeito exclusivamente a possibilidade de conhecer” (ibidem, p. 19).
Nota-se que neste, como em outros documentos e producdes, sindrome de Down, deficiéncia
mental e (im)possibilidades do aprender aparecem num emaranhado, dificultando
desprendimentos (BRASIL, 2012; PUESCHEL, 2003; VICTOR, 2001; GOMES, 2012).

Nas diretrizes para o trabalho do Atendimento Educacional Especializado especifico
para a deficiéncia mental, tem-se a seguinte afirmagdo: “alunos com sindrome de Down, por
exemplo, poderdo compartilhar esse atendimento com colegas, com outras sindromes,
sequelas de paralisia cerebral e ainda outros com ou sem uma causa organica esclarecida de
sua deficiéncia” (BRASIL, 2007b, p. 23). Para exemplificar suas propostas de intervencao,
traz casos de cinco sujeitos com sindrome de Down e suas producdes escritas.

Quanto as categorias de retardo mental propostas pelo DSM e pelo CID-10 — leve,
moderado, grave e profundo —, estas vém sendo desaconselhadas pela AAIDD desde 1992. Os
dois manuais foram elaborados antes da publicagdo do modelo atual proposto pela AAIDD,
que ¢ o Sistema 2002. Esse sistema “consiste numa concep¢ao multidimensional, funcional e

bioecologica de deficiéncia mental” (ibidem, p. 150).
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O diagnostico, segundo o Sistema 2002, passa a conter outros aspectos e instrumentos.
Apresenta cinco dimensdes para a compreensao da deficiéncia mental, que envolvem aspectos
relacionados a pessoa; ao seu funcionamento individual no ambiente fisico e social; ao
contexto; e aos sistemas de apoio. “Para que o diagnéstico se aplique, ¢ necessario que as
limitacOes intelectuais e adaptativas, identificadas pelos instrumentos de mensuracgéo, sejam
culturalmente significadas e qualificadas como deficitarias” (CARVALHO; MACIEL, 2003,
p. 150). Porém, ainda no Sistema 2002, as habilidades especificamente intelectuais séo
avaliadas de forma objetiva, através de testes psicométricos. Os testes indicam um déficit de
inteligéncia, poréem ndo definem somente eles o diagndstico.

A AAIDD trabalha especificamente com esse tema. Ndo € um o¢rgdo destinado a

estudar a sindrome de Down. Em seu portal

, encontramos 13 publica¢bes que versam sobre
a “Down Syndrome”.

Apesar de adotar a expressdo “retardo mental” na data da publicacdo do sistema,
propde um conceito no qual a deficiéncia mental “ndo representa um atributo da pessoa, mas
um estado particular de funcionamento” (CARVALHO; MACIEL, 2003, p. 150). Sobre o
termo, afirma: “the term or name for condition we know today as intellectual disability has
changed over time. AAIDD is proud to have been a leader in the adoption of the term
intellectual disability in the clinical, scholarly, public policy, and education arenas™’.

Ainda sobre a terminologia, em 1995 a Organizagédo das Nacdes Unidas (ONU) altera
o termo deficiéncia mental por deficiéncia intelectual. Em 2004, em evento realizado pela
Organizacdo Mundial de Saude e Organizacdo Pan-Americana da Salde, o termo €
oficializado no documento Declaracdo de Montreal Sobre Deficiéncia Intelectual. A intengéo
da alteracdo é diferenciar mais claramente a deficiéncia da doenca mental e amenizar 0s
efeitos de discriminacdo e preconceito ligados ao termo deficiéncia mental.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidades (CIF) é um documento da
Organizagcdo Mundial da Saude. Considera, assim como o0 Sistema 2002, o conceito de
funcionalidade, incluindo o aspecto social e cultural na compreenséo da deficiéncia.

As pesquisas que tém por foco a sindrome de Down’® trazem a categoria da
deficiéncia mental associada, ora usando ambos os termos para a mesma designacdo, ora

afirmando-a como principal etiologia da deficiéncia mental. Nas fontes pesquisadas que tém

" Disponivel em: <http://aaidd.org>.

1«0 termo ou nome para a condi¢io que conhecemos hoje como deficiéncia intelectual tem mudado ao longo
do tempo. A AAIDD se orgulha de ter sido lider na adocéo do termo deficiéncia intelectual na clinica, academia,
politicas publicas e espagos de educacéo.”

"2 Fazemos referéncia as fontes discutidas no terceiro item do capitulo 3.
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por foco o estudo da deficiéncia mental, encontra-se reiteradamente um paralelismo entre a
sindrome e a deficiéncia, muitas vezes tratadas como semelhantes. Moraes e Inacio (s/d), em
seu estudo sobre A construcdo do significado da deficiéncia mental, apresentam a discussdo
da sindrome de Down como categoria principal, afirmando ser “a forma mais frequente de
retardo mental causada por uma aberracdo cromossémica microscopicamente demonstravel”
(p. 4). Silva e Dessen (2001), ao abordar as relagfes do sujeito com deficiéncia mental e a
familia, trazem como exemplos sujeitos com sindrome de Down, apontando para “a existéncia
de diferentes classes de desordens genéticas que causam a DM: a sindrome de Down [...]” (p.
134-135).

Nesse emaranhado, quando se quer falar de deficiéncia mental sdo trazidos exemplos
de sujeitos com sindrome de Down; e quando se quer tratar da sindrome, a proposicao de ser
ela causa da deficiéncia mental é reafirmada. Como fio que persiste, a expectativa é de um
aprender reduzido. Tais proposi¢fes produzem préaticas concretas. E sdo essas proposicoes
que percebemos influenciar uma série de atitudes perante o tema presentes em nossa
sociedade. Em tempos nos quais os debates e as leis apontam para a inclusdo escolar, as
implicacdes destes discursos sdo ainda mais urgentemente questionaveis.

