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Muito além
cromossomo
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Uma campanha publicitaria para acabar com a
sindrome do preconceito aos portadores de Down

SUZAMARA SANTOS
ESPECIAL PARA A REVISTA

(1 ociedade inclusiva”. Se vocé
ainda nfio ouviu esta expressio

¢ bom tomar nota, pois daqui
para a frente ela serd cada vez
mais usual. A mensagem esta nas estre-
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linhas da campanha Down — A Pior Sin-
drome é a do Preconceito, que em breve
estard nas televisdes, em outdoors, re-
vistas e jornais do Brasil inteiro. Criada
pela DM9DDB, do publicitirio Nizan
Guanaes, a campanha foi desenvolvida
pela mesma dupla de criagdo dos Mami-
feros, da Parmalat (texto de José Henri-

Tathiana

(no destaque), com
a irma Débora no
colo, os pais,
Patricia e Fernando
Heidirich, e a irma
mais velha Ana
Cibele (ao fundo):
pela inclusao social

que Borghi e arte de Erth Ray). A pro-
dugdo do filme ¢ da Movi&Art, com di-
reg¢do de Carlos Manga Junior, o Man-
guinha, e antincio fotografado por Pau-
lo Vainer.

A campanha é uma armadilha sutil
que vai fazer o espectador ver o que ele
ndo quer — o proprio preconceito. Ndo
pede doagdes, ndo promove produtos,
ndo tem linha 0900 nem leva assinatu-
ras. Na verdade, quer muito mais: res-
peito com as diferengas. O time de es-
trelas da publicidade brasileira traba-
lhou de graga, atendendo ao apelo do
grupo Espaco 21 (mais um nome — belo,
por sinal - para vocé tomar nota). Nas-
cido em Campinas, o Espago 21 fala di-
retamente da trissomia do cromossomo
21, a causa da Sindrome de Down, ao
mesmo tempo em que embarca no pen-
samento positivo que envolve o proxi-
mo milénio.

O Espago 21 é formado por pais
que trabalham com o objetivo de inte-
grar o portador da Sindrome de Down
na sociedade. A atuacdo do grupo se da
em varias frentes - do combate ao pre-
conceito as boas-vindas aos novos be-
bés, da imagem na midia a divulgagdo
de informagdes via Internet, da religio-
sidade a cidadania dos portadores. E,
portanto, um grupo de alto nivel e soli-
da bagagem de informagdo.

Para realizar a campanha, o grupo
bateu de porta em porta, levando a idéia
as agéncias de publicidade. “Se tivésse-
mos que pagar, gastariamos entre R$
500 mil e R$ | milhdo, sem a veicula-
¢do”, diz Patricia Piancastelli Heide-
rich, mie de trés filhas, entre elas, Ta-
thiana, 13 anos, portadora da sindrome.
Com o produto nas mios, o grupo nova-
mente estd batendo de porta em porta,
desta vez em busca do engajamento dos
veiculos de comunicag¢do para “botar a
campanha nas ruas”. Ndo é uma tarefa
facil em um ano de Copa do Mundo e
elei¢des, quando os espacos publicita-
rios sdo muito disputados.

Mas Patricia aposta na qualidade
como principal argumento. “Quem vé o
comercial, fica tocado de alguma ma-
neira. Queremos mostrar 0s enormes
avangos alcanc¢ados nos ultimos 20
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Daniel, de 3 anos, brinca
na Escola Ativa:
convivéncia e integracédo
com outras criangas
ajuda no aprendizado

i 2o oace s

anos. A expec-
tativa de vida
de um porta-
dor da sindro-
me ndo faz
muito tempo,
era de 14 anos.
Hoje, o Down pode viver, em média, 50
anos no Brasil e 70, nos Estados Uni-
dos. Descobriu-se, por exemplo, que a
mortalidade precoce se dava por um
problema cardiaco, que pode ser resol-
vido nos primeiros meses de vida, por
meio de cirurgia”, informa.

PELA INCLUSAO - Enquanto aguarda a
divulgagdo da campanha, o Espago 21
tem muito o que fazer por aqui. Como
lutar para que a idéia de “sociedade in-
clusiva” ndo redunde em palavras boni-
tas e boas intengdes. Inclusdo € uma ex-
pressdo relativamente nova, que esta na
atual Lei de Diretrizes e Bases da Edu-
cagdo Nacional (LDB) e ¢ um dos pon-
tos mais importantes da Declaracdo de
Salamanca, assinada em 1994, por de-
zenas de paises, 0 Brasil entre eles.

