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RESUMO

A Sindrome de Down foi reconhecida pela primeira vez por John Langdon Haydon
Down, em 1866, que classificou os individuos como tendo “idiotia mongdlica”,
caracterizando suas condicdes clinicas e a diferenciando das demais deficiéncias.
Atualmente, a Sindrome de Down € conhecida como uma condi¢cdo genética e em
95% dos casos esta associada a um desequilibrio na constituicdo cromossémica do
individuo considerada como trissomia do cromossomo 21. E importante compreender
a historicidade com que os conhecimentos vao sendo estabelecidos e modificados ao
longo do tempo, além de reconhecer as compreensdes atuais dos licenciandos em
Ciéncias Biologicas a respeito do tema. Assim, este trabalho teve por objetivo
reconhecer as compreensdes historicas que nortearam o processo de construcao do
conhecimento sobre a Sindrome de Down, como se apresentam, na
contemporaneidade, no discurso de licenciandos em Ciéncias Biol6gicas quanto as
aproximag0des e distanciamentos da construgdo histérica do conhecimento cientifico
e, ainda, como sdo mobilizadas durante o estagio curricular obrigatorio. No percurso
metodoldgico, o presente trabalho apresenta um estudo pautado na historicidade do
conhecimento a respeito da sindrome, recorrendo a fontes primarias histéricas para
compreender a construcdo do conhecimento. Ainda, apresenta uma analise empirica,
pautada nos pressupostos da Andlise Textual Discursiva, sobre transcricdes de uma
apresentacao oral, realizada a partir de um fluxograma elaborado por dezoito
licenciandos de um curso de Ciéncias Biolégicas da Universidade Federal da Fronteira
Sul a respeito da Sindrome de Down, além de transcri¢cdes de duas oficinas didaticas
desenvolvidas por seis licenciandos durante o Estagio Curricular Supervisionado em
Biologia I. Desse corpus de analise, foram identificadas as unidades de significado e,
a partir delas, emergiram as categorias de analise: 1) Historicidade da construcéo do
conhecimento a respeito da Sindrome de Down, 2) Compreensdes da Sindrome de
Down no que tange o conhecimento bioldgico e 3) Ideias emergentes sobre a incluséo
do individuo com a Sindrome de Down nos espacos formativos e na sociedade como
um todo. Percebemos a importancia de John Langdon Down por contribuir pelas
significativas mudancas no panorama de conhecimentos a partir do final do século
XIX sobre a sindrome, jA no século XX, destacamos o desvelar das condi¢bes
genéticas relacionadas a anormalidades cromossémicas, representando um marco
historico da genética medica humana, proporcionando um novo olhar para a Sindrome
de Down. Entendemos que os licenciandos de biologia apresentam compreensotes a
respeito da sindrome, muitas vezes, pautadas em perspectivas histéricas e culturais
como quando a concebem enquanto uma “doencga’, além de percebermos as
compreensdes “distorcidas” em relacdo a conteudos do conhecimento biolégico
genético, como a natureza do material genético. Também percebemos compreensdes
que sinalizam para uma educacédo diferenciada dos individuos com a sindrome,
algumas vezes sem considerar sua inser¢gdo nos espagos regulares de ensino.
Durante o desenvolvimento do estagio, o aspecto social e inclusivo se sobressaiu nos
discursos, indicando o quanto os licenciandos consideraram um tema importante, ao



mesmo tempo em que diversas terminologias e ideias empregadas por eles conduzem
as compreensdes enquanto “doenca” ou relacionando a normatividade. Esta pesquisa
nos permitiu refletir sobre a necessidade de repensar a formacéo inicial de professores
de biologia, trazendo discussdes sociais, inclusivas e histéricas juntamente com a
formacao cientifica biolégica para proporcionar uma reflexdo aprofundada sobre a
insercéo dos individuos com deficiéncias na sociedade.

Palavras-chave: Histéria da Ciéncia; Conhecimento Biologico; Sindrome de Down;
Formacéo Inicial de Professores de Biologia; Analise Textual Discursiva.
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ABSTRACT

Down Syndrome was first recognized by John Langdon Haydon Down, in 1866, who
classified individuals as having “Mongolian idiocy”, characterizing their clinical
conditions and differentiating it from other disabilities. Currently, Down Syndrome is
known as a genetic condition and in 95% of cases it is associated with an imbalance
in the chromosomal constitution of the individual, considered as trisomy of
chromosome 21. It is important to understand the historicity with which knowledge is
being established and modified when over time, in addition to recognizing the current
understandings of undergraduates in Biological Sciences about the subject. Thus, this
work aimed to recognize the historical understandings that guided the process of
knowledge construction about Down Syndrome, as they are presented, in
contemporaneity, in the discourse of undergraduate students in Biological Sciences
regarding the approximations and distances of the historical construction of scientific
knowledge and also how they are mobilized during the mandatory curricular practice.
In the methodological path, this work presents a study based on the historicity of
knowledge about the syndrome, using primary historical sources to understand the
construction of knowledge. It also presents an empirical analysis, based on the
assumptions of Discursive Textual Analysis, on transcripts of an oral presentation,
carried out from a flowchart prepared by eighteen undergraduates of a Biological
Sciences course at the Federal University of Southern Frontier regarding Down
Syndrome, as well as transcripts of two didactic workshops developed by six
undergraduates during the Supervised Curricular Practice in Biology I. From this
corpus of analysis, the units of meaning were identified and, from them, the categories
of analysis emerged: 1) Historicity of knowledge construction regarding Down
Syndrome, 2) Understanding of Down Syndrome regarding biological knowledge and
3) Emerging ideas about the inclusion of the individual with Down Syndrome in training
spaces and in society as a whole. We realize the importance of John Langdon Down
for contributing to significant changes in the panorama of knowledge from the late
nineteenth century on the syndrome, in the twentieth century, we highlight the unveiling
of genetic conditions related to chromosomal abnormalities, representing a historic
milestone in medical genetics human, providing a fresh look at Down Syndrome. We
understand that biology undergraduates have understandings about the syndrome,
often based on historical and cultural perspectives, such as when they conceive it as
a "disease", in addition to realizing the "distorted" understandings in relation to the
contents of genetic biological knowledge, such as the nature of the genetic material.
We also notice understandings that point to a differentiated education of individuals
with the syndrome, sometimes without considering their insertion in regular teaching
spaces. During the development of the practice, the social and inclusive aspect stood
out in the speeches, indicating how much the undergraduates considered an important
topic, at the same time that various terminologies and ideas used by them lead to
understandings as a "disease" or relating to normativity. This research allowed us to
reflect on the need to rethink the initial training of biology teachers, bringing social,



inclusive and historical discussions together with biological scientific training to provide
an in-depth reflection on the insertion of individuals with disabilities in society.

Keywords: History of Science; Biological Knowledge; Down Syndrome; Initial Training
of Biology Teachers; Discursive Textual Analysis.
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INTRODUCAO

Nesta introducéo, apresento a minha trajetoria académica e como formadora
de professores, assim como as circunstancias que me aproximaram da &rea de
Educacdo em Ciéncias, justificando as motivacdes que desencadearam na escolha
da tematica de minha pesquisa de Doutoramento. Apresento, posteriormente, 0
contexto desta pesquisa, 0 problema, as questdes de investigacdo e 0s objetivos,
seguido da organicidade desta tese em formato multipaper, justificando o contexto de
cada capitulo. ApGs, apresento os encaminhamentos metodoldgicos e, por dltimo, um

breve referencial teérico norteador da pesquisa.

1.1 Trajetoria académica e as motivacdes na escolha da temética de pesquisa

A historia de vida que construimos ao longo do caminho € prioritaria ante o
instituido, como também e, fundamentalmente, as intensidades vividas, para que seja
possivel se colocar na perspectiva da aprendizagem e das mudancas constantes as
quais estamos diariamente predispostos. Se a educagdo é um constante viver e
aprender, a histéria de vida € o terreno do alargamento e das competéncias que fazem
do pesquisador um investigador critico, pela autorreflexdo das proprias praticas
educativas. E a investigagdo autocritica sistematica que o pesquisador faz de sua
pratica que possibilita registrar os momentos significativos das situacdes em
permanente mutacao.

Como, agora, articular esses momentos significativos em conformidade das
vivéncias e das praticas e nos rumos que elas tomaram, em si mesmas e no processo
mais amplo em que se inserem? Pois bem, é gracas a memaria que se torna possivel
a relacao das intensidades pessoais e profissionais vividas que serdo documentadas
na sequéncia.

Chegando ao significado que tem uma vida profissional escolhida, devo iniciar
esta trajetoria pelo imaginario de uma adolescente no Ensino Médio. Tive um
professor de biologia que demonstrava tanto amor em ser educador que era
contagiante. Fiquei fascinada pelas aulas de genética, pelos cruzamentos dos genes
dos gametas no quadro de Punnett, pelos calculos de genética de populacdes, mas
além do conteudo pela maneira como ele ministrava e a motivagao que tinha nas
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aulas. Tive a certeza de que queria seguir nessa area, queria ser uma educadora que
demonstrasse tanto amor pelo que fazia quanto ele. Além disso, sou filha de
professores, minha mae lecionava Estudos Sociais quando éramos pequenos e meu
pai mesmo sendo engenheiro civil atuava e ainda atua como professor e coordenador
de estagios em cursos técnicos na Universidade de Passo Fundo (UPF), no RS, além
de ter tias professoras e conviver diretamente com elas. Adorava ajudar meu pai
corrigindo as avaliagbes quando tinham um formato objetivo, organizava as apostilas
para suas aulas digitando no computador, além de conferir e organizar as planilhas
de calculos que ele fazia.

Partindo desse cenario familiar e de motivacdes pessoais, escolhi em 1999, o
Curso de Licenciatura e Bacharelado em Ciéncias Bioldgicas da UPF. Fiz monitoria e
estagios extracurriculares em diversas areas, mas minhas maiores paixdes eram as
areas de genética e biologia celular, tanto que atuei como estagiaria por quase toda a
graduacdo no Laboratorio de Genética da universidade e fiz meu trabalho de
conclusao de curso nessa area. Na graduacéao, nao tive professores da area de ensino
de biologia ou ciéncias, as disciplinas de ensino eram ministradas por professores de
outras areas e, talvez, por isso, ndo me senti proxima dessas disciplinas,
considerando entdo que eu seria uma pesquisadora e nao professora. Conclui o curso
em 2003 e iniciei meu trabalho profissional como Laboratorista de Fisiologia Vegetal,
ja que tinha experiéncia dos estagios que realizei na Empresa Brasileira de Pesquisa
Agropecuaria (EMBRAPA) mas, na verdade, almejava em breve seguir para o
Mestrado.

No ano de 2004, ingressei no Mestrado em Biologia Celular e Molecular na
Pontificia Universidade Catodlica do Rio Grande do Sul (PUC-RS), em Porto Alegre,
concluindo o Mestrado no inicio de 2006. O Mestrado permitiu meu crescimento
enquanto pesquisadora, mas também como professora, gracas as atividades de
docéncia supervisionada exigidas pelo curso. Mas confesso que a caminhada do
Mestrado nessa area especifica da biologia nao foi facil, o ambiente do laboratério era
bem pesado, e hoje entendo 0os motivos das terminologias quando se referem a area
dura da biologia. O trabalho era solitario, receber ajuda de um colega? Muito dificil,
cada um por si. Entrar na sala do orientador para conversar com ele? Quase nunca,
o contato era pouco, e quando acontecia era sempre para dizer que queria algo “para
ontem”, nunca estava bom, por mais que passassemos horas direto fazendo analises,
sem almocar, madrugadas solitarias no laboratério, jamais éramos reconhecidos por
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algo. Um sistema muito autoritario e de uma imensa distancia pessoal. Nesse interim
também passei por percalcos pessoais em virtude de problemas familiares, mas com
garra e determinagcdo conclui o Mestrado com sucesso. Porém, confesso que o
sentimento de encantamento pela pesquisa ficou estarrecido, apesar de adorar a area
da genética e biologia celular.

Durante um periodo do Mestrado, trabalhei como docente ministrando aulas
em um curso pré-vestibular e na Educacao de Jovens e Adultos (EJA), sendo essa
minha primeira experiéncia profissional na docéncia.

Em 2007, fui aprovada no meu primeiro teste seletivo para professora
colaboradora da Universidade Estadual do Centro-Oeste (Unicentro) em Guarapuava,
no Parana, e mais um desafio se colocou ao ter que deixar meu estado, o Rio Grande
do Sul, e partir para outro, para uma cidade até entdo desconhecida para mim. Nesse
processo, me encontrei como professora, me senti realizada, apesar de ser timida e
ndo gostar muito de falar em publico, por incrivel que parega, mas me encontrei na
profissdo, estar na sala de aula sempre me fez muito bem. Apds 2 anos de contrato,
novamente fiz o teste seletivo para a mesma vaga e area, e fui aprovada. Fiquei 4
anos lecionando na Unicentro, ministrando disciplinas diversas da biologia, mas
principalmente genética, biologia celular, microbiologia e imunologia no Curso de
Licenciatura em Ciéncias Bioldgicas, além dos cursos da area da saude, orientei
trabalhos de conclusdo de curso, participei de projetos de pesquisa na area de
genética e da farmécia.

Em 2009, passei na selecdo para Doutorado em Biologia Celular e Molecular
da Universidade Federal do Parana (UFPR), em Curitiba. Fiz dois anos de Doutorado,
cumprindo os créditos e iniciando o desenvolvimento da pesquisa, concomitantemente
com o trabalho na Unicentro. Mas me faltava algo, ndo estava encantada pela area
da pesquisa relacionada ao estudo de medicamentos homeopaticos na resposta
imunologica de macréfagos peritoneais de camundongos apdés 0 contato com
Leishmanias, entdo pensei em relacionar parte da minha pesquisa para a producéo
de materiais e modulos didaticos para o ensino de fagocitose. Percebi também nesse
periodo, o quanto faltava na minha formacao estudos sobre a educacédo e ensino de
biologia propriamente ditos, entdo comecei a participar de cursos de formagao
continuada nessas areas e fazer leituras para compreender o meu papel enquanto

educadora de um curso de licenciatura e imergir nesse processo.
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Em 2011, iniciei a realizacdo de um grande sonho, que era ser professora
efetiva do magistério superior com a minha nomeacéao para trabalhar na Universidade
Federal da Fronteira Sul (UFFS), em Realeza. E nesse periodo tive que optar em
continuar o Doutorado ou assumir o0 concurso, essa foi uma opcéo considerada pela
minha orientadora na época. Falou mais alto o sonho de ser educadora, entdo tomei
a decisdo de assumir o concurso, abrindo méo dos dois anos de Doutorado que ja
tinha percorrido.