Nesse sentido, algumas pesquisas despontam como possibilidade de ressignificacédo.
Anache e Mitjans (2007), em seu estudo sobre o lugar da aprendizagem nas pesquisas que tém
por tema a deficiéncia mental, alertam para o carater relativo as questbes do aprender

presentes nas investigacoes sobre a deficiéncia. Segundo as autoras,

[...] desde Itard (1801-1806), ha iniciativas na promog¢do do ensino formal
para a populagdo com deficiéncia mental, muitas delas registradas, e que
geraram o acumulo de conhecimentos em diferentes tempos histéricos. No
entanto, ainda h& interrogacoes sobre as possibilidades de aprendizagem de
pessoas com deficiéncia mental. (ibidem, p. 254).

Percebe-se que nos meios escolares, nos cursos académicos, 0 que se coloca como
duvida sdo as (im)possibilidades de aprender. Encontramos na pesquisa de Carneiro (2007)
outra possibilidade de abertura. O trabalho da autora é uma das abordagens que fogem ao
recorrente no campo das discussGes sobre a deficiéncia mental. Sua tese de doutorado,
publicada no livro Adultos com sindrome de Down: a deficiéncia mental como producéo
social, prop6e um estudo com jovens e adultos com sindrome de Down escolarizados na
escola regular, chegando ao ensino superior. Na tessitura do argumento, problematiza o
conceito atual de deficiéncia mental e os possiveis efeitos na naturalizagdo da ndo

aprendizagem.
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Carneiro (ibidem) defende que a deficiéncia mental ndo é uma incapacidade situada na
pessoa em decorréncia tdo somente de alteracGes organicas, mas é constituida a partir das
relacBes sociais estabelecidas por esse sujeito em sua histéria. As formas de conceituar a
deficiéncia mental através da historia produzem as praticas atuais em relacdo a essas pessoas,
nas quais “o atraso no desenvolvimento cognitivo ainda ¢ visto como caracteristica propria do
sujeito, imprimindo-lhe a marca da ndo aprendizagem” (ibidem, p. 25). Tendo como foco a
discussdo sobre a deficiéncia mental, que ndo é o objeto central de nosso estudo,
compartilhamos sua proposta de desnaturalizar a concepcdo que determina a genética como
causa direta das (im)possibilidades de aprendizagem. Em sintonia com a autora,
compreendemos que a deficiéncia mental, assim como a sindrome de Down, também é
tomada por um discurso que acaba por limitar as possibilidades de aprender.

Camargo (2001) propde uma forma de pensar a deficiéncia mental como sendo nao
apenas de ordem bioldgica, e sim “constituida no grupo do qual o individuo que a possui faz
parte, ja que ¢ este grupo que da significado aquilo que é considerado como deficiéncia” (p.
1). Ao estudar a independéncia de jovens com a sindrome de Down, traz a deficiéncia mental
como sendo um grande grupo, e a sindrome como um subtipo.

Bridi (2012), em seus estudos sobre a deficiéncia mental e a producdo diagnostica,
ressalta 0 quanto a perspectiva classificatoria esta presente principalmente no contexto
escolar. Em seu estudo sobre o diagnostico no contexto do atendimento educacional
especializado, a autora aponta, para além da necessidade de classificar, o quanto as categorias
tém um efeito pratico nas relagdes escolares. “Vivenciamos, no interior das escolas, a
necessidade diagnostica e classificatoria; buscam-se, nas diferentes categorizacoes,
explicacBes sobre os modos de ser do sujeito ja ‘reduzido’ a sua classifica¢do” (ibidem, p. 1).

Encontramos, nesses estudos, um pensar em companhia. Uma tentativa de
problematizar como a sindrome de Down, a deficiéncia mental e o ndo aprender ainda estéo
fortemente associados em nossa cultura; problematizar e duvidar dessa associacdo, tdo
naturalizada. Constituida historicamente em uma légica ndo linear, o que permanece é a
certeza de um aprender empobrecido, minimizado, reduzido aos limites do concreto.

No campo da educacéo especial, o dialogo com os sistemas diagndsticos e as logicas
classificatdrias € intenso, porém nem sempre suficientemente esclarecido (VASQUES, 2008).
Colocar em cena tal discussdo aponta para a intencdo de desnaturalizar certezas e contribuir

para a construcao de novos enredos para o aprender.
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Brasil, 2013.

Toca o despertador. Maria acorda. Ha tempos esperava por aquele dia.

Caminha até o quarto ao lado, acaricia o rosto do filho e o desperta: “Jamos
Lucas, hoje é seu primeiro dia de aula no ensino fundamental .

Um misto de alegria e ansiedade Ihe invade. Ainda carregava Lucas em seu
ventre quando soube que ele tinha a sindrome de Down. Desde entdo as duvidas sobre
0 que ele iria poder aprender era o que mais lhe angustiava.

Lucas escolhe a roupa que mais gosta e, na mochila, leva os materiais que
havia ajudado a escolher. Apés o café, saem os dois, caminhando, rumo a escola.

“Ainda bem que esta escola aceitou meu filho”, pensou, lembrando-se dos NAos
que havia recebido em outros espagos.

Aproximaram-se da escola e, ao atravessar a rua, puderam ver o transporte
escolar que trazia as criangas para o primeiro dia de aula. “Lucas, veja, podem ser
seus colegas, sera que eles também irdo para o primeiro ano como vocé?”