Em linhas gerais, inclusio, signifi-
ca trazer de volta ao ensino regular to-
dos os alunos dele excluidos. Entenda-
se por excluidos, ndo s6 deficientes fisi-
cos € mentais, como também criancas
pobres, hiperativas, com distarbios de
comportamento, cegas, surdas, autistas
e portadores de sindromes e lesdes. Até
a lei sair completamente do papel, o ca-
minho é longo e cheio de pistas falsas
que precisam ser corrigidas. “Ja conse-
guimos, por meio da Fundagdo Sindro-
me de Down, que 27 portadores ingres-
sassem em escolas regulares. A tendén-
cia € que as escolas especiais deixem de
existir”, acrescenta Patricia.

Para isso é preciso entender que
ndo existe adaptagdo de curriculo, o que
tem gerado muitas duvidas aos pais de
criangas normais. O processo pedagdgi-
co € o mesmo para todos os alunos.
“Experiéncias realizadas na Franca, on-
de a lei de inclusdo é mais antiga (1975)
mostram que a presenga de alunos defi-
cientes na sala de aula promove uma
melhoria de qualidade geral, tanto dos
colegas como dos professores. Em nivel
ginasial notou-se que, a medida que os
colegas assumem a responsabilidade de
ajudar o aluno mais lento, eles se prepa-
ram melhor, obtendo um nivel de apren-
dizagem superior”, acrescenta a jorna-
lista Liana John, cujo filho Daniel, de 3
anos, estuda na Escola Ativa, um dos
exemplos bem-sucedidos de ensino in-
clusivo em Campinas.

Segundo ela, a crianca na pré-esco-
la ndio tem preconceito e pode atuar po-
sitivamente no desenvolvimento e ==
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Caleidoscopio para a
educacao e inclusao

O Espago 21 ndo ¢ uma iniciativa
isolada quando se fala em inclusdo em
Campinas. Ha um ano, a Associagdo
Somos Diferentes de Divulgagio e
Pesquisa, que retne profissionais de
educacio especial e terapeutas, edita o
Jjornal Soemos Diferentes, com tiragem
de 2 mil exemplares e periodicidade
semestral. “Queremos educacdo espe-
cial, ou seja, de bom nivel, para todos,
ndo s6 para os deficientes”, resume
Maria Isabel Dias Baptista, uma das
responsaveis pela publicacio.

Na esteira do Somos Diferentes,
estd o Projeto Caleidoscopio, idealiza-
do por seis profissionais — trés pedago-
gos, um psicélogo e dois engenheiros
—, que pretende concretizar, através da
Internet, uma educagéio para todos
com qualidade, justi¢a e inclusido.
“Neste projeto, a escola é como um ca-
leidoscopio. Podemos fazer dela um

17 T

e B G pimate |

H'ome'pajé do Projéto CGIeldosoéplni'

educacéo e inclusé@o pela Internet

instrumento dinamico, rico em possi-
bilidades, capaz de nos encantar ¢ de
produzir novidades, ndo permitindo
que se torne um caleidoscopio esque-
cido e abandonado”, dizem.

Por aqui também j4 se fala do Pro-

Jeto Roma, uma iniciativa de integra-

¢do escolar e terapéutica iniciada em
Mailaga, na Espanha, hé oito anos e
“exportada™ para diversos paises, in-
clusive o Brasil, cuja primeira expe-
riéncia teve inicio na Escola Ativa e na
Escola Vir-a-Ser, de Campinas. Com
27 alunos da Fundagdo Sindrome de
Down (Rua José Anténio Marinho,
430, Bardo Geraldo), inseridos em es-
colas regulares de Campinas e regido,
o Projeto Inclusdo: Educagdo Para
Todos com Qualidade tem se mostra-
do de grande eficiéncia.

Duas adolescentes freqgiientam o
supletivo, com avangos de aprendiza-
gem. Paralelamente a essas ag0es, gru-
pos de lazer e danga de saldo estdo
dando ao adolescente Down oportuni-
dades de diversdo as quais ele sempre
se manteve afastado. Tudo isso mostra
como o assunto ¢ abrangente e atual.
Para comprova-lo, terminou ontem no
Sesc-Pompéia, Sdo Paulo, o 1° Con-
gresso Latino-Americano de Arte e
Educagéo Inclusiva. O evento, que du-
rou trés dias, contou também com o 1°
Festival Latino-Americano de Arte
Sem Barreira. (SS)

Enderegos eletronicos:
http://www.agest.ecof.org.br/projetos/down
http://www.aleph.com.br
http:/fiwww.caleidoscopio.aleph.com.br
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Um acidente genético

Imagine-se distribuindo
cartas de baralho. Uma para la,
outra para cd. Uma para 14 outra
para ca... Na 21" rodada, caem
duas cartas de uma vez. E a tris-
somia do cromossomo 21 ou
Sindrome de Down representa-
da grosseiramente. Trata-se de
um acidente genético, a que to-
das as pessoas estdo sujeitas,
independentes da raga ou con-
dicdo socio-econdmica. Embora
mulheres com mais de 36 anos
sejam apontadas como estatisti-
camente provaveis possiveis
geradoras de filhos downs, ha
muitos casos de maes jovens re-
gistrados na medicina. Patricia
Piancastelli Heiderich, por
exemplo, teve uma filha porta-
dora da sindrome aos 23 anos.