Iniciei minha trajetéria na UFFS no Curso de Licenciatura em Ciéncias Naturais
— Biologia, Fisica e Quimica que depois foi reformulado e dividido nas trés areas,
participei ativamente na reformulacdo e criagcdo do novo curso. Atualmente, atuo
principalmente no Curso de Licenciatura em Ciéncias Bioldgicas, mas eventualmente
ministro alguns componentes nos Cursos de NutricAo, Medicina Veterinaria,
Licenciatura em Fisica e Licenciatura em Quimica assumindo as disciplinas de
genética, biologia celular, histologia, embriologia, biologia molecular, além de ter
atuado por algumas vezes nos estagios curriculares supervisionados do Curso de
Ciéncias Biologicas.

Embora concursada e inserida em disciplinas consideradas da area dura em
um curso de licenciatura, como a universidade era nova e nao tinha laboratorios
montados, passei a exercer atividades profissionais também relacionadas com a area
da educacdo. Nesse contexto, me aproximei de leituras e reflexdes educacionais,
ministrando oficinas para professores da educacao béasica, orientando um trabalho de
concluséo de curso envolvendo uma sequéncia didatica sobre o cancer para o Ensino
Fundamental. Também participei na oferta de cursos de formacédo continuada na area
de ensino de ciéncias, fui proponente de projetos de monitoria, projetos de pesquisa
e de extensdo, continuei atuando também na genética e biologia celular, mas fiquei
motivada pela nova area que se postava a minha frente e que se aproximava ao papel
gue eu estava exercendo como formadora de professores.

Atuei também em diversas comissodes e fun¢bes dentro da universidade, como
a Comissdo de Autoavaliacdo do Curso, Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, ComissGes para organizacdo de eventos e seminarios, Comissado de
Estruturacéo e Reformulacéo do Projeto Pedagdgico do Curso de Ciéncias Bioldgicas,
membro do Colegiado do Curso de Ciéncias Biolégicas, membro do Nucleo Docente
Estruturante, coordenadora e também em alguns semestres como participante do
Projeto Integrador do curso, Comissdes cientificas para avaliacdes de trabalhos,
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membro em bancas de trabalhos de concluséo de curso, membro em banca de teste
seletivo, Comissédo de Avaliacdo de Desempenho Docente, Comissédo de Atividades
Curriculares Complementares do Curso de Ciéncias Biologicas, orientadora de
Estagio Curricular, dentre outras.
Com o meu interesse voltado a area de ensino de ciéncias e biologia, refletindo
na importancia de me aprimorar e imergir nessa area, pensando na minha insercéo e
atividades enquanto docente em um curso de licenciatura, senti a necessidade e o
interesse de realizar uma capacitacdo na area, e a ideia do Doutorado que ja
perpassava em minha mente se impulsionou. Em 2017, durante minha licenca
maternidade, tive conhecimento do processo de selecdo do Programa de Pés-
Graduacdo em Educacdo em Ciéncias e Educacdo Matematica -
PPGECEM/Unioeste, em Cascavel, resolvi escrever um projeto e me inscrever.
Passei ha selecdo com muita alegria pelos novos desafios que teria, pela possibilidade
de imerséo na area de Educacdo em Ciéncias que permeava meu pensamento e de
qualificacdo do meu trabalho na formacéo de professores em um curso de licenciatura.
Meu projeto aprovado na selecdo versava sobre as compreensfes de
académicos sobre um tema especifico da sintese proteica, porém em didlogo com
minha orientadora percebemos que teriam outras tematicas relevantes da biologia e
gue essa, talvez, pudesse ser realizada em outro momento. Por eu ser docente da
area de genética e por algumas inquietacdes que surgiram de uma pesquisa anterior
sobre andlise do conceito de Sindrome de Down em livros didaticos, de uma orientada
da minha orientadora, esse tema foi posto como uma ideia, visto que € um contetdo
ministrado e discutido na genética e que surgem duavidas e inquietacdes dos
académicos a respeito dos mais diversos aspectos do conhecimento biolégico referido
a ele, contribuindo para o delineamento do foco da investigagdo. Também
consideramos que esta sindrome tem uma certa prevaléncia na populacdo e permite
que os alunos conhegam ou até mesmo convivam com um individuo com a sindrome,
e isso é um aspecto de aproximagdo entre o contetdo genético e a realidade dos
estudantes.
Além disso, minha orientadora tem um percurso na historia e filosofia da ciéncia
e da biologia, e em dialogo com ela, surgiram inquietacdes de como se desenvolveu
a historia da construcdo do conhecimento sobre a Sindrome de Down e suas
interfaces com os saberes e ideias atuais dos licenciandos de um Curso de Ciéncias
Biologicas e percebemos que essa seria uma tematica possivel e interessante a ser
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investigada. Ponderamos que ao fazer reflexdes sobre um contelddo especifico da
biologia, como é o caso dessa pesquisa, possa ser um ponto de partida para a
discusséo e reflexdo histérica de outros conceitos bioldgicos, inclusive dentro da
prépria genética.

Em 2020, surgiu a pandemia da COVID-19 e foi um grande desafio. Tenho uma
filha pequena, que tinha cerca de 2 anos e 10 meses de idade no inicio da pandemia,
gue nao pode mais frequentar a escola e passamos por uma adaptacdo em casa.
Analisar meus dados e iniciar a escrita da tese, organizando o trabalho de qualificacéo
do doutorado com uma crianga pequena o tempo todo em casa foi desafiador. Eu tive
menos tempo para minhas leituras e escrita, o tempo sempre sendo otimizado,
realizando meus estudos durante as madrugadas ou antes dela acordar pela manha,
e muita leitura nos finais de semana enquanto meu marido ficava com ela. Mas logo
nos adaptamos e ela compreendeu que quando eu estava no “quarto de estudos” nao
poderia interromper, somente se fosse para algo breve. E assim, com algumas
adaptacdes na rotina diaria, consegui qualificar em 2020 e defender a tese em 2021.

Os resultados de pesquisa trazidos nesta tese podem contribuir teoricamente
com a area de Educacdo em Ciéncias, trazendo apontamentos sobre a histéria da
ciéncia na perspectiva da Sindrome de Down, reflexdes sobre a formacao inicial de
professores e a mobilizagdo de compreensdes na pratica do Estagio Curricular
Supervisionado, além das relacdes de aspectos histdéricos na compreensao de
conceitos biolégicos.

Nesse cenario, situamos as intencdes desse trabalho, realizadas no ambito do
curso de Doutorado no Programa de Po6s-Graduacdo em Educacdo em Ciéncias e
Educacdo Matematica - PPGECEM, que tem como objeto de estudo a construcéo
histérica do conhecimento sobre a Sindrome de Down e o conhecimento

contemporaneo presente nos discursos de licenciandos em Ciéncias Bioldgicas.

1.2 Problema, questdes de investigacao e objetivos

Nesse trabalho, propomos o seguinte problema de pesquisa:

Quais as principais compreensdes histéricas nortearam a construgdo do
conhecimento sobre a Sindrome de Down e como se apresentam na
contemporaneidade no discurso de académicos de uma turma de licenciatura em
Ciéncias Biologicas?
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Em busca de conhecimentos e respostas acerca do problema de pesquisa,
vislumbramos quatro questdes de investigacdo como desdobramentos do problema
a ser investigado:

1. Como se estruturou historicamente o processo de construcdo do
conhecimento sobre a Sindrome de Down nos séculos XIX e XX?

2. Como o conhecimento genético a respeito da sindrome se estruturou ao
longo de sua historicidade?

3. Quais as principais compreensdes sobre a sindrome aparecem no discurso
de licenciandos em Ciéncias Bioldgicas?

4. Quais as compreensdes dos licenciandos em Ciéncias Bioldgicas a respeito
da incluséo social referente a sindrome e como desenvolveriam esta tematica durante

0 estégio curricular obrigatorio?

A partir da delimitacdo do problema e em funcdo de buscar conhecimento
acerca dos aspectos historicos a respeito da compreensdo sobre a Sindrome de
Down, vislumbramos os objetivos dos quatro artigos que compdem essa tese em
formato multipaper que se relacionam entre si.

No primeiro artigo buscamos compreender o processo de constru¢cao do
conhecimento acerca da Sindrome de Down, com base principalmente nos trabalhos
de John Langdon Down e suas repercussdes no século XIX e inicio do século XX.

Voltado também para a histéria do conhecimento, no segundo artigo o objetivo
foi compreender a construcdo do conhecimento referente a Sindrome de Down no
século XX, focada na condicdo genética relacionada a alteracbes cromossdmicas,
com base numa perspectiva histérica da citogenética.

Na sequéncia, no terceiro artigo, o objetivo foi reconhecer as compreensodes de
licenciandos em biologia quanto as aproximacoes e distanciamentos da construcao
histérica do conhecimento cientifico acerca da Sindrome de Down.

No quarto artigo, o objetivo foi reconhecer as compreensdes de licenciandos
de Ciéncias Bioldgicas a respeito da incluséo das pessoas com Sindrome de Down e

de que maneira elas foram mobilizadas durante o estagio curricular.

1.3 Organizacao da tese multipaper
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A tese apresenta o formato multipaper, isso quer dizer que ela est4 pautada na
compilacdo de um conjunto de artigos cientificos, no caso desta tese, quatro artigos.
Na area da educacdo, este formato se apresenta como uma possibilidade de um maior
alcance das producdes cientificas e representa também um processo formativo para
0 pesquisador que o prepara para a producdo e escrita de artigos, sendo essa uma
exigéncia da vida académica (DUKE; BECK, 1999). Esse modelo alternativo de tese
vem sendo empregado atualmente em diversas areas e programas de pos-graduacao,
como é o caso do PPGECEM. Ainda, nesse formato, os artigos cientificos séo
construidos de forma independente, com focos distintos em relacdo a analise dos
dados, propiciando um compilado com diversas abordagens metodoldgicas na coleta
e tratamento dos dados, respondendo a diferentes questfes investigativas tendo um
mesmo fenbmeno norteador como foco da investigacao.

Diante disso, fizemos a opcédo de apresentacdo da tese neste formato por
acreditar numa maior disseminacao e visibilidade do conhecimento pela possibilidade
de publicacdo dos artigos apresentados nesta tese em periddicos cientificos,
contribuindo para as reflexdes em educacéo em ciéncias e pensando também no meu
processo formativo, na area da Educacao em Ciéncias. A tese esta organizada em
quatro artigos cientificos e compreende também um resumo geral, uma introducéo e
as consideracdes finais de forma mais ampla.

O Capitulo 1 compreende o primeiro artigo desta tese e estd pautado numa
perspectiva que traz elementos da histéria da ciéncia no processo de construcao do
conhecimento acerca da Sindrome de Down, enfatizando principalmente os trabalhos
de John Langdon Haydon Down e suas repercussfes no século XIX e inicio do século
XX. Nesse artigo, para a composi¢do do corpus, nos pautamos principalmente em
fontes primarias para elucidar e compreender como um conhecimento é construido,
modificado e constituindo-se como parte da cultura humana.

Neste capitulo, destacamos trés fontes priméarias de John Down: “Observations
on an ethnic classification of idiots” (Observagdes sobre uma classificagéo étnica de
idiotas) de 1866, “On the education and training of the feeble in mind” (Sobre a
educacao e o treinamento dos fracos de mentes) de 1876, e “Some of the mental
affections of childhood and youth” (Algumas das afec¢cdes mentais da infancia e da
juventude) de 1887.

Importante esclarecer que o artigo cientifico do Capitulo 1 ja foi publicado no
periodico Research, Society and Development, v. 9, n. 6, 2020 e, por isso, apesar de
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estar nas normas deste Programa de POs-Graduagcdo apresenta uma estrutura
diferenciada.

O Capitulo 2 é constituido pelo segundo artigo e apresenta a analise e
compreensao da construcdo do conhecimento referente a Sindrome de Down no
século XX, principalmente a partir da compreensédo de que era uma condi¢cao genética
relacionada a alteragdes cromoss6micas, com base numa perspectiva historica da
citogenética. Também se caracteriza, igualmente ao primeiro artigo, como um estudo
de abordagem histérica com fontes primarias em que pautamos diversos
conhecimentos de genética concebidos numa perspectiva de elucidar a sindrome
biologicamente.

O Capitulo 3 € composto pelo terceiro artigo, sendo um estudo empirico, tendo
por objetivo reconhecer as compreensdes de licenciandos em biologia quanto as
aproximag0des e distanciamentos da construgao historica do conhecimento cientifico
acerca da Sindrome de Down. Nesse artigo, a composi¢ao do corpus de andlise esta
pautada na transcricdo de uma apresentacdo oral a partir da elaboracdo de um
fluxograma de forma livre realizado pelos licenciandos, a partir de conceitos e
conhecimentos que cada um apresentava sobre a Sindrome de Down, e nas
transcricdes de duas oficinas didaticas desenvolvidas pelos licenciandos durante o
Estagio Curricular Supervisionado. A andlise desses dados se ancora na perspectiva
da Analise Textual Discursiva (ATD). Este capitulo compreende duas categorias de
analise que emergiram durante a ATD.

O Capitulo 4 compreende o quarto artigo desta tese, e também foi um estudo
empirico. Nele apresentamos as compreensdes dos licenciandos em biologia na
perspectiva da inclusdo social e suas mobilizacdes durante o estagio curricular. Este
capitulo, de certa forma, complementa o terceiro por apresentar a terceira categoria
de analise pautada da ATD.

Nas consideracgdes finais retomo as perguntas norteadoras da pesquisa com a
finalidade de sintetizar as compreensdes e conclusdes, incorporando as ideias e
reflexdes dos artigos, além de integra-los de uma maneira geral, retomando nosso
problema de pesquisa e tecendo considera¢cdes que partiram do didlogo entre
elementos e aspectos historicos, e as compreensdes contemporaneas dos

licenciandos sobre o conhecimento a respeito da Sindrome de Down.

1.4 Percurso metodolégico
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Nesta se¢cdo apresentamos 0s pressupostos metodoldgicos que nortearam o
desenvolvimento desta pesquisa, sinalizando sobre a natureza e tipologia de
pesquisa, além de aspectos sobre os critérios de escolha e selecdo dos participantes
e 0s procedimentos analiticos adotados.

A pesquisa se caracteriza numa abordagem qualitativa que segundo Minayo
(2010) trabalha na perspectiva de um universo de significados, motivos, aspiracdes,
crencgas, valores e atitudes, preocupando-se com situacfes da realidade que nao
podem ser mensuraveis ou quantificadas, ndo sendo reduzida a operacionalizacao de
variaveis. A pesquisa qualitativa ndo se preocupa com a representatividade numeérica,
mas com a compreensao e aprofundamento de determinado conhecimento.