Do transporte, um menino tdo jovem quanto seu filho, coloca a cabeca para
fora da janela e grita: “Menininho retardado, deficiente mental! O que t4 fazendo
ai? Vocé nao aprende! .

O onibus para. Maria diz umas “poucas e boas” para o menininho doente da
alma e volta para casa chorando: “Meu Deus... 0 ‘monstro preconceituoso’ so tem

sete anos... Meu coragdo de mde estd sangrando...”.
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A associacdo entre a sindrome de Down e as (im)possibilidades do aprender ndo é algo
escondido, tampouco superado. Esta na voz de professores, escolas, familias, profissionais da
salde e, inclusive, de muitas criangas que a reproduzem. O “monstro preconceituoso”, COMO
faz referéncia a mae de Lucas, nos seus poucos sete anos de idade, ja repetia esse discurso.
Talvez a reproducdo desses pré-conceitos, por parte de uma criangca, seja 0 que mais
sensibilize. Se tdo jovem j& carrega 0s sentidos responsaveis por gerar atitudes de
discriminacdo, podemos encontrar uma amostra do quao disseminada e naturalizada esta essa
ideia.

Esta pesquisa se justifica no encontro com as diversas cenas em que tal associagéo se
repete. Uma busca marcada pela expectativa estampada na sentenga da propaganda... “Eles
podem fazer muitas coisas... mas sempre precisardo que vocé esteja por perto”. O cenario da
propaganda possibilita pensar sobre o percurso que fazem as palavras na constituicdo daquilo
que somos e vivemos. Os sentidos sobre o aprender dos sujeitos com sindrome de Down,
restrito ao concreto e condicionado a presenca de alguém que monitore, entram na nossa
cozinha, em nossas casas, fazem parte de nosso dia a dia, conformando nossas formas de ver o
mundo.

Nessa busca, notamos que a essas cenas cotidianas, rotineiras, disseminadas na midia e
na vida de tantas pessoas, estdo associadas outras. Cenas da ciéncia, da medicina, da saude, da
educacdo. Em nosso movimento por desnaturalizar, ndo tinhamos a intencdo de encontrar nas
tramas da historia o fio original, mas sim construir espaco e oferecer voz as condicGes de

producdo de determinados enunciados sobre a sindrome de Down.

Nas intmeras palavras pronunciadas pelos homens — sejam elas racionais ou
insensatas, demonstrativas ou poéticas — um sentido que nos domina tomou
corpo, conduz nossa cegueira, mas espera, na obscuridade, nossa tomada de
consciéncia, para vir a luz e por-se a falar. Estamos historicamente
consagrados a historia, & paciente construgdo de discursos sobre 0s
discursos, a tarefa de ouvir o que ja foi dito. (FOUCAULT, 1998, p. XV).

O esforgo por conhecer os discursos e duvidar das certezas se justifica nas palavras de
Foucault”® (ibidem, p. 18): “O que conta nas coisas ditas pelos homens ndo ¢é tanto o que
teriam pensado aquém ou além delas, mas o que desde o principio as sistematiza, tornando-as,
pelo tempo afora, infinitamente acessiveis a novos discursos e abertas a tarefa de transforma-

2

los”.

" Consideramos fundamental a obra de Foucault para a discussdo sobre o discurso médico, por exemplo. Nesta
pesquisa, apontamos a importancia deste autor, contudo uma maior aproximagdo dar-se-4 em outros tempos e
percursos de vida e estudo.
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Dessa caminhada teorica, decantamos, entre outros, a expectativa de um aprender
limitado ao concreto. A antecipacdo de um aprender concernente a uma categoria, néo
singularizada. E sobre “eles” que se fala através da figura do jovem com sindrome de Down
que cozinha. Depreendemos também do discurso médico a sentenca da impossibilidade
enlagada as condi¢des genéticas: “criangas assim [...] ndo aprendem!”. Perguntando-nos sobre
o0 aprender, encontramos a ideia de limitado, minimizado, concreto, condicionado a tutela e a
especificidade organica que caracteriza a sindrome de Down.

Nessa trama historica, encontramos outra amarragédo através da cena de Maria e Lucas.
O menino que esta no transporte escolar olha para Lucas de longe, ndo o conhece. O que ele
vé? V& os sinais fisicos da sindrome de Down. Quando vé os sinais da sindrome, como ele
nomeia Lucas? Ele ndo diz “menino”. Diz: “Menininho retardado, deficiente mental!”.

Atentando para 0 unissono, uma cena se repete: a sindrome de Down é um disturbio
genético causado pela presenca de um cromossomo 21 extra e a principal causa de deficiéncia
mental. Como causa e sindbnimo, a impossibilidade é ainda marcada nas maos, na face, no
corpo e, sobretudo, no discurso. O sujeito com sindrome de Down, na leitura cotidiana, é
alijado da possibilidade da davida: “é deficiente mental!”. A deficiéncia mental e a sindrome
de Down como sindnimos da impossibilidade, do ndo aprender.

O uso de retardado e deficiente mental também nos servem para pensar sobre as trocas
dos nomes que nem sempre sdo acompanhadas pelo abalo das ideias. Acreditamos que as
nomenclaturas podem ser modificadas para o avanco das areas de conhecimento, e que 0
nome tem consideravel poder de transformar aquilo que se diz, mas podemos pensar sobre a
infinidade de termos até hoje utilizados para se conceituar a sindrome de Down e a deficiéncia
mental, sem que perdessem o carater aqui questionado.