No Brasil estima-se que
ocorra um caso a cada 600 nas-
cimentos, o que daria em média
cerca de 8 mil bebés por ano
portadores. Diferente do que
muitas pessoas pensam, a Sin-
drome de Down ndo ¢ uma
doenca, mas sim uma alteragado
genética que ocorre por ocasido
da formag¢do do bebé, no inicio
da gravidez . O namero de cro-
mossomos presente nas células
de uma pessoa é 46 (23 do pai e
23 da mie), ¢ estes se dispdem
em duplas, formando 23 pares.

No caso da Sindrome de
Down, ocorre um erro na distri-
buicdo e, ao invés de 46, as cé-
lulas recebem 47 cromossomos.
O elemento extra fica unido ao
par de niamero 21. Ele foi iden-
tificado pela primeira vez pelo
geneticista francés Jérome Le-
jeune, em 1958. Lejeune dedi-
cou a sua vida a pesquisa gené-
tica visando melhorar a quali-
dade de vida dos portadores da
Trissomia do 21.

TRES TIPOS - Existem 3 tipos
de trissomia do 21, detectadas
por um e¢xame chamado carioti-
po. Sdo eles: Trissomia 21 sim-
ples (ou padrdo): a pessoa pos-
sui 47 cromossomos em todas

as células (ocorre em 95% dos
casos de Sindrome de Down).
Mosaico: a alteragdo genética,
compromete apenas parte das
células, ou seja, algumas célu-
las tém 47 e outras 46 cromos-
somos (2% dos casos de Sindro-
me de Down). Translocagéo: o
cromossomo extra do par 21 fi-
ca “grudado” em outro cromos-
somo. Neste caso, embora, o in-
dividuo tenha 46 cromossomos,
ele ¢é portador da Sindrome de
Down (cerca de 3% dos casos
de Sindrome de Down).

No caso da Sindrome de
Down por translocag¢do, os pais
devem submeter-se a um exame
genético, pois eles podem ser
portadores da translocagio e
tém grandes chances de ter ou-
tro filho com Sindrome de
Down. Ainda ndo se conhece a
causa dessa alteragdo genética.
Sabe-se que ndo existe respon-
sabilidade do pai ou da mae pa-
ra que ela ocorra. Emogdes,
quedas, uso de medicamentos
ou drogas ocorridos durante a
gravidez, também ndo sdo cau-
sadores da sindrome, pois esta
ja esta presente logo na unido
do espermatozéide (célula do
pai) com o 6vulo (célula da
mae).

ESTIMULAGAO - Os individuos
com Sindrome de Down apre-
sentam tragos tipicos, como ca-
belo liso e fino, oihos com linha
ascendente e dobras da pele nos
cantos internos (semelhantes
aos orientais), nariz pequeno e
um pouco “achatado”, rosto re-
dondo, orelhas pequenas, baixa
estatura, pescogo curto e gros-
so, flacidez muscular, mios pe-
quenas com dedos curtos, prega
palmar unica.

A crianga com Sindrome de
Down tem desenvolvimento
mais lento do que as outras
criangas. E necessario um tra-
balho de estimulagdo desde o
nascimento para poder desen-
volver todo seu potencial.

Fonte: Projeto Caleidoscépico
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na estimu-
lagdo do
Sindrome de Down, em Baréo deficiente.

Nené brinca em piscina de
bolinhas na Fundag¢ao

Geraldo: mais sensibilidade “Lembro-

e solidariedade me que

IEEESEEste S -
uma crian-

¢a me abordou na porta da escola para di-
zer que o Daniel ndo falava. Eu respondi:
‘0 Daniel ndo fala ainda, mas vai falar se
vocé ajuda-lo e ensina-lo™”. Este ¢ um ca-
so de como a convivéncia pode colaborar
no desenvolvimento mtuo entre criangas
normais ¢ deficientes. Para ajudar o cole-
ga deficiente, o aluno normal tem que se
tornar mais atento e cooperativo.