Os dois primeiros capitulos se referem aos artigos historicos que abordam o
processo de construcdo do conhecimento sobre a Sindrome de Down e que podem
apresentar conceitos e terminologias empregadas atualmente. Assim, compreender
esse processo € um movimento importante para analisar os discursos dos
licenciandos a respeito da Sindrome de Down. Esses dois artigos se enquadram em
pesquisas de histdria da ciéncia que, segundo Martins (2005) é descritiva e contribui
com explicagdes e informagdes dentro do contexto apresentado.

Para esses dois artigos, nos valemos da pesquisa como um carater
bibliografico documental e histérico. Segundo este tipo de pesquisa, quanto aos
procedimentos técnicos, a maior parte das fontes utilizadas devem ser primarias e
com materiais que ndo tiveram uma analise ou tratamento analitico. Ainda, pode-se
utilizar fontes secundarias, que ja foram processadas, mas que mediante suas
analises possam emergir novas interpretacoes (GIL, 2008).

As fontes primarias, de acordo com Martins (2005), configuram-se como
materiais da época estudada e escrito pelos pesquisadores investigados, e as fontes
secundarias seriam estudos historiograficos ou ainda obras de apoio sobre a época,
tema ou autores investigados. Os manuscritos sdo documentos originais produzidos
por um autor, e considera-se preferivel 0 acesso e leitura desses originais uma vez
gue seremos mais fiéis ao trabalho do autor.

Nesses dois artigos historicos, as fontes secundéarias e terciarias foram
encontradas a partir de buscas na Down Syndrome Education International (DSE)
Library, no Google Scholar e no Books Google com os descritores em portugués
“Sindrome de Down” e “Mongolismo” e, em inglés “Down Syndrome” e “Mongolism” e
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partimos desses referenciais para a busca das fontes primarias. Para a realizacéo da
busca das fontes primarias, foram utilizados os sites de bancos de dados histéricos
archive.org, jstor.org, onlinelibrary.wiley.com e sciencedirect.com, utilizando os nomes
dos autores e pesquisadores, citacdes ou referéncias histéricas encontradas nas
fontes secundérias e terciarias. Importante ressaltar que os artigos, manuscritos e
livros encontrados sobre a tematica, em outros idiomas, e utilizados nesta pesquisa
foram traduzidos pelas préprias autoras para as descricdes e analises apresentadas.

Portanto, o primeiro e segundo capitulos, constituidos pelo formato de artigos,
estdo organizados com perspectivas historicas, enquanto o terceiro e quarto sdo
empiricos, também baseados na abordagem de pesquisa qualitativa, porém em
relacdo a tipologia de pesquisa, se referem a um Estudo de Caso que de acordo com
Stake (1994) estuda as particularidades, especificidades e complexidades de um
anico caso em especifico, compreendendo a sua atividade em circunstancias
relevantes.

Segundo André (2005) o Estudo de Caso apresenta como caracteristicas a
focalizacdo em uma situacédo, um fendmeno especifico, fazendo com que esse tipo de
investigacdo seja utilizado para averiguar um problema préatico. A autora também
apresenta alguns elementos que podem contribuir na configuracédo de um Estudo de
Caso. O primeiro elemento desta caracterizacdo € a descricdo que se refere ao
detalhamento completo da situacdo pesquisada, tentando representar as variaveis
estudadas. Depois, vem a heuristica como uma ideia de que esse tipo de estudo
esclarece a compreenséo do leitor sobre o fendmeno investigado, contribuindo em
revelar novos significados e entendimentos, adensando a experiéncia do leitor ou
confirmando a pré-existente. Por ultimo € a inducédo, em que se evidencia em maior
grau as relagdes e compreensodes facilitadas pela investigagcdo do fendmeno, do que
a observacéo e verificacao de hipdteses.

Nesta pesquisa, o foco se concentra no Caso de uma turma de licenciandos do
Curso de Ciéncias Bioldgicas.

A pesquisa foi conduzida com académicos da 82 fase do Curso de Licenciatura
em Ciéncias Biologicas da Universidade Federal da Fronteira Sul, campus Realeza,
gue estavam cursando o componente Estagio Curricular Supervisionado em Biologia

I, no segundo semestre de 2019. Escolhemos essa turma por entender que o0s
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académicos, ao terem cursado os componentes curriculares® relacionados a genética,
educacao especial na perspectiva da inclusédo, biologia celular e biologia molecular
poderiam ter trabalhado com conteudos a respeito da Sindrome de Down. Outra
justificativa pela escolha dos participantes da pesquisa € que eles ao realizarem o
estagio curricular em biologia poderiam implementar oficinas didaticas sobre a
Sindrome de Down. Todos os académicos da turma, que estavam presentes no
primeiro encontro, concordaram com o desenvolvimento desta pesquisa, totalizando
18 participantes.

No primeiro contato com os académicos, realizado em agosto de 2019, foi
explicitado sobre todas as consideracdes desta pesquisa, seus objetivos, riscos e
beneficios. Em seguida, os participantes assinaram um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice 1). Essa pesquisa foi enviada e aprovada, previamente,
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal da
Fronteira Sul, no parecer numero 3.484.548.

A primeira atividade realizada pelos 18 académicos foi a elaboracdo de um
fluxograma (Apéndice 2) de forma livre a partir de conceitos e conhecimentos que
cada um apresentava sobre a Sindrome de Down, seguido por uma apresentacao oral
do fluxograma para que pudéssemos reconhecer as compreensdes de cada
licenciando a respeito da tematica proposta. Durante a apresentacao foi realizada a
gravacao em audio para as analises posteriores.

De acordo com Cruz (2013) o fluxograma € uma das ferramentas mais comuns
e tradicionais do mapeamento de processos. Este mapeamento € uma representacao
grafica em que os itens sdo apresentados em forma decrescente, relacionando itens
do topo da organizacéo para a base e considerando o conhecimento envolvido. A base
€ o0 nivel em que se possibilitam as diversas compreensdes a respeito do
conhecimento relacionado ou das atividades a serem realizadas (MARANHAO;
MACIEIRA, 2010).

Ainda, o mapeamento de processos segundo Mareth, Alves e Borba (2009) é
uma ferramenta analitica, de comunicag¢do e com visao da simplicidade, que tem a
finalidade de visualizar e melhorar os processos existentes ou ressignificar e implantar

novas compreensdes organizacionais do conhecimento ou de atividades especificas.

1 A UFFS utiliza o termo componente curricular sendo sinénimo de disciplina em outras instituices.
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Também pode-se considerar o fluxograma como um tipo de organizacdo do
mapa conceitual, e nesse sentido, o fluxograma permite analisar a tematica principal
mais detalhadamente, apontando possiveis solucbes ou simplesmente reunindo
caracteristicas sobre o tema, consistindo em um fluxo de ideias e conceitos que
permitem uma melhor analise e compreensao do problema investigado (TAVARES,
2007).

A partir do fluxograma na area educacional, segundo Maciel et al. (2018) pode-
se perceber a autonomia dos estudantes no processo de ensino e aprendizagem, em
que eles se envolvem com o tema proposto, defendendo seus pontos de vista,
organizando conceitos e atribuindo significados de maneira sistematica, além de
possibilitar a localizac&o das lacunas na aprendizagem.

Assim, optamos pelo fluxograma como estratégia metodoldgica para que os
participantes da pesquisa pudessem organizar suas ideias e compreensoes,
relacionando conceitos e estimulando a retomada de conteddos a respeito da
Sindrome de Down. Segundo Bezerra e Vasconcelos (2019), o fluxograma € uma
estratégia didatica que permite autonomia para que o estudante exponha suas ideias,
possibilitando apresentar o que de fato foi construido durante a aprendizagem e
exploracéo do fendmeno investigado, sem contar com interferéncias que poderiam ser
criadas a partir de outras metodologias como questdes abertas, por exemplo.

A segunda atividade que fez parte da constru¢cdo do corpus de andlise desta
tese se referiu a observacdo de oficinas didaticas desenvolvidas durante o
componente curricular Estadgio Curricular Supervisionado em Biologia |, acerca da
tematica Sindrome de Down.

Este estagio foi desenvolvido, no segundo semestre do ano de 2019, pelos
académicos da 82 fase do Curso de Ciéncias Bioldgicas da Universidade Federal da
Fronteira Sul, 0os mesmos que participaram da primeira atividade desta pesquisa sobre
os fluxogramas.

No Estagio Curricular Supervisionado em Biologia |, os licenciandos séo
organizados em duplas ou trios pelo professor coordenador de estagio e segundo
suas proximidades pessoais e compatibilidades em poder desenvolver o estagio no
mesmo municipio, jA& que podem desenvolver a atividade em Realeza ou nos
municipios proximos. Nesse estagio, de acordo com o Projeto Pedagdgico do Curso
de Ciéncias Biologicas (UFFS, 2012) os licenciandos desenvolvem atividades de
planejamento, implementagéo e avaliagdo de oficinas didaticas de biologia voltadas
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para o Ensino Médio em espacos formais e/ou ndo formais de educacdao.

Os licenciandos receberam a proposta da tematica a respeito da Sindrome de
Down e dialogaram com os professores supervisores das escolas em que
desenvolveriam o estagio sobre a possibilidade de implementar essa tematica. Dos
oito grupos de licenciandos organizados para o desenvolvimento do estagio, quatro
puderam desenvolvé-la, os demais ndo puderam pois o professor supervisor da escola
ja tinha uma demanda de um tema especifico da biologia para complementar o
conteudo biolégico em sala de aula ou a demanda emergiu pela direcdo da escola
como um tema especifico a ser abordado, como no caso de um dos grupos em que a
direcé@o solicitou que o tema do estagio em biologia deveria versar sobre o uso de
drogas.

A elaboracéo das oficinas didaticas foi uma atividade desenvolvida no contexto
do componente curricular de Estagio Curricular Supervisionado em Biologia | e contou
com a orientacdo de um professor da area de biologia da UFFS, juntamente com as
orientacdes do professor ministrante do componente curricular e a supervisao de um
professor de biologia da escola em que eles desenvolveram o estagio. Essas
orientacdes e supervisao se deu de forma direta, pois os licenciandos além de tirarem
davidas com os professores, socializaram os planos de estagio durante as aulas do
componente curricular, recebendo apontamentos dos professores e demais colegas
sobre o0s pontos positivos e negativos de suas oficinas, além de terem um
acompanhamento na elaboracdo dos planos a respeito da tematica e durante a
oficina. Nesta pesquisa, ndo analisamos os documentos elaborados pelos
licenciandos (plano de estagio, diario de bordo e relatério), nem o planejamento, a
analise envolveu somente o momento do desenvolvimento da oficina didatica na
escola. Embora houveram interacdes dos licenciandos com os alunos do Ensino
Médio no decorrer das oficinas e com o professor supervisor da escola, nesta pesquisa
focamos nos discursos dos académicos e nas atividades desenvolvidas por eles
durante as oficinas.

Para a andlise desta pesquisa, duas oficinas didaticas foram escolhidas por
terem sido as primeiras a serem desenvolvidas no estagio, cada uma com trés
licenciandos.

As oficinas didaticas se configuram como situacfes de ensino e aprendizagem
dindmicas e abertas (MOITA; ANDRADE, 2006). Ainda, segundo Anastasiou e Alves
(2004) elas se caracterizam como uma estratégia do fazer pedagogico onde o espaco
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de construgdo e reconstrugdo do conhecimento sdo enfatizados, configurando-se
como um espaco de pensar, descobrir, reinventar, criar e recriar materiais,
ferramentas e conhecimentos.

A primeira oficina didatica, denominada por O1, teve duracdo em torno de 1
hora e 24 minutos e foi desenvolvida em uma turma de alunos do 1° ano do Ensino
Médio de uma escola estadual do municipio de Realeza-PR. Os licenciandos
realizaram, inicialmente, o levantamento sobre os conhecimentos prévios dos alunos,
guestionando-os a respeito do que eles conheciam sobre a Sindrome de Down,
incluindo seus aspectos genéticos e sociais. Depois utilizaram uma atividade que
denominaram de “dindmica da caixa” em que passavam uma caixa com perguntas
envolvendo conceitos e caracteristicas gerais dos individuos com Sindrome de Down,
além de aspectos sociais, inclusivos e educativos. Ao fundo, tocava uma musica e 0s
alunos passavam a caixa, quando a musica parava, guem estivesse com a caixa,
tirava uma pergunta e tentava responder. Nesse momento, os licenciandos teciam
novas perguntas e/ou complementavam as respostas, inserindo aspectos do conteudo
com imagens projetadas por multimidia, explicacdes, apresentacdo de slides e
valendo-se também de reportagens e curiosidades a respeito da tematica. Dessa
forma, eles foram desenvolvendo e contextualizando o conhecimento. Ao final dessa
oficina, os licenciandos solicitaram que o0s alunos construissem um texto ou esquema
sobre o que aprenderam a respeito da sindrome.

A segunda oficina didatica (O2) teve duracdo de 1 hora e foi desenvolvida em
uma turma de 3° ano do Ensino Médio, de uma escola estadual do municipio de
Realeza-PR. Nessa oficina, os licenciandos se pautaram, principalmente, na
apresentacao de slides com projetor multimidia para a conducdo das explicacdes
sobre a sindrome e, usaram o recurso de video para complementar suas falas. Os
licenciandos fizeram um levantamento dos conhecimentos prévios partindo de
guestionamentos a respeito da sindrome.

Nesta oficina O2, os licenciandos retomaram conceitos genéticos basicos,
incluindo a histéria da genética e da Sindrome de Down, falando sobre a participacao
de pesquisadores no processo de construgcdo do conhecimento e apresentaram
também esteredtipos sobre a sindrome. Por ser uma atividade direcionada ao 3° ano
do Ensino Médio, eles puderam explicar detalhadamente sobre as alteracdes
cromossOmicas numeéricas e estruturais e, se aprofundar mais no conteudo da
genética em relacdo a primeira oficina.
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Nas duas oficinas didaticas, o aspecto da inclusdo social esteve presente. Na
oficina O1 os licenciandos utilizaram a musica “Ser diferente é normal”? durante a
“dindmica da caixa”. Essa musica ressalta a diversidade entre os individuos, que todos
Sa0 especiais com suas caracteristicas unicas e, considera direitos e oportunidades
iguais para todos.

Na oficina O2, os licenciandos mostraram dois videos, o primeiro sobre “O que
é a Sindrome de Down?”2 produzido pelo Movimento Down, a respeito dos conceitos
e caracteristicas relacionados a sindrome. O segundo, acerca de uma entrevista da
primeira reporter do Brasil com Sindrome de Down com dois jovens com a sindrome
também, para o Programa Especial®, trazendo aspectos sobre a importancia da
inclusdo dos individuos no mercado de trabalho.