Jannuzzi (1992), em sua pesquisa sobre a educacdo do deficiente mental no Brasil, faz
consideracBes sobre a terminologia utilizada. Relata ter sido a escolha uma preocupacao
inicial, porem, no final, escolhe utilizar todas como similares. Justifica-se, afirmando que “a
substituicdo por outro termo s6 amorteceu temporariamente a sua conotagdo pejorativa. Logo
depois a nova palavra ja passava a incorporar o conjunto de normas e valores que a sociedade
naquele momento historico atribuia a essas criangas” (ibidem, p. 15). Escolhemos manter o
termo deficiéncia mental por este estar associado a sindrome de Down nos diversos contextos,
e também por ser um conceito com tradi¢cdo no campo da educacéo especial.

Percorremos 0s caminhos apresentados nos capitulos anteriores na tentativa de puxar
os fios do que, costumeiramente, é compreendido como uma unica trama. “As coisas ndo se

dao, entretanto, de maneira linear, seguindo uma sequéncia harmoniosa e acumulativa. Ha
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involugdes, conflitos, idas e voltas — um emaranhado de fios que tecem a historia das ideias”
(PADILHA, 2007, p. 33). Dos fios das narrativas, dos fatos historicos, das pesquisas e dos
documentos, buscamos desfiar a malha enunciativa das cenas. “O reconhecimento da
complexidade do mundo leva a impossibilidade de respostas diretas ou estaveis e a existéncia
de multiplas historias, tecendo redes” (MOYSES, 2001, p. 245-246).

Nessa malha enunciativa, a despeito dos diferentes nomes, persiste uma leitura que
tem por foco a impossibilidade. A sindrome de Down é causa de deficiéncia mental. Os
sujeitos considerados deficientes mentais ndo poderdo construir estruturas de pensamento
abstrato. O sujeito com sindrome de Down, pelos sentidos atribuidos historicamente a
sindrome e a deficiéncia mental, estd fadado a um aprender minimizado, inferiorizado,
limitado ao concreto. Uma (im)possibilidade do aprender marcadamente associada a condi¢édo
genética. Por efeito, a expectativa do ndo aprender, a desconfianga perante o estar na escola e
construir niveis mais elevados do pensamento. Como interrogar essas certezas, ainda tao
persistentes, mesmo em tempos de incluséo escolar?

Buscamos nas proposicdes de Alicia Fernandez um suporte para pensar uma
possibilidade de dissociacdo. O aprender ndo tem por aspecto constituinte somente o
organismo. Participam outros aspectos, que dizem, por exemplo, da relacdo que o sujeito
estabelece com os demais, com a forma como ele é falado, o lugar que lhe é reservado e como

os discursos o constituem. O aprender € efeito dos discursos.

El organismo con el cual cada uno de nosotros viene al mundo, es s6lo un
piso, nunca un techo mas alla del cual no se pueda ascender. Digo que el
organismo determina un suelo mas o menos facilitador para aprender a
andar. El organismo no es techo, ni menos aln una muralla que sefiale hasta
donde se puede llegar.” (FERNANDEZ, 2011c, p. 8).

Apostamos em uma possibilidade de ressignificacdo porque consideramos que a forma
como somos lidos e como lemos escreve nossa historia. Contudo pensamos ser um equivoco
afirmar que o passado constroi 0 presente; é a partir do que se vive hoje que podemos
ressignificar (re-escrever) o passado e construir um futuro. Da mesma forma, nossas histérias
ndo sao fatos, sdo narrativas faladas e interpretadas a partir de determinados pontos de vista
(VASQUES, 2008). Considerar o aprender para além do aspecto organico e o sujeito aluno
fazendo-se na cultura permite pensar o estar no mundo como uma posi¢do enunciativa

construida na relagdo com a cultura, com o simbdlico, com o outro. Mas se as palavras séo

" «0 organismo com o qual cada um de nés vem ao mundo é somente um piso, nunca um teto para além do qual
ndo se possa ascender. Digo que o organismo determina um solo mais ou menos facilitador para aprender a
andar. O organismo ndo € teto, menos ainda uma muralha que sinalize até onde se possa chegar.”
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duras e duram, persistem, insistem, poderiamos pensar outras logicas, outras formas de
leitura, a partir de outros discursos?

O menino que estava no transporte escolar e que vé Lucas a certa distancia acrescenta
a sua exclamacdo uma duvida sobre a sua possibilidade de estar na escola: “O que vocé esta
fazendo ai?”.

A forma de entender a sindrome de Down no transcorrer da historia teve papel
fundamental na determinacdo dos lugares que esses sujeitos devem frequentar e o que podem
aprender. A ideia da tutela, da fragilidade e da incapacidade fez pressupor como o melhor
espaco a escola especial, onde estariam protegidos. Pessotti aponta que essa atitude ocorre
desde o fim do século XIX.

O saber do clinico quanto as categorias mais graves de oligofrenia parecia
acabado, completo ou pelo menos satisfatdrio. Satisfatério para fins de
prescrever os diversos “tratamentos” ja mencionados, ainda que batizados ja
entdo de “educagdo especial”. E era especial; especial para proteger a
sociedade e reduzir os custos da manutencdo publica ou familiar do
oligofrénico. (1984, p. 172).

“Eles podem fazer muitas coisas...”. Ou seja, algo podem fazer. Se eles podem fazer
“algumas coisas”, devem frequentar a escola especial, por ser esse o espaco ideal para
aprenderem o pouco que sua condicdo Ihes permite. “... mas sempre precisardo que vocé
esteja por perto”. Se precisardo que vocé esteja sempre por perto, precisam de protecdo,
amparo, e isso 0s impede de frequentar um espaco por onde circulam sujeitos para 0s quais
ndo se antecipam tdo brutalmente limites do aprender, que ndo precisam de alguém que os
cuide constantemente.