Para a pedagoga Teresinha Klain
Moreira, diretora da Escola Ativa, ndo
ha duvida que a educacédo deve ser igual
para todos. “Temos 190 alunos, dos
quais 10% apresentam algum tipo de li-
mite, desde paralisia cerebral até defi-
ciéncia visual e auditiva, O contato en-
tre eles torna as criangas mais sensiveis,
solidarias e tolerantes. Sempre ha com-
pensagdes dentro da linha inclusiva®,
acrescenta a diretora.

A Ativa adota a proposta construti-
vista de ensino, que parte do principio
que toda crianga tem seu proprio reper-
torio de conhecimento. “Ao professor
cabe catalisar, organizar e socializar o
conhecimento que cada aluno traz para
dentro da sala®, afirma Teresinha. Para
isso, ele ¢ preparado e freqiientemente
atualizado por meio de grupos de estudo
e laboratérios.

BEM-ME-QUER - Apesar de as expe-
riéncias mostrarem o Gbvio, conviver
com as diferengas ainda ¢ um tabu que
come¢a na familia. Pensando nisso, o
Espago 21 criou o grupo Bem-Me-Quer,
uma especie de comissdo de boas-vindas
ao bebé Down. O trabalho do grupo co-
me¢a com os médicos, que muitas =
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vezes ndo Aula na Fundagdo Sindrome
sabem dar de Down: portadores
a noticia acabam se integrando as
do nasci- escolas regulares
mento do P—
portador

de maneira adequada. “O momento da
noticia ¢ muito importante, pois pode
acarretar traumas irreparaveis na fami-
lia”, justifica Liana John.

O passo seguinte consiste em fazer
uma visita a familia do portador, que re-
cebera um kit composto de quatro itens:
1) informativos com testes e exames
médicos que a crianga tera que fazer du-
rante a vida;

2) uma lista de medicamentos proibi-
dos;

3) um album de fotografias mostrando
Downs em atividade e

4) uma familia de bonecos de pano para
os irmdos brincarem.

“Os bonecos representam um pai loi-
ro de olhos claros, uma mde morena, um
filho moreno e outro filho loiro de olhos
claros, porém, portador da sindrome. A
idéia é mostrar uma situagio em que a
mie deseja muito um filho parecido com
o pai e ele nasce deficiente. A maneira
como o irmdo vai brincar com os bone-
cos trara informagdes uteis. Por exemplo,
se ele deixar de lado o boneco que repre-
senta o portador, temos ai uma situagao
clara de rejeigdo”, explica Liana John.

Para Patricia, o nascimento de um
Down nio deixa de ser um momento de
luto que deve ser respeitado. “Aquele fi-
lho que vocé esperava, sonhava, ndo
veio. Nasceu outro em seu lugar e isso
gera muito sofrimento. Mas existe a ho-
ra de partir para a luta, acreditar no po-
tencial do filho e saber que ele pode dar
tantas alegrias quanto um filho normal.
Por meio da estimulagdo adequada, in-
clusdo nas escolas comuns, no mercado
de trabalho e na vida em sociedade, os
Downs estdo conseguindo chegar 4 mi-
dia e ser repeitados como cidadios.”

Ter um olhar realista para a situagdo
¢ uma das recomendagdes de Liana.
“Tem muita gente que fala que eles sdo
0timos, super alegres, carinhosos etc.
Eu ndo gosto disso, pois ¢ uma forma de
esteriotipa-los pelo outro lado. A minha
decisdo é ir colocando aos poucos para o
Daniel que ele ¢ uma crianga com Sin-
drome de Down. Dizer a verdade ¢ uma
questdo de justi¢a e uma maneira de dar
a ele recursos para defender-se quando
for ofendido pelas suas limitagdes.”

O apoio e 0 bom senso dos pais ¢
determinante para o desenvolvimento e
a integragdo social do Down. “Como
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Teresinha Klain Moreira,
diretora da Escola Ativa:
‘Educacao deve ser igual
para todas as criangas’

qualquer ou-
tro filho, a
crianca porta-
dora precisa
de carinho,
dedicacdo e
da presenca da familia no dia-a-dia. Le-
var o filho a escola, a natagéo, a fisiote-
rapia e aos passeios tem sido s6 fungdo
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da mie. Isso decorre de uma sociedade
em que tradicionalmente o homem se
encarrega de trabalhar, ficando distante
dos cuidados e da educacdo do filho.
Acho importante mudar isso e passar a
fazer as coisas a trés, ou seja, o pai, a
mie e o filho juntos”, diz o psicélogo
Crispim Anténio Campos, pai de Felipe,
de 1 ano. &=
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