As duas oficinas foram gravadas em audio, escutadas posteriormente e
transcritas para a conducao do procedimento analitico desta pesquisa, juntamente
com a transcricdo da apresentacdo oral do fluxograma. As transcricdes foram
realizadas em arquivos com linhas numeradas sequenciais para facilitar o processo
de andlise.

Assim, o terceiro e quarto capitulos desta tese se referem as andlises partindo
das transcricdes da apresentacdo oral do fluxograma (Apéndice 3) e das oficinas
didaticas (Apéndice 4) desenvolvidas durante o estagio curricular, no sentido de
reconhecer as compreensodes dos licenciandos em Ciéncias Bioldgicas a respeito da
Sindrome de Down.

O procedimento analitico, para estes capitulos, consistiu huma metodologia
baseada nos principios da Analise Textual Discursiva (ATD). A ATD ¢é “[...] uma
metodologia de andlise de informacdes de natureza qualitativa com a finalidade de
produzir novas compreensdes sobre os fendémenos e discursos.” (MORAES;
GALIAZZI, 2016, p. 13).

Segundo Moraes e Galiazzi (2016) esse processo de analise pode ser
compreendido como um movimento de construgdo auto-organizado de novas

compreensdes e percepcOes de diferentes textos e discursos, em que novos

2 Muasica de autoria  de Adison Xavier e Vinicius Castro  disponivel em:
https://lwww.youtube.com/watch?v=XpG6DoORPIs

3 Video disponivel em: http://www.movimentodown.org.br/sindrome-de-down/o-que-e/

4Video disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=0nN316asz|4
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entendimentos vao emergindo ao longo do processo e que, a partir deles, é possivel
captar um novo emergente, uma nova compreensao dos dados analisados.

Com a ATD, a finalidade néo é testar hipdteses, a ideia é a compreenséo, a
reconstrucdo de significados e conhecimentos, em que ndés, pesquisadores,
construimos e atribuimos sentidos e significados a partir de um conjunto de textos,
denominado de corpus de andlise, que nessa pesquisa se configurou como a
transcricdo da exposicdo oral do fluxograma elaborado pelos licenciandos e as
transcricbes das oficinas didaticas desenvolvidas durante o Estagio Curricular
Supervisionado a respeito da Sindrome de Down.

A ATD € um movimento muito particular, em que nds, enquanto pesquisadores,
podemos fazer afirmacbes, interpretacdes, indagacdes, argumentacdes e
guestionamentos sobre as informagdes que o participante da pesquisa apresenta a
respeito do tema investigado. Esse movimento é conduzido pelas interpretacdes do
pesquisador e pelos referenciais que sustentam teoricamente a pesquisa. Entretanto,
para que a ATD possa acontecer, é necessario seguir o eixo norteador dos seus trés

elementos de anélise exemplificados na Figura 1 como ciclo da ATD.

Corpus de andlise
(dados) é unitarizado

DESCONSTRUCAO
COMUNICACAO “ EMERGENCIA
Novas compreensdes Categorizagéo pelo
sdo explicitadas em estabelecimento de
forma de metatextos relacées

Figura 1: Ciclo da ATD
Fonte: Adaptado de Moraes e Galiazzi (2016, p. 63)

O primeiro elemento é a desmontagem dos textos. Nesse processo de
unitarizagéo, o corpus de analise é lido e examinado minuciosamente em todos os

seus detalhes com o intuito da fragmentacao ou desconstrugéo do texto no sentido de
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buscar unidades e elementos constituintes referentes ao fendmeno estudado. Essa €
a etapa de leitura e significacdo dos diversos sentidos que um texto permite construir
e que o pesquisador precisa se envolver profundamente com seus dados de pesquisa
para possibilitar nas etapas seguintes a emergéncia de uma nova compreensao sobre
o fendmeno (MORAES; GALIAZZI, 2016). Neste principio se conduz a unitarizacao
do texto e atribuicdo de um sentido, resultando nas unidades de analise ou unidades
de significado que se referem a um conjunto de excertos retirados do texto elaborado
pelos participantes.

O segundo elemento é o estabelecimento de relacdes. Nesse processo
denominado de categorizacdo se estabelecem relagcdes entre as unidades de
significado, promovendo combinacfes e classificacdes, associando os elementos
unitarios para a formacéo de conjuntos que agrupam elementos préximos, culminando
desse processo, sistemas de categorias, sendo considerado o aspecto central da ATD
(Ibidem, 2016). Nessa etapa, 0 movimento do pesquisador € no sentido de analisar as
unidades de significado e aproxima-las pela semelhanca de significados atribuidos,
relacionando-as, construindo dessa forma as categoriais iniciais para analise, que
podem ser aprimoradas até a elaboracdo das categorias finais. Em suma, se conduz
a uma reunido dos fragmentos textuais, as unidades de significado, por proximidade
e semelhanca de seu significado para a construcéo das categorias de analise.

E, finalmente, o terceiro elemento, a captacdo do novo emergente. Nessa
etapa, a partir do envolvimento do pesquisador com a analise efetuada nas duas
etapas anteriores emergem novas compreensdes do fendmeno investigado. Desse
processo resulta um metatexto analitico que representa um esforco de explicitar e
comunicar as novas compreensdes, as novas estruturas emergentes da anélise
(Ibidem, 2016). O metatexto € a construgcdo de um texto em que se apresentam
argumentos descritivos e interpretativos capazes de expressar a nossa compreensao
sobre o fenbmeno investigado. Durante a descri¢do, € necessario se aproximar dos
dados empiricos e na interpretacdo construir novos sentidos e significados como um
processo, de certa forma, de afastamento dos dados empiricos, dialogando com os
referenciais tedricos. A captacdo do novo emergente seria uma compreensao final do
fendmeno investigado.

De acordo com esses principios da ATD, iniciamos o processo de analise dos
dados com a desconstrucao e unitarizacdo dos elementos citados pelos académicos
sobre a Sindrome de Down, demonstrando qual o seu conhecimento e suas
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compreensdes a respeito da sindrome. Nessa etapa, percorremos minuciosamente o
texto produzido pelos académicos a partir do fluxograma sobre as suas consideracoes
da sindrome e o fragmentamos para a obtencdo das unidades de significado®
relacionadas ao fenbmeno estudado.

A cada unidade de significado foi atribuida uma unidade de contexto que se
configura como um codigo e informacdes a respeito dos fragmentos (excertos) em
funcado do instrumento, nesse caso, o texto elaborado pelos participantes da pesquisa
para que possa ser possivel a retomada do contexto, caso necessario.

Além da fragmentacdo do texto em unidades de significado, também
realizamos a reescrita das unidades de contexto a partir da nossa atribuicao de sentido
e, posteriormente, atribuimos um titulo para cada unidade. Apdés, iniciamos a
categorizacao reunindo as unidades de significado por semelhanca e proximidade,
conduzindo a partir desse momento, a elaboragédo dos metatextos como resultado da
reconstrucao e ressignificacdo do fendmeno investigado.

Partindo destes pressupostos, organizamos esta pesquisa, sendo os dois
primeiros capitulos referentes a historia da construcdo do conhecimento sobre a
sindrome e, os dois Ultimos capitulos, referentes as compreensdes atuais dos
licenciandos sobre a sindrome e como eles foram mobilizados durante o

desenvolvimento de oficinas didaticas no estagio.

1.5 Pressupostos tedricos norteadores da pesquisa

Nesta secdo apresento brevemente uma interlocu¢cdo com a literatura e as
perspectivas tedricas da pesquisa, trazendo as tematicas referentes ao objeto de
pesquisa para especificar e delimitar os caminhos da investigacdo. Assim, comeco
discutindo sobre aspectos da histéria da ciéncia e sua relevancia para o ensino de
biologia, seguido por reflexdes sobre o ensino de biologia e a caracterizagdo da
teméatica Sindrome de Down. Por ultimo, alguns pressupostos teéricos sobre a

formacdo inicial de professores.

1.5.1 Histéria da ciéncia e 0 ensino de ciéncias e biologia

> Optamos em denominar as unidades de andlise do fendmeno como unidades de significado.
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Um assunto recorrente entre os pesquisadores do ensino de ciéncias e biologia
€ a observacdo e reconhecimento de que o ensino tradicional ndo satisfaz as
exigéncias da sociedade atual e do mundo globalizado, necessitando assim que 0s
futuros professores tenham uma formagao inicial mais ampla e contextualizada,
atendendo dessa maneira as novas demandas sociais, culturais, profissionais e nas
perspectivas inclusivas.

Fourez (2003) ao discutir sobre a crise no ensino de ciéncias destaca que um
dos problemas reside na propria formacao dos futuros professores. Segundo o autor
o problema reside no modelo de formacédo técnica por ndo englobar as questbes
epistemoldgicas, historicas e sociais.

Além desse, outros problemas do ensino na area das Ciéncias Naturais,
compreendendo a biologia, tém sido apontados como: caracterizagdo do
conhecimento cientifico de forma fragmentada, factual, j& construido, memoristico,
nao modificavel, permeado de ideologias e com vocabularios sem correlacédo
conceitual. Esse conjunto, revela o sentimento de conhecer algo sem compreender
realmente do que se trata, além de ndo promover a compreensdo do significado da
ciéncia (CICILLINI, 1997; RAZERA, 1997; BARROS, 1998; TEIXEIRA, 2003).

Por muito tempo houve uma dissociacdo dos conhecimentos cientificos com a
histéria da construcédo desses conhecimentos e, atualmente, observa-se um resgate
dessa aproximacdo social e histérica-filoséfica, e que pode possibilitar o
enriquecimento do curriculo e promover uma formacado inicial de professores
contextualizada de forma mais ampla compreendendo ndo s6 as questdes cientificas,
mas também sociais, culturais e histéricas do conhecimento (MATTHEWS, 1995;
FERREIRA; FERREIRA, 2010).

O emprego da historia da ciéncia, nas ultimas décadas, vem ganhando espaco
e relevancia nas pesquisas no ensino de ciéncias e biologia (MARTINS, 1998;
BASTOS, 1998; CARNEIRO; GASTAL, 2005; CARMO, 2011; AQUINO, 2017) e pode
ser uma das maneiras para superar alguns obstaculos no processo de ensino e
aprendizagem, superando a aprendizagem mecanica e a auséncia da
contextualizacdo na producdo dos conhecimentos cientificos. Assim, a histéria da
ciéncia se constitui como uma estratégia de ensino importante no ensino de biologia.
O uso da histéria da ciéncia no ensino também é importante para o aluno, no sentido
de compreender as relagcdes que estavam presentes no processo de construcao de
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determinado conhecimento cientifico. Além disso, pode proporcionar ao futuro
professor uma formacéo historica-epistemolégica mais sélida para sua pratica
profissional.

Além disso, Ferreira e Ferreira (2010) consideram a importancia da insercéo da
histéria da ciéncia nos cursos para formacao de professores da educacao basica no
sentido de possibilitar a elucidacdo dos significados dos conhecimentos escolares,
conduzindo-os na compreensao de como acontece a construcdo do conhecimento
cientifico. Ainda, possibilita o0 entendimento de como a aceitacédo de um fato cientifico
ndo esta relacionada somente ao seu valor proprio, mas também depende da
intervencado de outros fatores como os sociais, politicos, religiosos e filosoficos.

Nesse contexto, a abordagem historico-filosofica € importante na formacéo do
professor, pois auxilia no processo de humanizacdo das ciéncias e na compreensao
dos episédios fundamentais do pensamento cientifico, promovendo o
desenvolvimento de uma epistemologia da ciéncia e o entendimento do espaco que 0
professor ocupa na rede do sistema intelectual (MATTHEWS, 1995).

Trazer a histéria da ciéncia para conduzir o processo de ensino e aprendizagem
pode auxiliar na compreensdo do que é a natureza da ciéncia, superando algumas
ideias distorcidas sobre a cientificidade. Dentre as concepg¢des equivocadas, Martins
(1998) evidencia a ideia de herois para os pesquisadores que chegaram a verdade, a
concepcao de que o conhecimento que se aceita na atualidade é correto, como uma
verdade absoluta e foi provado de forma definitiva no passado, por um individuo, sem
enganos e equivocos.

Para Scheid e Ferrari (2006) um dos equivocos no ensino de genética esta na
disseminacao das ideias da ciéncia como verdade inquestionavel e essa concepc¢ao
pode dificultar o entendimento da natureza cientifica e desestimular os estudantes.

Ressalta-se nesse sentido que o emprego de uma pratica pedagogica
vinculada a histéria da ciéncia proporciona o desenvolvimento de eixos e bases
cognitivas para colaborar na compreensdao do conhecimento cientifico pelo aluno.
Conhecer o contexto histérico que determinado pesquisador/cientista vivia quando
desenvolveu sua teoria cientifica pode auxiliar na compreensdo do conhecimento,
além de permitir uma nova compreensao sobre a producao do saber (AQUINO, 2017).

Para Aquino (2017) quando o aluno compreende o0s aspectos da historia de um
determinado conhecimento cientifico, desmistifica a neutralidade da ciéncia e
considera sua responsabilidade politica, fornece subsidios para favorecer o raciocinio
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proprio, a imaginacdo e a sua habilidade em questionar, possibilitando reflexdes
criticas da construcdo da ciéncia contribuindo, assim, na qualidade do processo
formativo do aluno. Segundo Bagdonas, Zanetic e Gurgel (2014) essas discussdes
sobre aspectos culturais, sociais, politicos e religiosos em funcao do desenvolvimento
da ciéncia, em épocas diferentes, promovem a formac¢do de cidadaos criticos,
reflexivos e conhecedores da construgédo do conhecimento cientifico.

Martins (1998) considera trés elementos principais da histéria da ciéncia no
processo de ensino. O primeiro € demonstrar mediante acontecimentos historicos o
processo de constru¢do do conhecimento como algo gradativo e lento, possibilitando
uma visdo mais realista da ciéncia, seus métodos e suas limitacdes. Também auxilia
na questdo de ndo se ter uma visdo ingénua da ciéncia, como algo definitivo e
imutavel, construido por génios que ndo cometem erros. O segundo é ressaltar o
processo lento de desenvolvimento de conceitos até chegar no que se aceita
atualmente. Nesse caso, pode auxiliar no entendimento do aluno no sentido de
perceber que suas dificuldades séo aceitaveis em virtude do tempo que se levou para
estabelecer determinados conceitos e que foram dificeis de se compreender nos mais
diversos momentos historicos. Por fim, possibilitar ao aluno compreender que a
aceitacdo ou ndo de determinada proposta ou fato cientifico ndo procede somente de
guestdes internas, mas também de outros fatores como de sua fundamentacéao,
guestbes sociais, politicas, filosoficas ou religiosas.