H& poucos anos, cenas como a de Maria e Lucas ndo eram possiveis. Maes que
geravam filhos marcados pela sindrome de Down conviveriam para sempre com uma
sentenca: seu filho ndo podera frequentar a escola regular. Nessa determinagdo, encontramos

mais uma vez os imperativos do discurso médico, pois

[...] sus distintos ordenamientos en las précticas educativas, estan en el
origen de la separacion en escuelas especiales de la llamada infancia
anormal. A parecer, en esta separacion hay un doble movimiento, uno de
signo integrador o inclusivo, en el sentido de acoger en el sistema educativo
a nifios hasta entonces recluidos en asilos y hospitales y otro de signo
segregador o excluyente, al escolarizarlos separadamente, sobre todo a partir
de la idea de defensa de la infancia normal que podria verse afectada por la
presencia de alumnos cuyas conductas podian alterar el orden escolar.”
(LARA, 1998, p. 47).

7 «[_..]seus distintos ordenamentos nas praticas educativas, estio na origem da separagdo em escolas especiais da

chamada infancia anormal. Ao que parece, nesta separacdo ha um movimento duplo, um de sinal integrador ou
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As aberturas para a possibilidade de estar na escola sdo resultado dos avangos na
legislacdo educacional e, também, de alguns avangos conceituais. Encontramos o direito a
educacdo, mas ainda nos deparamos com as expectativas em relacdo as (im)possibilidades do
aprender.

Quantas familias ainda mantém seus filhos protegidos em casa? Quantos médicos
dizem que o sujeito ndo pode frequentar a escola e quantas instituices especializadas ainda
determinam que ndo esta apto a ir para a escola regular? Quando garantimos 0 acesso, 0
guanto garantimos a permanéncia e a aprendizagem?

Consideramos relevantes as reflexdes propostas nesta pesquisa, € 0 movimento de
desnaturalizar a associagdo entre sindrome de Down, deficiéncia mental e ndo aprender,
principalmente por seus possiveis efeitos na formacdo de professores. “A importancia que
adquire a auséncia de reflexdo sobre os determinantes historicos e sobre as concep¢des de
sujeito presentes na elaboracdo dos diagnosticos estd no fato que diferentes entendimentos
imprimem percursos escolares também diversos, cifrando destinos distintos” (VASQUES;
MOSCHEN, 2012, p. 437).

Nesse movimento, encontramo-nos com Pinel, Itard e Victor. Para Pinel, Victor era
um idiota congénito. Ou seja, nasceu anormal e por essa razdo foi abandonado na floresta,
vivendo como um selvagem até o momento em que foi encontrado. Sendo esta uma doenca
organica, nada poderia se esperar de sua educacdo. Itard, no entanto, tem outra explicacao:
“s6 teve o infortunio de passar seis, sete, ou oito anos na floresta, completamente sé6”. E com
base nesse pensamento que Itard assume a educacao de Victor. Se o que havia deixado Victor
naquela condicdo era o abandono, o ensino poderia ser um bom instrumento. “Quero tentar
educé-lo”.

Itard, num momento histérico em que todas as explicacdes acerca dos sentidos e das
capacidades humanas recebiam fortemente uma explicagdo organicista, entende 0s impasses
encontrados em Victor como sendo resultado do abandono em que vivera. Segundo seu
entendimento, o que o selvagem ndo podia fazer era decorrente da falta de ensino e de
convivio humano, e ndo por haver algum impedimento orgénico. Itard ndo diz a Victor:

“Vocé pode fazer muitas coisas... mas sempre precisard que alguém esteja por perto”. Itard

inclusivo, no sentido de acolher no sistema educativo a criangas até entdo recluidas em asilos e hospitais e outro
de sinal segregador ou excludente, ao escolariza-los separadamente, sobre tudo a partir da ideia da defesa da
infancia normal que poderia ver-se afetada pela presenca de alunos cujas condutas poderiam alterar a ordem
escolar”.
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aposta que Victor pode aprender. E € sustentado por essa expectativa, e pelo investimento em
sua educacéo dela decorrida, que Victor aprende...

Mrech (2002) esclarece que professor e aluno ndo existem enquanto categorias
predeterminadas, mas sdo efeitos do discurso pedagogico. “O discurso pedagdgico tece
posi¢cdes simbolicas e imaginarias prévias para o professor. Posicdes de onde ele parte para
analisar seus alunos, os colegas, a escola, o seu trabalho etc. O que acaba acarretando que os
determinantes de estruturagdo de um campo jamais sejam neutros” (ibidem, p. 14). Os
discursos que dao corpo aos conceitos que o professor carrega sobre seus alunos, sobre sua
aprendizagem, determinam sua postura diante deles e o investimento que fard para que
aprendam.

Heily (2011), em suas pesquisas, defende a leitura de fontes primarias da educacéo
especial nos cursos de formacdo de professores, por possibilitar um espaco no qual o futuro
profissional possa conhecer os conceitos que a deficiéncia recebeu em diversos momentos
historicos, e em diferentes sociedades. Essa compreensdo auxilia a pensar e problematizar a
realidade que encontra na escola, visto que essa realidade e 0s conceitos que vao constituindo-
a sao resultados de complexos processos.

E por essa razdo que a autora propde discutir a maneira como as concepcdes de

deficiéncia vao se constituindo e como se materializam em certas préaticas. Segundo Heily,

[...] a leitura dessa ordem é desmistificadora: por um lado, os herois criados
em torno de personagens historicos da Educagdo Especial perdem um pouco
do seu glamour quando os vemos desafiados por questBes que ndo sabem
resolver; por outros, os vilGes parecem menos perversos quando entendemos
que fazem parte de uma tessitura social que é discriminatéria em sua base.
(ibidem, p. 48).