Além desses argumentos a respeito da utilizacdo da histéria da ciéncia no
ensino, Bastos (1998) ressalta outros especificos para o ensino de ciéncias tais como:
salientar relacdes entre ciéncia, tecnologia e sociedade; notabilizar caracteristicas
imprescindiveis da atividade cientifica promovendo a alfabetizacdo cientifica dos
estudantes; proporcionar ao estudante a proximidade com evidéncias, indagacoes,
argumentos, teorias e interpretacées que promovam mudangas conceituais ou novas
concepcoes cientificas; aprimorar a aprendizagem de conceitos, hipoteses, teorias,
modelos, leis e interpretacdes referidos pela ciéncia.

Por conseguinte, a compreensdo da natureza historica, social e cultural do
conhecimento cientifico deveria ser um objetivo na pratica docente e, segundo
Trindade (2011) se configura como um grande, se ndo um dos maiores desafios da
educacgédo para a ciéncia. E infere, ainda, que a historia da ciéncia deveria ser mais
problematizada na formacao de professores e na divulgacéo cientifica.

Esse é um grande desafio até mesmo por questdes problematicas que possam
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surgir no desenvolvimento de pesquisas sobre a historia da ciéncia, pois segundo
Martins (2005) a histéria é uma reconstrucdo de fatos e contribuicdes cientificas feita
por seres humanos em periodos distintos dos fatos cientificos estudados. Dentre eles,
a autora cita a questéo de alguns documentos apresentarem datas e informacdes que
ndo sao relevantes para o problema que esta sendo estudado, apresentando
individuos como génios e que tiveram suas ideias “do nada” e que acabam distorcendo
a viséo do processo de construcédo do conhecimento ou pensamento cientifico.

Um segundo problema seria olhar o passado com os olhos do presente,
procurando somente os fatos que sao aceitos atualmente. Outra questdo é olhar os
artigos ou documentos histéricos e ter uma viséo ideolégica da historia da ciéncia, nos
ambitos politicos, religiosos ou nacionalistas. Também € importante que o historiador
narre ou descreva os fatos independente do seu ponto de vista, caso contrario ele
podera omitir no seu processo de sele¢cdo ou recorte da pesquisa fatos importantes,
sendo tendencioso (MARTINS, 2005).

A utilizacdo da historia da ciéncia na educacéo também pode ser inadequada
e atrapalhar o processo de ensino e aprendizagem. Martins (1993) considera
equivocos com a utilizacdo da abordagem histérica quando se empregam biografias
muito extensas, sobrecarregadas de datas, sem referéncia alguma a filosofia, sem
referenciar as ideias cientificas, ou as circunstancias temporal, social, cultural do tema
gue se pretende ensinar. Ainda, deve-se considerar e valorizar a experiéncia do aluno,
até mesmo mostrando que suas ideias podem ser semelhantes a algumas das épocas
do processo de construcdo de determinado conhecimento cientifico (MARTINS,
1993).

Nesse contexto, a formacédo inicial de professores deveria estar atrelada
significativamente as bases historicas e sociais dos conteudos, de modo que os
licenciandos possam compreender 0s percursos do conhecimento em seu processo
de construgéo e evolugdo para assimilarem as origens de determinadas ideias e
concepgOes atuais e ressignificarem os seus sentidos e significados contribuindo no
seu processo formativo. Para que se compreenda a atual situacado e denominacéao de
um fendmeno, de um fato especifico, é interessante conhecer e compreender o seu
percurso no decorrer de sua historicidade e as interfaces de significados construidas
a medida em que a sociedade evolui e se modifica em seus aspectos culturais,

religiosos, sociais e politicos.
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1.5.2 O ensino de biologia e a compreenséo sobre a Sindrome de Down — uma

breve caracterizacdo da sindrome e suas terminologias

O ensino de biologia possibilita ter conhecimento sobre os mais diversos
fenbmenos naturais e biologicos e se faz necessario refletir a respeito dos seus
conceitos, seu processo de historicidade e seu ensino propriamente dito.

Importante considerar a natureza desta ciéncia, a biologia, e uma de suas
caracteristicas como a conferéncia de menor importancia das leis naturais universais
na formulagéo de suas teorias, evidenciando a relevancia fundamental do acaso e da
aleatoriedade em sistemas biologicos, assim, as teorias se baseiam principalmente
em conceitos relacionados ao conhecimento biolégico (MAYR, 1998; MAYR, 2005).
Dessa forma, considerando esta ciéncia como sendo Unica, com caracteristica prépria
e autbnoma, com diversos conceitos e principios especificos, revela-se uma
necessidade, segundo Mayr (2005), de ter uma filosofia da biologia especifica se
diferenciando da filosofia da ciéncia, que para o autor se aproximaria mais da ciéncia
fisica.

A compreensao e interpretacao dos conceitos cientificos pode proporcionar aos
alunos a capacidade argumentativa e a consciéncia das contribuicbes que a ciéncia
pode trazer para o seu cotidiano, mediante uma reflexdo mais critica, e para a
sociedade em geral (ARMSTRONG; BARBOZA, 2012). Esses autores salientam a
complexidade e grau de dificuldade dos alunos em compreender as disciplinas das
areas de Ciéncias Naturais e Bioldgicas pela diversidade de conceitos e terminologias
especificas, emprego de simbologias diversas e excessiva memorizacao conceitual.
Carvalho, Nunes-Neto e El-Hani (2011) corroboram com essas ideias e acrescentam
ainda como dificuldades o ensino de um conceito biolégico de forma dogmética, sem
a utlizacdo de conceitos prévios dos alunos ou com uma estratégia didatica
inadequada para aquele contexto. Ressaltam ainda, a quantidade de contetdos de
biologia e a forma fragmentada apresentada muitas vezes pelos livros didaticos.

Dentre as areas biologicas, considera-se que aprender genética ndo € uma
atividade considerada facil, pois requer alta capacidade de abstracdo e compreenséo
das referéncias conceituais e procedimentais envolvendo terminologias e definicdes
gue baseiam os conhecimentos de biogquimica, citologia, histologia, fisiologia, ecologia
e evolucao (AYUSO; BANET, 2002; BIZZO; EL-HANI, 2009).

Nessa perspectiva, Wood-Robinson et al. (1998) e Mello et al. (2000)
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corroboram com a importancia da genética como uma disciplina com diversas
implicacdes sociais e éticas e que pode contribuir na formacdo dos individuos em
relacdo as suas tomadas de decisdes e sua formacéo cidadad enquanto um sujeito
social. Ainda, de acordo com Krasilchik (2000) o ensino de biologia contribui para o
aluno em sua capacidade de assimilar, ponderar, criticar e aprofundar o seu
conhecimento a respeito dos processos bioldgicos e compreender a importancia
desses processos para a contribuicdo a sociedade na elaboracao de tecnologias.

Um dos contetudos biolégicos da area da genética importante de ser
compreendido se refere aos conceitos sobre a Sindrome de Down. A partir dessa
sindrome pode-se trabalhar conceitos sobre material genético, enfatizando os
cromossomos, divisdo celular, principalmente a meiose, determinismo genético,
guestdes epigenéticas, configuracdo gendtipo-fendtipo, diferencas em cariotipagem,
alteracdes cromossOmicas, pode-se diferenciar a alteracédo referida pela sindrome das
mutacOes génicas, tanto as monogénicas quanto as multifatoriais, aspectos sobre
hereditariedade, reproducéo biolégica quando se aborda a questédo da idade dos pais
e sua relacdo com a probabilidade do nascimento de filhos com a sindrome, elementos
da expressao génica, dentre outros conceitos além dos elementos sociais, historicos
e inclusivos. Assim, consideramos que esse conteldo possa ser um ponto de partida
para a discussdo de diversas tematicas, outros conceitos e aspectos celulares e
genéticos, além de ser um tema importante porque versa sobre os individuos e sua
incluséo social.

Quando falamos sobre o contelido a respeito da Sindrome de Down é relevante
termos em mente o que Trivelato e Tonidandel (2015) evidenciam sobre o ensino de
biologia contemplar especificidades que diferem das outras ciéncias da natureza em
que a variacdo entre elementos inanimados é acidental, enquanto na biologia a
variacdo € a regra em cada biopopulacéo, considerando cada individuo como unico.
Dessa forma, se considera a diversidade bioldgica e as diferencas entre os seres vivos
como peculiar, incluindo nesse movimento as alteracbes genéticas responsaveis
pelas variacdes e novas recombinacdes do material genético.

A genética e a evolugao conjuntamente estudam aspectos de hereditariedades
e todos os mecanismos moleculares geradores da diversidade e das alteracdes
genéticas. Futuyma (2002), evidencia que as variagbes genéticas ocorrem
principalmente mediante mutacdes, génicas ou cromossdmicas, e que as diferentes
combinacgdes alélicas e cromossomais séo decorrentes da meiose como produtora de
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gametas. Os mais diversos fatores podem interferir nesse processo de diversidade
como fatores ambientais, evolutivos, caracteristicas reprodutivas, variacdes de fluxo
génico e processos de selecdo natural. Esse conhecimento biolégico € um dos
conceitos-chave para a compreensao dos processos de alteracdes genéticas, como
no caso da Sindrome de Down. Dificilmente um aluno que ndo compreende o
processo de diversidade e recombinagBes genéticas originadas pela meiose,
juntamente com a disjuncéo cromossfémica e as mutacdes, entendera os conceitos a
respeito da origem das alteracbes cromossdmicas tanto estruturais como numéricas
e os conceitos de diferenciacdo entre uma alteragdo génica de uma cromossomica.

Compreender os conceitos biologicos, relativos a aspectos genéticos e
evolutivos, sdo importantes para a compreensao da diversidade humana e, segundo
Costa (2019) podem ser relevantes para uma postura mais ética, humana, cidada e
menos preconceituosa dos alunos no que diz respeito as diferencas humanas.
Partindo dessa premissa, Selles e Ferreira (2005) consideram que as Ciéncias
Biologicas ndo podem se abnegar de uma reflexdo na esfera social, ndo pode se
dissociar dos aspectos sociais e de sua relevancia no cotidiano.

A Sindrome de Down foi reconhecida pela primeira vez por John Langdon
Haydon Down, em 1866, que classificou os individuos como tendo “idiotia mongédlica”,
caracterizando suas condi¢des clinicas e estabelecendo erroneamente uma relagéo
com caracteristicas étnicas dos habitantes da Mongélia, sendo os individuos
chamados de “mongoloides”. Ao longo do tempo tiveram outras denominagdes, mas
a mais associada a sindrome foi o “mongolismo” e somente em 1965, o termo foi
alterado para Sindrome de Down pela Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) devido
a muitas criticas (SILVA; DESSEN, 2002).

Atualmente, a Sindrome de Down é conhecida como uma condi¢cao genética
que, em 95% dos casos, esta associada a um desequilibrio na constituicdo
cromossOmica do individuo considerada como trissomia do cromossomo 21, 0s outros
5% referem-se a alteragcbes do tipo translocacdo e mosaicismo (ALLT; HOWELL,
2003), independente de etnia ou condi¢&o patologica dos pais. E considerada como a
segunda maior causa de deficiéncia intelectual, tendo uma prevaléncia de 1 em cada
800 a 1000 nascimentos (CAMPBELL et al., 2004) e, no Brasil, a incidéncia chega a
1 em 600 nascidos vivos (LIMA, 2002). Alguns dados indicam que esta sindrome
compreende cerca de 18% do total de deficientes mentais em instituicbes
educacionais especializadas (MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, 2000).
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Esta sindrome é resultado de uma variagdo em larga escala denominada de
mutacdo cromossdmica, distinguindo-se das mutacdes génicas, nas quais as
alteracbes ocorrem dentro de um gene especifico, enquanto nas mutacdes
cromossOmicas, a variacdo ocorre em uma regido cromossdmica envolvendo mais de
um gene (GRIFFITHS et al., 2011).

De acordo com as classificacbes genéticas, a sindrome é uma mutacao
cromossOmica numérica do tipo aneuploidia, uma categorizacdo que esta ligada ao
namero de copias de um cromossomo especifico, o organismo aneuploide difere do
tipo selvagem por ter um cromossomo a mais. A maioria das aneuploidias é causada
pela ndo-disjungdo cromossomica durante a meiose ou mitose, sendo que a disjungao
se refere a segregacdo normal de cromossomos homélogos ou cromatides para os
polos opostos das células durantes as divisdes celulares. Quando ocorre uma falha
nesse processo, tém-se a nao-disjun¢ao, possibilitando a presenca de mais ou menos
cromossomos nos polos celulares. A Sindrome de Down, geralmente, € resultado de
nao-disjuncdo do cromossomo 21 em uma meiose parental (em um genitor que é
cromossomicamente normal) ocorrida espontaneamente (GRIFFITHS et al., 2011).

Quando n&o ha histéria familiar de aneuploidia, o nascimento de uma crianga
com a sindrome de Down é um tipo esporadico, porém alguns casos surgem de
alteragdes cromossémicas estruturais do tipo translocagcbes (cromossomos trocam
fragmentos originados de quebras cromossOmicas simultdneas) e, nesse caso, pode
ocorrer novamente na genealogia familiar, pois as transloca¢cdes podem ser
transmitidas de geragdo em geracédo (GRIFFITHS et al., 2011).

Mais de 120 tragos foram descritos e relacionados a sindrome, porém sao
identificados alguns sinais mais comuns, chamados de sinais cardeais, encontrados
em 50% dos casos, ou até 60 a 80% (CUNNINGHAM, 2008). O fendtipo relacionado
a Sindrome de Down constitui um conjunto de caracteristicas, incluindo diferentes
niveis de retardo mental (Ql geralmente na faixa de 20 a 50), face larga e achatada,
olhos com pregas epicanticas, baixa estatura, maos curtas com um sulco no meio,
lingua grande e rugosa (GRIFFITHS et al., 2011).

As compreensdes atuais sobre as condi¢cdes genéticas com deficiéncias
mentais apresentam elementos arraigados em perspectivas historicas. Um autor que
traz um panorama dessa historicidade e como o pensamento historico e as atitudes

7

da sociedade evoluiram nesse contexto é Perron (1976). Ele apresenta quatro
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periodos histéricos que influenciaram os paradigmas de ag6es da sociedade frente as
pessoas com deficiéncias intelectuais.

O primeiro periodo — antes de 1800 — foi estabelecido como sendo uma época
em que se ignorava o ponto de vista da ciéncia. Individuos que apresentassem alguma
deficiéncia intelectual eram tidos como resultado de problemas sobrenaturais e eram
negados enquanto pessoas humanas. No segundo periodo, entre 1800 e 1870, as
primeiras experiéncias de educacdo foram conduzidas num sentido humanitario e
romantico. O terceiro periodo, de 1870 a 1930 — 1940, se instaurou um movimento de
medo e rejeicdo para os individuos com alguma deficiéncia. No quarto periodo,
considerado apos a Segunda Guerra Mundial até meados de 1970, emergem
tentativas de direcionamentos e orientacdes para a conducao desse contexto de forma
mais realista e positiva (PERRON, 1976).