Mrech (2002) cita Bourdieu (1989) para desenvolver a ideia de que a linguagem ¢é “um
enorme depdsito de pré-construgbes naturalizadas, portanto, ignoradas como tal, que
funcionam como instrumentos inconscientes de construgdao” (p. 13). Suas contribuigdes
justificam a busca pela discursividade em fragmentos da cultura, da producdo social e
académica como forma de problematizar essas questdes.

Nos cursos de formacao, apesar de as disciplinas didaticas trabalharem com a proposta
de que “criangas aprendem assim”, através das diversas teorias epistemologicas, hoje o
paradigma predominante é o de que o conhecimento se constrdi. Para tanto, considera-se que
a inteligéncia ndo pode ser um atributo inato. E uma construcio possivel na interacio entre

sujeito e objeto.
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Nos espacos de formagdo e no meio educativo, quando se trata de criangas com
marcas organicas muito evidentes, como séo as caracteristicas da sindrome de Down, é como

se essa proposta ndo se aplicasse. O saber médico sobrepde-se ao pedagogico.

A sabedoria médica, a racionalidade cientifica, comprovadamente
estabelecem e deliberam, de acordo com sua visdo do que venha a ser
bioldgico, sobre as questdes do desenvolvimento humano, desconsiderando
todos os determinantes historicos, tanto da medicina quanto da humanidade.
(PADILHA, 2007, p. 38).

Frente a uma alteracdo organica tudo muda, ndo ha saude. Nesse contexto, quem

entende como ou quanto aquele sujeito aprendera é a medicina.

O campo de pesquisas educacionais recentes, em vasta literatura, tem
demonstrado, quase a exaustdo, que o fracasso escolar é o resultado
previsivel das politicas educacionais, produzido no cotidiano da propria
instituicdo escolar. Entretanto, as areas da salde, medicina, psicologia,
fonoaudiologia etc. permanecem impermedaveis a esses conhecimentos,
continuando a atuar como se as criangas ndo aprendessem em decorréncia de
doencas e defeitos inerentes a elas. (MOYSES, 2001, p. 62).

Talvez essa sobreposicdo tdo intensa, o poder que o discurso médico exerce sobre 0s
outros discursos, e 0s prognosticos nada favoraveis em relacdo a aprendizagem sejam algumas
das razdes pelas quais o professor sinta-se tdo despreparado para receber alunos com marcas
organicas que digam de uma deficiéncia em sua sala de aula.

A possibilidade de estar na escola acaba sendo pautada pela suposta existéncia de um
método especifico para ensinar sujeitos com base nas caracteristicas genéticas, organicas.
Quando ha o acesso, a possibilidade de aprender fica condicionada ao recurso as técnicas, que
se pretendem especificas para o sujeito, ndo se considerando sua singularidade e sua condicao
de aluno, mas focalizando sua particularidade organica. Segundo Fernandez (2011a, p. 270-
271), “la deseada y proclamada ‘inclusion educativa’ no es responsabilidad exclusiva de la
escuela, ya que, muchas veces, la exclusion se legitima a partir de algin ‘diagndstico’

realizado por la comunidad médico-psico-psicopedagogica”’®.

A partir da estigmatizacdo, as pessoas assim marcadas passam a receber um
tratamento diferente do que é dirigido aos normais, como se isto fosse
absolutamente natural. Uma diferenca em relacdo ao padrdo, diferencas ja
acordadas como negativas, transformam totalmente as relagcdes, como se
realmente permitissem prever/identificar pessoas ritualmente poluidas.
(MOYSES, 2001, p. 249, grifos da autora).

76 «A desejada e proclamada ‘inclusdo educativa’ ndo é responsabilidade exclusiva da escola, j& que, muitas
vezes, a exclusdo se legitima a partir de algum ‘diagnostico’ realizado pela comunidade médico-psico-
psicopedagdgica.”
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Montessori ja apontava para a dificuldade de o professor ver o sujeito enquanto
alguém que pode aprender, e que por essa razdo pode e deve ser ensinado. Em suas palavras,
atribuidas por Pessotti, “a convicgdo de que o educador deve-se colocar no mesmo nivel do
educando leva-o a uma espécie de apatia: ele sabe que educa personalidades inferiores e é
por isso que ndo 0s consegue educar...” (1984, p. 182, grifo nosso). Com os termos proprios
de sua época, a autora aponta os efeitos que podem ter na relagdo do professor com seu aluno,
em seus esforgos por educé-lo, as antecipacoes relativas as (im)possibilidades do aprender.

“Eles podem fazer muitas coisas... mas sempre precisardo que esteja por perto”. O mas
desautoriza, traz duvida. “A crianga com sindrome de Down pode estar na escola mas nédo
aprendera como os outros”. “Aprende, mas ndo pode aprender a fazer muito sozinha”.
“Conseguira fazer muito, mas o pensamento abstrato ela ndo consegue construir”’. Nesse
sentido, “Estabelecer um significado inflexivel ¢ acreditar que o aluno, a inclusdo escolar e o
atendimento educacional podem existir independentes do contexto onde estao inseridos e dos
olhares de professores, alunos, escolas” (VASQUES, 2012, p. 174).

“Vocé nao aprende nada!” é 0 que diz 0 menino sobre Lucas. Sem conhecé-lo, a
primeira vez que o V&, a constatacdo dos sinais fisicos atribuidos a sindrome ja bastaram para
que afirmasse o “aprender nada”. A antecipacdo de que o sujeito com sindrome de Down, por
ter nascido com uma sindrome que é causa de deficiéncia mental, ndo ira aprender, ou
aprendera menos, ou aprendera somente o concreto, tem efeitos devastadores. Isso porque nédo
é uma divida que aparece na sociedade, na familia e no professor. E uma certeza. E essa

certeza tem uma funcdo: produzir a realidade esperada.