O universo conceitual da Sindrome de Down € ainda pouco conhecido, em
alguns casos completamente desconhecido, pela sociedade e até mesmo por
familiares com filhos com a sindrome (SIGAUD; REIS, 1999). Em alguns casos, a
sindrome é reconhecida como doencga organica, que interfere no material genético e
com causa desconhecida. Segundo Velho (1985) este entendimento esta de acordo
com a perspectiva médica que reduz o problema a patologia do sujeito (fendmeno
enddgeno), compreendendo uma dicotomia entre o fato individual e o social. Nesses
casos, prevalece a ideia de doencga, tratando-se, portanto, de um corpo doente, sendo
necessario especialistas para cuidar dele, em todos os ambitos (CARDOSO, 2003).

Em um estudo sobre a compreensao das mées sobre seus filhos com Sindrome
de Down, observou-se que ha uma estreita correlacdo entre nivel de escolaridade
materno e a compreensao sobre a sindrome e, que o conhecimento cientifico pode
ser distorcido quando incorporado ao senso comum. A representagcao social materna
encontra-se com elementos modificaveis da ciéncia, como conhecimento popular e as
tradigbes (SIGAUD; REIS, 1999). Pode ainda, estar relacionada a concepgéao
sobrenatural, sendo relacionada ao misticismo, vontade divina ou destino, nesta
perspectiva, a sindrome é associada a imagem de prémio ou castigo a mae ou ao
filho, ou até mesmo resultado de uma possessdo demoniaca, ideia que remonta ao
periodo medieval (PESSOTTI, 1984).

Uma outra forma de se referir as criangas com Sindrome de Down, destacada
por Cardoso (2003) é a denominagao de “anjos” no sentido de muitas delas serem
carinhosas e meigas. Porém, essa denominacgao também se insere na questao de nao
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serem seres ditos normais, pois anjos transcendem a humanidade, transferindo a
qualificacdo do individuo para o plano angelical, da mesma maneira em que se
denominam os pais como seres especiais ou privilegiados.

As criangas com Sindrome de Down tém capacidade de aprender, porém, na
maioria das vezes, esse aprendizado ocorre de forma mais lenta que as criangas sem
a sindrome, mas né&o tém limites para a construgao do saber (VOIVODIC, 2004). Essa
€ uma questao importante, no que diz respeito ao senso comum em relagao a essas
criangas de que nao sao capazes de aprender. O conhecimento pode ser construido
por eles, em certa medida, desde que recebam estimulos adequados para o
desenvolvimento de suas habilidades e capacidades, principalmente se forem
estimulos precoces (CARDOSO, 2003).

Outra questao importante é a padronizacédo das capacidades, competéncias e
habilidades que a sociedade impde ao individuo com a sindrome. De acordo com
Voivodic (2004) tem que se considerar que os individuos trissdmicos tém habilidades
ou dificuldades para atividades diferentes entre si, com diversos tipos de
personalidades, e que esta variagdo também é observada em todos os individuos da
sociedade.

Para compreender aspectos sobre as terminologias e ideias representativas a
respeito da Sindrome de Down é relevante perceber na histéria como o0s conceitos de
doenca e normatividade foram se estabelecendo. Os conceitos de doenca podem ser
considerados heterogéneos, além de também mudarem em diferentes periodos da
historia pela evolugdo do conhecimento cientifico, mudangas de expectativa e
melhorias das tecnologias diagnosticas (HOFMANN, 2001). Geralmente se atribui um
conceito subjetivo envolvendo julgamentos e desvios de valores referentes ao
normativismo.

A diferenciacdo entre a normalidade e a patologia como tendo um parametro
guantitativo era difundido e aceito de forma abrangente no século XIX. Esse panorama
guantitativo considera a doenga como uma variagao simplista, de excesso ou falta de
algo, em relagao ao estado “normal” do individuo, reduzindo entdo a uma variacéo
numérica (MULINARI, 2015). Canguilhnem (2009) enfatiza a ambiguidade conceitual
inviabilizando o panorama quantitativo entre o “normal” e o patolégico quando
considera que 0 aumento ou diminui¢cdo sdo conceitos quantitativos, porém o conceito

de alteracdo € qualitativo e, dessa forma, contesta o carater ambiguo do termo
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“‘normal”. Na medicina ainda se considera a disposi¢cao “normal” como o habitual e
ideal para os individuos.

Canguilhem (2009) reflete que se compreender o estado “normal” de um
organismo seria uma obrigacéo a ciéncia ou da doenca. Dessa forma, ele argumenta
que € o proprio individuo que percebe as patologias como obstaculos ao que seria 0
seu desenvolvimento dito “normal” e considera a vida como uma atividade normativa.
Percebemos assim que os conceitos relacionados a vida se refletem em uma
polaridade, em busca da normatividade. No caso da Sindrome de Down, podemos
refletir sobre até que ponto um aspecto biolégico, genético, pode caracterizar uma
condicdo como um desvio de um padrao considerado mais comum ou frequente e
nesse caso, como o0 mais saudavel? Sera que os individuos com a Sindrome de Down
nao podem ser considerados saudaveis?

Podemos analisar com as ideias de Canguilhem (2009) e transpor para as
sindromes, o sentido de que o “normal” transcende a referéncia de algo meramente
frequente. Esses conceitos de normalizacdo, empregados na medicina para as
doencgas, transpuseram-se para as sindromes, mesmo que Sejam processos
diferenciados.

Esses conceitos e discussbes apresentadas contribuiram no desenvolvimento
e nas analises empiricas do terceiro e quarto capitulos desta tese. Nesse trabalho,
pensamos em reconhecer as compreensdes que professores em formacéao inicial
trazem sobre a sindrome e, nesse sentido, € importante refletir sobre alguns aspectos

do seu processo formativo.

1.5.3 Formacéao inicial de professores de Ciéncias Bioldgicas

Os professores de biologia vivenciam frequentemente situacdes e contextos
gque demandam posicionamentos criticos e discussdes a respeito de tematicas
polémicas e complexas (AYUSO; BANET, 2002) que, na maioria das vezes,
perpassam suas compreensdes. Considerando esse pressuposto é necessario refletir
e discutir a respeito da formacéao inicial de professores de Ciéncias Biologicas e a
relacdo com seus constructos pessoais.

A formacdo inicial de professores é um processo que envolve a compreensao
do contexto escolar em situa¢des cotidianas na sala de aula, sendo a pratica docente
essencial, e contribui para a construcao de conhecimentos especificos ligados a acao
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docente. No desenvolvimento dessa formagdo, uma das etapas relevantes e
necessarias € o momento do estagio curricular obrigatério. Durante o estagio, o
licenciando tem a possibilidade de articular teoria e pratica, construindo, mobilizando
e ressignificando seus saberes docentes e a sua formacdo como um todo.

Os saberes docentes, segundo Tardif (2014), podem ser considerados como
estoques de informacdes tecnicamente disponiveis, renovados e produzidos pela
comunidade cientifica em exercicio e passiveis de serem mobilizados nas diferentes
praticas sociais, econdémicas, técnicas, culturais. Ainda, sdo constituidos pelos
saberes da formacgao profissional, disciplinar, curricular e experiencial.

Importante também pensar na formacao de professores voltada para aspectos
da inclusdo social. Nesse sentido, percebemos que a necessidade de praticas
educativas com qualidade para todos € uma tematica em evidéncia nas politicas
publicas e, segundo Zanon, Frison e Maldaner (2010) traz a problemética da formacéo
de professores como um desafio continuo a ser enfrentado pelas universidades
brasileiras.

Desse modo, podemos pensar sobre a formacao cidadda como um mecanismo
de difuséo, de socializacao e de reconhecimento dos direitos que definem a cidadania.
Assim, desenvolver uma agéo pedagogica voltada ao aprendizado das leis inclusivas,
por exemplo, pode consolidar e desenvolver nos individuos a autopercepcao de sua
condicdo enquanto cidadados. Ainda, uma formacdo cidadd pode ser construida
socialmente como um espaco de valores, agdes e instituicdes em que se asseguram
condi¢Oes efetivas de igualdade, permitindo o reconhecimento muatuo dos individuos
enguanto membros de uma comunidade de iguais (GENTILI; ALENCAR, 2001).

Partindo dessa premissa, a formacédo dos professores de biologia deve estar
pautada em reflexdes que contemplem além dos conteudos biolégicos especificos,
mas que considerem as questdes sociais e sua importancia na sociedade (SELLES;
FERREIRA, 2005).

Muitos estudos na area educacional tém sido realizados na perspectiva de
reconhecer as compreensdes sobre 0s conhecimentos especificos que decorrem do
pensamento de futuros professores. Esses estudos evidenciam concepc¢des, crencgas,
atitudes e saberes de professores em formacgéo inicial, e consideram que essas ideias
podem influenciar e respaldar seu processo formativo, sua maneira de ensinar, de
suas vivéncias e experiéncias, seu modo de agir e suas tomadas de atitudes na sala
de aula (JONES; CARTER, 2007).
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Nesta pesquisa, buscamos entender a compreensédo dos professores em
formacdo inicial e para isso, € relevante refletir sobre o conceito de compreensao,
termo relativamente comum nas pesquisas pautadas no procedimento analitico da
ATD.

Segundo Cunha (1982) a palavra “compreender”, etimologicamente, tem
origem latina e foi encontrada em documentos em lingua portuguesa a partir do século
XIll. Sousa e Galiazzi (2018) discutem algumas ideias do que significa a palavra
“‘compreender” considerando que apresenta o prefixo com que significa junto, seguido
de prehendere que expressa segurar ou prender fortemente. O que se compreende é
0 que esta dentro do compreendido, de acordo com a palavra latina comprehendo,
incluindo o individuo que compreende ao significar que o compreendido é percebido
e entendido. Ainda, significa conter em si, numa categoria ou num sistema e de
apreender algo intelectualmente, partindo da capacidade de entendimento.

Também pode designar a concepc¢éo de um individuo sobre algo em especifico,
ou entdo, pode ter o significado de complacéncia para com as dificuldades ou ainda,
o de estabelecer um conjunto de caracteristicas, qualidades e propriedades presentes
em um conceito e de informar a mensagem com coeréncia (HOUAISS; VILLAR, 2009).

Segundo a fenomenologia, a compreenséo pode ser definida como um mundo
de conhecimento predominantemente interpretativo, muitas vezes por oposicao ao
modo propriamente cientifico, que seria o da explicacdo (JAPIASSU; MARCONDES,
2008). Ainda, de acordo com Gadamer (2015) a compreensdo nao difere da
interpretagéo, pois compreender € sempre interpretar, € uma fusdo de horizontes do
texto com o horizonte daquele que o compreende.

Partindo desses pressupostos, consideramos na nossa pesquisa, o conceito de
compreensao como um ato de conhecer, interpretar, abranger, processar, perceber,
entender e significar as informacdes relacionadas pelos participantes desta pesquisa.

Neste sentido, € relevante reconhecer as compreensdes a respeito de um
conhecimento cientifico, como ele se construiu ao longo de sua histéria, buscando
entender elementos historicos que contribuiram na reconstrugdo do conhecimento.
Além de reconhecer as compreensfes sobre o mesmo conhecimento, na
contemporaneidade, em um grupo de professores em formacao inicial, percebendo
aspectos que possam interferir ou contribuir no processo de ensino e aprendizagem

e, influenciar no processo formativo.
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CAPITULO 1

HISTORIA DA CONSTRUCAO DO CONHECIMENTO SOBRE A SINDROME DE
DOWN NO SECULO XIX E INICIO DO SECULO XX*

Resumo

Neste trabalho buscamos analisar e compreender a construgdo do conhecimento
acerca da Sindrome de Down, com base principalmente nos trabalhos de John
Langdon Down e suas repercussdes no século XIX e inicio do século XX. Essa
pesquisa se configura como sendo descritiva e se enquadra como um estudo de
histéria da ciéncia, para isso buscamos principalmente fontes primarias e recorremos
também a fontes secundarias e terciarias sobre a Sindrome de Down. John Langdon
Down ocupa um papel de destaque por significativas mudangcas no panorama de
conhecimentos cientificos do século XIX sobre a Sindrome de Down, pois realizou a
sistematizacdo e descricdo da sindrome como uma condi¢cdo clinica Unica e
diferenciada, difundiu ideias de cuidados e tratamentos aos individuos, além de
contribuir na diferenciagdo em relagao ao “cretinismo” e outras deficiéncias mentais.
Ao desenvolver suas reflexdes, Down subsidiou outros trabalhos daquela época
contribuindo para a construcdo do conhecimento cientifico sobre a sindrome.
Percebemos que seus apontamentos foram corroborados por alguns e que outros
pesquisadores contribuiram no processo inicial da construcdo do conhecimento sobre
a Sindrome de Down. Este trabalho é parte de trabalho de tese de doutorado da
primeira autora e fornecera subsidios para uma proxima pesquisa sobre a construcao
do conhecimento a partir da segunda metade do século XX, complementando dados
importantes sobre a historia dessa sindrome.

Palavras-chave: Historia da Ciéncia. Sindrome de Down. John Langdon Down.

1. Introducéao

1 Esse artigo foi publicado no periédico Research, Society and Development, v. 9, n. 6, 2020 e,
portanto, é apresentado, nesta tese, com a estrutura do referido periédico.
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Os primeiros trabalhos e relatos sobre a Sindrome de Down datam do século
XIX, entretanto € muito provavel que esta condicdo genética constantemente esteve
presente na espécie humana. Referéncias a isso puderam ser encontradas a partir de
achados arqueologicos, esculturas e desenhos da cultura dos Olmecas, habitantes
gue viveram na regido conhecida hoje como Golfo do México de 1500 a.C. a 300 d.C.,
gue representavam criancas e adultos com caracteristicas distintas de sua tribo e
semelhantes as dos individuos com a sindrome (SCHWARTZMAN, 2003).

Os primeiros relatos que podem estar associados a Sindrome de Down datam
de 1838 e foram publicados pelo psiquiatra francés Jean-Etienne Dominique Esquirol
(1772 — 1840) referenciando uma condi¢gao chamada de “idiotia” em sua publicagao
“‘Des Maladies Mentales” (As Doencas Mentais) (ESQUIROL, 1838). Nos anos
seqguintes, de 1844 a 1866, a comunidade cientifica continuou estudando a “idiotia”,
denominando-a de, por exemplo, em um subtipo de cretinismo, o “cretinismo
furfuraceo” (SCHWARTZMAN, 2003). Mas algumas lacunas pareciam estar abertas,
ninguém ainda tinha sistematizado as caracteristicas desses individuos, ou
considerado essa condicdo numa classificacdo clinica Unica e diferenciada, o que
poderia facilitar o condicionamento médico e o tratamento nas diversas complicacfes
clinicas que podem estar presentes na Sindrome de Down, como as cardiopatias.

Entretanto, somente em 1866, esta condicdo genética foi sistematizada,
descrita clinicamente e reconhecida como uma manifestacdo clinica pelo médico
inglés John Langdon Haydon Down (1828 — 1896). Em seus manuscritos, Down?
estabeleceu associacdes dos individuos com a sindrome com alguns caracteres
étnicos, classificando os individuos em racas superiores a outras, sendo que aqueles
com a sindrome seriam de uma raga inferior. Suas obras tiveram impacto na medicina
e serviram de base para a comunidade médica, para difundir os conceitos e estudos
da sindrome como uma condicao clinica peculiar, e para a sua diferenciacéo de outras
condi¢gbes como o cretinismo.

Atualmente, a Sindrome de Down é conhecida como uma condi¢cdo genética
que em 95% dos casos estd associada a um desequilibrio na constituicdo
cromossOmica do individuo considerada como trissomia do cromossomo 21, 0s outros

5% referem-se a alteragbes do tipo translocacdo e mosaicismo (ALLT; HOWELL,

2 0 nome do médico sera abreviado, nesse artigo, para John Langdon Down, excluindo o outro
sobrenome Haydon, pois essa é a maneira mais usual encontrada em artigos sobre o tema.
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2003), independente de raca, etnia ou condi¢do patolégica dos pais. E considerada
como a segunda maior causa de deficiéncia intelectual, tendo uma prevaléncia de 1
em cada 800 a 1000 nascimentos (CAMPBELL et al., 2004), no Brasil a incidéncia
chega a 1 em 600 nascidos vivos (LIMA, 2002). Alguns dados indicam que esta
sindrome compreende cerca de 18% do total de deficientes mentais em instituicdes
educacionais especializadas (MOREIRA et al., 2000).

Na perspectiva de elucidar e compreender como um conhecimento vai sendo
construido, modificado e constituindo-se como parte da cultura humana, uma
discusséo sobre as pesquisas cientificas histéricas desenvolvidas ao longo do tempo,
neste trabalho mais especificamente sobre os primeiros relatos de descricéo,
sistematizacdo e caracterizacdo da Sindrome de Down, se revela como uma
importante estratégia.

Neste contexto, o objetivo deste trabalho foi o de analisar e compreender o
processo de construcdo do conhecimento acerca da Sindrome de Down, com base
principalmente nos trabalhos de John Langdon Down e suas repercussfes no seculo
XIX e inicio do século XX.

2. Metodologia

A presente pesquisa se caracteriza numa abordagem qualitativa que segundo
Minayo (2010) trabalha na perspectiva de um universo de significados, motivos,
aspiracoes, crencas, valores e atitudes, preocupando-se com situacdes da realidade
gue ndo podem ser mensuraveis ou quantificadas, ndo sendo reduzida a
operacionalizacdo de variaveis.

Apresenta também um carater bibliografico documental/histérico, segundo este
tipo de pesquisa quanto aos procedimentos técnicos, a maior parte das fontes
utilizadas deverdo ser primarias, valendo-se de materiais que principalmente nao
tiveram uma andlise ou tratamento analitico. Ainda, pode-se utilizar fontes
secundarias, que ja foram processadas, mas que mediante suas analises possam
emergir novas interpretagdes (GIL, 2008).

As fontes primarias, de acordo com Martins (2005), configuram-se como
materiais da época estudada e escrito pelos pesquisadores investigados e as fontes
secundarias seriam estudos historiograficos ou ainda obras de apoio sobre a época,
tema ou autores investigados. Os manuscritos sdo documentos originais produzidos
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por um autor, e considera-se preferivel 0 acesso e leitura desses originais uma vez
gue mais fiéis ao trabalho do autor seremos.

Nesse trabalho, as fontes secundarias e terciarias foram encontradas a partir
de buscas na DSE library, no Google Scholar e no Books Google com os descritores
em portugués “Sindrome de Down” e “Mongolismo” e, em inglés “Down Syndrome” e
“Mongolism”. Para a realizagdo da busca das fontes primarias, foi utilizado o site
archive.org e o jstor.org, utilizando os nomes dos autores, citagdes ou referéncias
histéricas encontradas nas fontes secundarias e terciarias. Importante ressaltar que
0s artigos, manuscritos e livros encontrados sobre a tematica, em outros idiomas, e
utilizados nesta pesquisa foram traduzidos pelas proprias autoras para as descri¢cdes
e andlises apresentadas.

Este € um artigo de pesquisa que se enquadra em estudos de Historia da
Ciéncia que, segundo Martins (2005) é descritiva, porém deve-se ir além da descricao,
contribuindo com explicacfes e informacdes dentro do contexto apresentado.

Apresentamos na sequéncia uma breve biografia de John Langdon Down,
seguida de discussao dos seus manuscritos que contribuiram significativamente para
o desenvolvimento do conhecimento cientifico referente a Sindrome de Down.
Posteriormente, apresentamos dados da terminologia sobre a sindrome e por ultimo,
apresentamos apontamentos sobre o panorama geral do inicio da construcdo do

conhecimento sobre a sindrome apds a descri¢ao realizada por John Down.

3. Vida, formacao e ideias propostas por John Down

John Langdon Haydon Down nasceu em 1828, em Torpoint, na Inglaterra. Aos
14 anos de idade, ele foi retirado da escola e passou a trabalhar em uma loja com seu
pai. Nao tendo a possibilidade de cursar ensino superior. Aos 18 anos de idade, ele
teve o0 que considerou como uma experiéncia mistica. A familia se abrigou em uma
casa de campo apdés uma chuva de verao intensa, juntamente com outras pessoas. E
nesse local, John Down relata que teve contato com uma menina de “mente fraca” ou
“fraca de espirito”™ e se perguntava se nada poderia ser feito por ela? Ele ainda nédo

tinha entrado na carreira de estudante de medicina e seguidamente a lembranca

8 Importante destacar que essa expressao “mente fraca” ou “fraca de espirito” foi traduzida por nés de
forma literal e em inglés seria “feeble minded”.
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daquela garota considerada infeliz por ele vinha a sua mente e ele desejava poder
fazer algo por ela (WARD, 1999). Possivelmente, a garota deveria ter alguma
deficiéncia intelectual, pois ele se referia a esses individuos com essa terminologia de
“‘mente fraca”.

Seu primeiro passo na carreira médica foi em Londres sendo aprendiz de um
meédico cirurgido, aprendendo sobre habilidades basicas de sangria, extracao de
dentes e distribuicAo de medicamentos simples. Logo percebeu que sem
conhecimento das ciéncias, 0os exames de qualificacdo em medicina ficariam muito
dificeis para ele. Entdo, ele realizou um curso de ciéncias basicas na Royal
Pharmaceutical Society (Sociedade Farmacéutica Royal), se destacando enquanto
aluno. Apés formado, trabalhou como assistente de laboratorio da Sociedade
Farmacéutica auxiliando os alunos em seus trabalhos de bancada. Este trabalho foi
de curta duracéo, ja que adoeceu, provavelmente por tuberculose, e voltou para sua
cidade natal se recuperando completamente da doenca (lbidem, 1999).

Voltou a estudar, dessa vez na escola de medicina do Hospital de Londres e se
tornou um aluno brilhante recebendo condecoragcdes em medicina, cirurgia e
obstetricia. Foi homeado superintendente médico do Real Earlswood Asylum (Asilo
Real Earlswood), em Surrey, Inglaterra (Ibidem, 1999). Este local era uma grande
instituicdo para individuos com deficiéncia intelectual de todas as idades, sendo
referidas por ele e outros médicos naquela época como “idiotas”, “imbecis” e “mente
fraca”, entdo nesse local ele teve a oportunidade de conviver e atender um grande
namero de individuos com deficiéncias mentais.

Importante ressaltar que essa denominacgao “idiota” era muito utilizada no
século XIX e entendida como um n&o-desenvolvimento, no sentido de que seria
estavel, definitivamente adquirida, ndo sendo possivel a evolugdo de um “idiota”.
Também era considerado como um anormal, enfermo, um doente, mas que nesse
caso nao haveria a possibilidade de cura. Nesse artigo, as nomenclaturas e termos
empregados pelos autores em sua época para designar os individuos com
deficiéncias mentais (mongolismo, idiotas, imbecis, individuos com mente fraca,
individuos com defeitos, outros) foram, na medida do possivel, mantidas para nao
descontextualizar o que eles pretendiam demonstrar e representar em seus textos.
Quando formos nos referir a condicdo empregaremos o uso de Sindrome de Down ou

dependendo da época histérica respeitaremos o termo utilizado pelos autores.
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Em 1865, Thomas Bendyshe (1827 - 1886) traduziu para o inglés alguns
manuscritos em latim e aleméao de Johann Friedrich Blumenbach (1752 — 1840) e os
apresentou no livro “The Anthropological Treatises of Blumenbach and Hunter” (Os
Tratados Antropolégicos de Johann Friedrich Blumenbach e Hunter). Os manuscritos
de Blumenbach datam de 1775 a 1795 e apresentavam classificacfes da espécie
humana de acordo com a conformacéo da cabeca, de contornos externos do cranio e
da proporgéo do cranio para o rosto, e do encéfalo para os 6rgdos dos sentidos e 0s
maxilares (BENDYSHE, 1865).

Segundo Bendyshe (1865), Blumenbach foi o primeiro a destacar
caracteristicas e elementos, a partir de suas observacdes, que distinguiam os tipos de
homens em vérias racas?, sendo um marco na histéria da ciéncia.

A classificacdo de Blumenbach considerava cinco ragas no mundo — mongois
(asiaticos), americanos, caucasianos, malaios e etiopes — e essa classificacdo dos
formatos das cabecas em diferentes racas foi pensada no sentido de se correlacionar
com diferentes capacidades de aprendizagem. Dentre as ragas, ele considerava a
caucasiana como os individuos mais bonitos e que ndo eram uma raga primitiva, mas
sim uma raca proeminente; 0os mongodis e etiopes como sendo as racas de
degeneracdo extremas da espécie humana; e as demais, definidas como as
tradicionais, sendo a americana a passagem do caucasiano para 0 mongol e o malaio,
do caucasiano ao etiope (lbidem, 1865). O que realmente ndo se pode contestar na
classificacdo antropolégica dele € a respeito da pluralidade de etnias do homem.

Segundo Ward (1999) John Langdon Down teria lido esse livro de Bendyshe e
passou a atribuir aos residentes do Real Earlswood Asylum (Asilo Real Earlswood)
uma classificacdo étnica de acordo com 0s grupos raciais de Blumenbach. Outro livro
que o impulsionou aos debates antropoldgicos foi “Origins of the Species” (A Origem
das Espécies), de Charles Darwin (1809 - 1882), principalmente a parte da teoria da
evolucdo na etnologia. E interessante observar como John Langdon Down transpés
as ideias de Darwin em suas hipoteses quando classificou os individuos em diversas

racas, superiores e inferiores. Convém ressaltar que o periodo em que Charles Darwin

4 Segundo Pena e Birchal (2005-2006) as racas humanas nao existem do ponto de vista genético ou
biolégico pois a variagdo gendmica humana é tdo pequena que nao justifica a classificacdo da
sociedade em racas.
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publicou seu livro A Origem das Espécies, em 1859, antecedeu o manuscrito de John
Down.

Dentre os inumeros trabalhos escritos por John Langdon Down, damos maior
enfoque a trés manuscritos para discutirmos nesse artigo. A escolha desses trabalhos
foi realizada no sentido de apresentar agueles que tiveram maior relevancia no nosso
entendimento para o inicio da construcdo do conhecimento cientifico sobre a

Sindrome de Down.

3.1 Manuscritos de John Down e a descri¢céo clinica da Sindrome de Down

A partir da classificacdo étnica, John Down publicou um manuscrito intitulado
“Observations on an ethnic classification of idiots” (Observacdes sobre uma
classificacéo étnica de idiotas) em 1866, no London Hospital Reports (Relatorios do
Hospital de Londres). Esse pode ser considerado o texto mais importante de John
Down, pois apresenta uma sistematizacdo da Sindrome de Down, com suas
caracteristicas e considerando-a como uma condig&o clinica especifica.

Nesse trabalho, ele iniciou o texto mencionando que alguns individuos que ele
observava no seu local de trabalho, apresentavam les6es mentais congénitas e se
perguntava como ele poderia organizar, de maneira satisfatoria, as diferentes classes
desse defeito que ele observava (DOWN, 1866). Podemos notar que em alguns
momentos do texto ele empregava o uso da terminologia “defeito” para considerar as
caracteristicas diferenciadas dos individuos, além de “idiotas” e “imbecis”, mais
usualmente empregados na época, para as suas designacdes. Portanto, em alguns
momentos do nosso artigo, aparecera esse termo e outros da forma como ele
empregava.

Considerou que os sistemas de classificacdes, até entdo, eram vagos e
artificiais e que falhavam no sentido de ter alguma influéncia na préatica médica e,
ainda, que os medicos poderiam ser pressionados a considerar que o suposto defeito
era de qualquer causa posterior ao nascimento ou ndo. Entre os questionamentos
citados em seu manuscrito podemos enfatizar “A enfermeira administrou 6pio a

crianga? A crianca sofreu algum acidente? Sera que, quando longe do atendente ou
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enfermeiro da familia, os pés de calomel® foram criteriosamente prescritos?” (lbidem,
1866, p. 1, traducéo nossa).

A partir dessas ideias, John Langdon Down vinha pensando na possibilidade
de uma classificacdo dos “fracos de espirito” ou “mentes fracas”, como ele
denominava, organizando-os a partir da antropologia, de acordo com os diversos
padrdes étnicos.

John Down descreveu que um grande numero de doentes psiquiatricos,
denominados por ele de ‘“idiotas” e “imbecis” eram representantes da familia
caucasiana, varios individuos da variedade etiope apresentando ossos malares, olhos
proeminentes, labios inchados, queixo recuado, cabelo lanoso mas nem sempre preto,
considerando esses individuos como “espécimes de negros brancos, embora
descendentes de europeus” (Ibidem, 1866, p. 2, tradugdo nossa).

Também classificava alguns individuos na variedade malaia, e estes
apresentavam cabelos pretos, encaracolados, maxilares proeminentes e boca
espacosa. Ainda, classificava numerosos representantes como sendo da variedade
mongol e decidiu dar especial atencdo a essa classe nas suas descri¢cdes (Ibidem,
1866). Um aspecto interessante que vale a pena ressaltar € que esta Ultima classe
nao foi necessariamente a que o médico encontrou o maior numero de individuos com
as devidas descricbes de seu interesse, visto que ele também se refere no seu
manuscrito a um grande numero de individuos “idiotas” na raga caucasiana. Por algum
outro motivo, ndo especificado em seu texto, ele escolhe a variedade dos mongois
para escrever seu artigo, o que pode ser visualizado nessa frase “é a esta divisao que
desejo, neste artigo, chamar atencao especial.” (Ibidem, 1866, p. 2, traducdo nossa).