Por qué es importante para un profesor, un educador o un psicopedagogo dar
cuenta de las significaciones inconscientes que atraviesan el espacio del
aprendizaje? La principal transmision en la ensefianza, se da a traves de lo
no dicho, de aguello que no esta nombrado, que no estd hablado. Los
contenidos de ensefianza estan vehiculizados, atravesados, trasversalizados
por una serie de factores: econdmicos, sociales, politicos, ideoldgicos.”
(FERNANDEZ, 2011b, p. 76).

O investimento no ensino também serd marcado por essas expectativas. Vygotsky,
tedrico cujo estudo contribui amplamente para os avangos no campo educacional, j& muito
antes de 1940, pensava a respeito dos efeitos, para o ensino, de se antecipar um aprender

limitado ao concreto:

" “por que é importante para um professor, um educador, ou um psicopedagogo dar conta das significagdes
inconscientes que atravessam o espaco da aprendizagem? A principal transmissao do ensino se da através do ndo
dito, daquilo que ndo estd nomeado, que ndo esta falado. Os contetidos de ensino estdo veiculados, atravessados,
transversalizados por uma série de fatores: econdmicos, sociais, politicos, ideoldgicos.”
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Estudos estabeleceram que as criancas retardadas mentais ndo sdao muito
capazes de ter pensamento abstrato. Com base nesses estudos, a pedagogia
da escola especial tirou a conclusdo, aparentemente correta, de que todo o
ensino dessas criangas deveria basear-se no uso de métodos concretos do
tipo “observar-e-fazer”. E, apesar disso, uma quantidade consideravel de
experiéncias com esse método resultou em profunda desilusdo. Demonstrou-
se que o sistema de ensino baseado somente no concreto — um sistema que
elimina do ensino tudo aquilo que estd associado ao pensamento abstrato —
falha em ajudar as criangas retardadas a superarem as suas deficiéncias
inatas, além de reforcar essas deficiéncias, acostumando as criancas
exclusivamente ao pensamento concreto e suprimindo, assim, os rudimentos
de qualquer pensamento abstrato que essas criancas ainda possam ter.
Precisamente porque as criancas retardadas, quando deixadas a si mesmas,
nunca atingirdo formas bem elaboradas de pensamento abstrato, é que a
escola deveria fazer todo esforco para empurra-las nessa diregdo, para
desenvolver nelas o que estd intrinsecamente faltando no seu proprio
desenvolvimento. (VYGOTSKY, 1998 [1984], p. 101-102).

Quando uma dificuldade aparece no caminho, 0 sujeito mostra algum impasse no
aprender (o que é inerente a condicdo daquele que aprende), teremos uma explicacéo, ou
melhor, uma des-culpa. No caso do sujeito com sindrome de Down, trata-se da condicédo
genética, compreendida como causa de deficiéncia mental, que por sua vez é impedimento
organico para algumas aprendizagens. “A nomeagdo ¢ também constituinte da realidade que
ela diz capturar e, nessa medida, a oferta de um diagnostico desenha sempre bordas dentro das
quais as possibilidades de vida tramitardo — inclusive, o que aqui nos interessa, de vida
escolar” (VASQUES; MOSCHEN, 2012, p. 437).

N&o dando atencdo devida aos discursos, desconsideramos que eles fazem parte da
tessitura que da existéncia simbdlica e pratica aquilo que nomeiam. O quanto os sentidos
propostos para a idiotia, para a idiotia mongoloide, para a deficiéncia mental ainda continuam
constituindo os fios que tecem o conceito sobre a sindrome de Down que circula pelas
escolas, pelas reunides pedagdgicas, pelos cursos de formacao de professores, pelos encontros
de formacdo continuada... pelas falas dos adultos e das criangas?

Pensar o aluno fazendo-se na cultura, como nos prop8e Alicia Fernandez, é um
convite a pensar o aprender, pensar o sujeito, para além das condi¢des organicas ou geneticas.
Para além ndo significa desconsiderar essa dimensdo; €, sim, ndo reduzir um fenémeno téo
complexo como o aprender a somente um aspecto. “O universo cultural no qual o individuo se
desenvolveu traz consigo um conjunto de valores, simbolos, atitudes, modos de sentir, de
sofrer, enfim, formas de organizar a subjetividade, que sé&o fundamentais na constituicdo do
sujeito, das suas relacOes interpessoais e de seu adoecer” (DALGALARRONDO, 2008, p.
389).
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Pensamos a inteligéncia como uma constru¢do possivel através das relagdes. “As
aprendizagens vao se dando mediadas nas relacbes. Entre eu e o0 outro ha um espaco, um
‘entre’ que permite o ruido, o movimento, a reorganizacdo do que se apresenta” (FREITAS,
2011, p. 55). Uma aposta de que “el deseo de conocer, de saber, pueda sostenerse a pesar de
las carencias en las condiciones econdmicas, organicas, educativas, de las injusticias, de los
déficits o de las lesiones biolc')gicas”78 (FERNANDEZ, 2007, p. 21). Com base nesse
conceito, propomos descentralizar o foco da aprendizagem do sujeito, de sua constituicdo
organica ou cognitiva, para pensa-lo através das relacbes que se estabelecem entre ele, a

familia, a escola e a sociedade.

Um sentido com profundas raizes na cultura escolar “especializada”: as
praticas pedagdgicas existem independentes do contexto, dos conceitos, das
interpretacdes e das politicas. As diferencas organicas, sociais, psiquicas,
comportamentais sdo equacionadas como identidades. Destas identidades
derivam curriculos e intervengdes que justificam as desigualdades escolares,
negando o direito a escolarizagdo. Ao interpretar a diferenca como
identidade produz-se um ndo reconhecimento ou um falso reconhecimento
que aprisiona alunos e professores em um suposto modo de ser e fazer. Uma
objetivacdo e um empobrecimento extremos. O apagamento ndo s6 da
diferenca, mas da condig&o de ser. (VASQUES, 2012, p. 173-174).

Objetivamos propiciar movimentos para des-atrapar. Entendemos o0s sinais, 0S
sintomas, as caracteristicas da sindrome como sendo uma cela que aprisiona, inclusive, a
inteligéncia. Pelos espacos restritos de circulagdo social, pelas oportunidades irrisorias de
autonomia, e pelo pouco investimento nas aprendizagens. Esse aprisionamento retira do

sujeito seu direito a singularidade.

Si bien es necesario trabajar y estudiar los determinantes enunciados
(orgénicos, sociales, politicos, etc), la capacidad de pensar y aprender
(condiciones humanas que nos permiten la originalidad y el posicionamiento
como autores de nuestra historia) pueden subsistir aun en las situaciones
educativas, sociales, econémicas y organicas mas desfavorables.”
(FERNANDEZ, 2007, p. 21).

Este caminho apresentou algumas trajetorias. Cenas foram trazidas, e o lago entre
todas fala da importancia de desconstruir ideias pré-concebidas. Desacreditar as limitagcdes do

aluno com sindrome de Down e os efeitos dessa leitura determinista em relagdo a

78 «[..] aposta que o desejo de conhecer, de saber, possa sustentar-se apesar das caréncias nas condicdes

econdmicas, organicas, educativas, das injusticas, dos déficits ou das lesdes bioldgicas.”

¥ “Mesmo sendo necessério trabalhar e estudar os determinantes enunciados (organicos, sociais, politicos etc.), a
capacidade de pensar e aprender (condigBes humanas que nos permitem a originalidade e o posicionamento
como autores de nossa histdria) pode subsistir ainda nas situacfes educativas, sociais, econdmicas e organicas
mais desfavoraveis.”
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possibilidade de aprender e estar na escola. Apostar, enfim, que outra logica seja possivel. E
que a partir desta outra légica, ndo tdo simplista e objetivadora, possamos construir, inventar,

sustentar percursos mais generosos para tais sujeitos.
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CONSIDERACOES FINAIS

Na tentativa de deslocar o olhar, duvidar dos discursos, com o objetivo de possibilitar
a construcao de outras cenas nas quais o aprender para 0s sujeitos com sindrome de Down
seja ressignificado, é que percorremos 0s caminhos que compdem esta pesquisa.

Neste percurso, a leitura de Alicia Fernandez aparece como um suporte a
ressignificacdo. O aprender ndo se restringe ao organico, tampouco ao cognitivo. Nem o
discurso médico, tampouco o pedagdgico. O aprender se torna possivel na articulacdo das
diversas instancias: organismo, corpo, inteligéncia e desejo. Na forma como o sujeito é falado.
Torna-se possivel, mas também é obstaculizado através dos discursos, os discursos do néo,
gue se traduzem em praticas concretas restritivas.

As cenas, nesta pesquisa, foram produzidas a partir de encontros. Com a midia, com a
historia, com 0s manuais, com os registros. A partir das marcas historicas, das inscri¢ces de
outras experiéncias, no encontro com vivéncias, inventamos cenas. Realidade e ficcdo aliadas
num convite pelo duvidar das crencas cristalizadas, das certezas a respeito daquilo que se Vé.
As cenas também falam de como a pesquisadora leu, sentiu, compreendeu, perdeu e
ressignificou o (des)encontro com tais enunciados.

Buscamos questionar as lentes que conformam nosso olhar para as (im)possibilidades
do aprender para os sujeitos com sindrome de Down. Procurando a historicidade dos
conceitos, encontramos impossibilidade, um aprender tutelado, limitado, minimizado. Um
lugar da ndo aprendizagem sustentado também pelos discursos que estabelecem ser a
sindrome de Down causa de deficiéncia mental, e esta limitadora do aprender.

Propomos, atravées deste estudo, olhar para o sujeito, movimento que consideramos
fundamental para que se ressignifiqguem os discursos sociais, médicos e principalmente
pedagdgicos a respeito dos sujeitos com sindrome de Down. Um olhar para além da categoria,
das caracteristicas, do diagnostico, da sindrome. No encontro com 0s personagens das cenas, €
possivel repensar, questionar, desviar, duvidar. Reconhecer o sujeito que pode, que aprende,
que pode fazer sozinho.

O tempo, como algo impossivel de ser controlado, trouxe, nesta pesquisa, uma
abertura. Possibilitou, através destas palavras, de médos dadas com lItard, Down, Seguin,
Benda, Lejeune, e tantos outros, que fisicamente ndo poderiam participar desse esforco, fazer
movimentos. Esse tempo que vai e volta através de nossas lembrancas, da reescrita dos
aspectos historicos, do registro das diversas experiéncias, abre espagos para muitos efeitos;

dentre eles, repensar o aprender para sujeitos com sindrome de Down.
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Se da descrigdo de Down, da ideia das degenerescéncias, da imposicdo da segregacao,
da esterilizacdo, ainda escutamos 0s ecos... esperamos com esta singela reflexdo possibilitar
outros ruidos, outras propagacdes, outras associacbes que abram espacos, que estimulem
apostas, que modifiqguem olhares e conceitos... que produzam outras cenas. Esta é nossa

aposta e nosso desejo. Sigamos...
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