Segundo esse aspecto das racas, John Down mencionou:

Um numero muito grande de idiotas congénitos sdo mongoéis tipicos. Tao
marcado é este, que quando colocado lado a lado, é dificil acreditar que os
espécimes comparados ndo sejam filhos dos mesmos pais. [...] e eles
apresentam uma semelhanca tao estreita entre si em poder mental, que eu
devo descrever um membro idiota desta diviséo racial [...] (Ibidem, 1866, p.
2, traducdo nossa).

E continuou na descricao:

5P6 de calomel é uma substancia quimica composta por cloreto de mercurio que era utilizada em
criancas como purgante e anti-helmintico.
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O cabelo néo é preto, como no verdadeiro mongol, mas de cor acastanhada,
liso e escasso. O rosto € plano e largo e desprovido de destaque. As
bochechas sé@o arredondadas e estendidas lateralmente. Os olhos estéo
posicionados obliguamente, e 0s cantos internos estdo mais do que
normalmente distantes um do outro. A fissura palpebral € muito estreita [...].
Os labios séo grandes e grossos, com fissuras transversais. A lingua é longa,
grossa, e é muito aspera. O nariz € pequeno. A pele tem um leve tom
amarelado e sujo, e é deficiente em elasticidade, dando a aparéncia de ser
muito grande para o corpo. [...] essas caracteristicas étnicas sédo o resultado
da degeneracédo. Eles sdo sempre idiotas congénitos e nunca resultam de
acidentes ap6s a vida uterina. Sd8o, na maioria das vezes, casos de
degeneragao decorrente da tuberculose nos pais. [...] Eles tém um poder
consideravel de imitagao. [...] Geralmente sdo capazes de falar, o discurso é
grosseiro e indistinto. (Ibidem, 1866, p. 2, tradu¢do nossa).

Outra questdo interessante que ele mencionou no artigo € que avangos
intelectuais realizados no verao, durante o inverno sofrerdo uma regressao, afirmando
que as capacidades mentais e fisicas dos individuos estavam diretamente
relacionadas com a temperatura. Ainda, que eles teriam uma tendéncia a tuberculose
e que esta seria a origem hereditaria da degeneracdo, apresentando assim uma
expectativa de vida abaixo da média para a época. Outro apontamento que ele fez foi
em relacdo a alimentacdo, considerando que esses individuos consumiam uma
guantidade consideravel de oleaginosas (Ibidem, 1866).

Em relagdo ao comportamento, John Langdon Down escreveu que OS
individuos teriam uma significativa capacidade de imitacdo das outras pessoas, além
de serem bem-humorados (Ibidem, 1866).

Down nédo conseguiu identificar a causa da condi¢cdo, mas considerou que as
criangas nasciam com as alteracBes e caracteristicas, e, portanto, que era uma
condicdo congénita e, atribuiu a origem da sindrome a tuberculose nos pais da
crianca.

Além da influéncia pratica de sua classificacdo étnica, ele também considerou
que teria um interesse filosofico, demonstrando assim a origem e também, de certa

forma, o significado da sindrome:

A tendéncia nos dias atuais € a de rejeitar a opinido de que as varias ragas
eram apenas variedades da familia humana com uma origem em comum, e
insistir que as influéncias climaticas, ou outras, sao insuficientes para explicar
os diferentes tipos de homem. Aqui, no entanto, temos exemplos de
retrocessos ou, em todo o caso, afastamento de um tipo e a suposicdo de
caracteristicas de outro. Se essas grandes divisbes raciais sao fixas e
definidas, como ocorre que a doenca é capaz de quebrar a barreira e simular
tdo de perto as caracteristicas dos membros de outra divisdo. Nao posso
deixar de pensar que as observagbes que fiz sdo indicacdes de que as
diferencas entre as racas ndo sdo especificas sao variaveis (Ibidem, 1866, p.
3, traducgédo nossa).
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Na concluséo do artigo, John Langdon Down escreveu que estes exemplos de
degenerescéncia entre a humanidade, parecem ser “argumentos a favor da unidade
da espécie humana” (Ibidem, 1866).

A classificacdo étnica de John Down nédo foi amplamente aceita e muitas vezes
ele foi considerado racista (WARD, 1999), sendo reconhecido pela descricdo dos
individuos com “idiotia” e sua relagado a raca dos mongais, individuos da Mongdlia, e
também com a associacédo do termo pejorativo mongolismo, mesmo que no inicio do
seu artigo ele relata uma grande representatividade dos deficientes no grupo dos
caucasianos. Como ele deu énfase na descricdo a partir dos mongois, a sindrome
ficou associada inequivocadamente somente a essa raga, sem considerar inclusive
que se expressava na mesma percentagem nos caucasianos. Dessa forma, ele
considerava 0s caucasianos como uma raca mais desenvolvida em termos evolutivos
e a dos mongois menos desenvolvida.

Importante ressaltar que Down foi o responsavel pela descricdo e
documentacédo das diversas caracteristicas clinicas, fisicas, cognitivas e propensfes
relacionadas a sindrome, como a tendéncia a tuberculose.

Em 1876, John Down escreveu um manuscrito intitulado “On the education and
training of the feeble in mind” (Sobre a educacédo e o treinamento dos fracos de
mentes) a respeito de suas preocupacdes com a educacdao e insercao dos individuos
com a sindrome. Nesse texto, ele dissertou sobre planos sociais e educacionais para,
segundo ele, “melhorar individuos que sem culpa alguma s&o impotentes para se
resgatar de uma condicdo de que a humanidade nada sabe e que a sociedade s6 fez
esforgos parciais nesse sentido” (DOWN, 1876, p. 5, traducdo nossa).

Down iniciou 0 texto retratando alguns aspectos sobre a insercdo dos
individuos com “defeitos” mentais congénitos, assim denominados por ele nesse texto,
na familia e sociedade, e apds formulou alguns principios gerais que deveriam ser
seguidos na educacéao deles.

No texto, John Down fez comentarios a respeito das crian¢gas com a sindrome
em familias humildes e de classe média. Ele também considerou que a maior

proporcao de “idiotice” estava presente nas classes mais baixas, € que nesse caso,
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além de mais um consumidor na familia, a crianga seria considerada um “incubus” no
sentido que “paralisaria os esforgos da classe produtiva e absorveria o tempo € a
energia de pelo menos uma vida sa” (Ibidem, 1876, p. 6, traducdo nossa). As criancas
de classe média deveriam ser educadas principalmente em casa por que eles ndo
acompanhariam seus irmaos na escola e sua presenca poderia ser prejudicial ao
estabelecimento. Considerou, ainda, que na escola o professor dedicava maior
atencao aos que melhor retribuissem ao esfor¢o enquanto os outros ficariam cada vez
mais atrasados (Ibidem, 1876).

Em relac&o as familias ricas, John Langdon Down considerava que a presenca
do “idiota” acarretaria em perda financeira nos negocios e que por isso as familias
manteriam a sua existéncia em segredo e que nenhum tipo de relacionamento seria
estabelecido entre ele e os outros membros da familia. Eles seriam cuidados por
funcionarios e ficariam em quartos mais afastados e menos frequentados da
residéncia, tendo suas vidas monétonas e desinteressantes. Retratou também que a
crianca se tornava excluida do vinculo com os irméos, pois acabava estragando 0s
jogos e brincadeiras (Ibidem, 1876).

John Down escreveu que eles ficariam em porcdes superiores da residéncia,
como num andar superior, so6tdo ou pordo, considerando que os visitantes quando
chegassem na casa ficariam no andar principal, de entrada, e ndo teriam
conhecimento da existéncia desses individuos com a sindrome.

Essa foi a forma como John Down retratou como as familias tratavam seus
filhos com a sindrome, justificando que até poderiam ter algumas excecdes, mas ha
grande maioria era dessa maneira, considerando a condi¢édo desses individuos como
sendo deploravel.

Em relagdo aos principios que deveriam ser utilizados, ele considerou como
primeiro passo o resgate do individuo da solidédo, cercando-o de arte e natureza para
tornar sua vida alegre, despertar sua observagdo e acelerar seu poder de
pensamento. Ainda, para se ter melhorias no desenvolvimento, deveria ter uma

combinacao de cuidados meédicos, fisicos, morais e intelectuais (Ibidem, 1876).

6 Termo do latim que significa demdnio na forma masculina que invade sonho e mantém relacao sexual
com a mulher, drena a energia da vitima para se alimentar e a deixa viva, mas em condi¢cdes muito
frageis (PANDE, 1981).
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O segundo passo seria a parte nutricional do individuo para a melhoria dos
tecidos nervosos. A dieta seria composta de elementos como nitrogénio, fosfato e
constituintes oleaginosos. Fez consideracdes importantes sobre higiene, quartos
aquecidos e arejados, exercicios diarios ao ar livre e fortalecimento do sistema
muscular através de exercicios especificos. A partir desses principios se iniciaria a
relacdo com o mundo externo e o poder de raciocinio (Ibidem, 1876).

Apés o inicio do tratamento fisico e fisiol6gico, comecaria a educacao moral
gue teria como primeiro aspecto ensinar a obediéncia, mas ndo sendo permitida a
punicdo corporal em casos de desobediéncia, enaltecendo o respeito e relacdes
afetivas. Outra questao que ele sugeria eram ensinamentos simples sobre religido, o
catolicismo em especifico, para influenciar seus atos. O tratamento intelectual deveria
se basear no cultivo dos sentidos, aprender as qualidades, formatos e relagées dos
objetos por meio do toque, apreciar cor, tamanho, variedades de sons, gosto e cheiro.
Deveriam aprender o concreto e ndo o abstrato, nada sobre imaginacéo. Considerou
como essencial, ensina-los a se vestir, habitos de ordem e limpeza, andar com
preciséo, utilizar talheres para se alimentarem (Ibidem, 1876).

Em relacdo aos ensinamentos sobre valor e peso de mercadorias, e valor do
dinheiro, John Down criou um plano de instituir uma loja em que um paciente atuasse
como cliente e outro como comerciante, tendo a supervisdo de um educador para
controlar e ensinar as transacdes de pesagem, calculos e pagamentos. Para
complementar a parte instrucional, seriam necessarias oficinas nos mais variados
temas, de jardinagem e agricultura, e ambientes animados com musica (lbidem,
1876).

Ao final do texto, Down considerou que para executar todos esses principios
somente seria possivel se fossem efetivamente realizados em uma instituicao
especialmente criada para esse fim, em que os individuos ali permanecessem dia e
noite, e que sua preocupacgao seria com aqueles de classes mais pobres que néo
teriam condicdes de pagar por esse servico (Ibidem, 1876).

O terceiro manuscrito de Down que ressaltaremos neste artigo intitulado “Some
of the mental affections of childhood and youth” (Algumas das afec¢bes mentais da
infancia e da juventude) trata basicamente de uma classificacdo que ele propés em
relacdo aos individuos com deficiéncia intelectual. Esta classificacdo envolvia trés

grupos etiolégicos: congénito, acidental e de desenvolvimento (Quadro 1).
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Classificagao Caracteristicas

Idiotia congénita Aqueles individuos que nao possuiam padrbes
mentais comuns ou sua devida sanidade mental.

Idiotia acidental Quando a deficiéncia resultava de doencas, infec¢des
ou lesbes acidentais mecanicas.

Idiotia de desenvolvimento  |Aqueles em que a deficiéncia aparecia ao longo do
seu desenvolvimento, mesmo tendo inicio de
desenvolvimento de vida satisfatorio.

Quadro 1: Classificacdo médica dos individuos com retardo mental
Fonte: Adaptado de Down (1887)

O Quadro descreve a classificacdo etiologica dos individuos com retardo
mental e prop8e algumas caracteristicas para cada grupo.

Segundo ele, a “idiotia” congénita poderia estar associada a microcefalia,
hidrocefalia, paralisia e epilepsia, e a “idiotia” de desenvolvimento associada a
puberdade ou ao surgimento de dentes (Ibidem, 1887).

Portanto, além da classificacéo étnica e da descricédo clinica da Sindrome de
Down, trabalho mais reconhecido e atribuido a ele, Down também sugeriu um sistema
de classificacdo médica dos individuos com retardo mental e com essa classificacéo
foi o primeiro pesquisador a propor uma diferenciagéo entre mongolismo e cretinismo,
gue na época eram tratados de forma igual. Ainda, esse sistema de classificacao
indicava o estado de compreensao das condi¢cfes individuais associadas ao retardo
mental em dias especificos, por exemplo quando ele relacionava o retardo ao
surgimento dos dentes.

Como apresentado nesse item, percebemos a importancia médica e historica
de Down e que merece consideracao na historia medica tradicional, pois trouxe ideias
inovadoras para o final do século XIX no tratamento, classificacdo e acomodacdes
especiais para pessoas com deficiéncias mentais, sendo considerado como um
pioneiro na historia das deficiéncias mentais. Também se mostrou extremamente
controverso, sendo inventor de uma taxonomia para deficiéncia intelectual racista que
estigmatizou as pessoas com a sindrome no século seguinte.

Ele relacionou a denominacédo de mongolismo a esta sindrome em contextos

de debates antropologicos a partir da década de 1860 sobre a génese e evolugao
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racial, e contextualizou suas ideias na articulacdo da teoria da degeneracéo da raca
humana. Baseado nisso, o termo mongolismo foi aceito e considerado atil na
classificacdo dos individuos com retardo mental e a partir de entdo amplamente
utilizado.

John Down também teve papel consideravel nos recursos terapéuticos e
desenvolvimento de um modelo médico de gestéo e tratamento mais apropriado aos
individuos com deficiéncias mentais. Ele sugeriu a organizacdo de sistemas de
formacao baseados em exercicio fisico, estimulacdo sensorial, e interpretacdes de
papéis em atividades sociais como por exemplo, atividades relacionadas ao fazer

compras e de terapia ocupacional.

4. Panorama cientifico relacionado a Sindrome de Down e algumas

repercussdes das ideias propostas por John Down

No final do século XIX e inicio do XX aconteceram dois movimentos
relacionados as condicbes de deficiéncias mentais, um relacionado ao
desenvolvimento dos testes de inteligéncia e o outro relacionado com as
preocupacdes de que a genética pudesse estar envolvida. Os testes possibilitaram o
desenvolvimento de um procedimento objetivo e consistente para avaliacdo das
habilidades intelectuais, se tornando Uteis, na época, na diferenciacédo de individuos
com diferentes retardos mentais (GROSSMAN, 1983).

Segundo Grossman (1983) os termos “idiota” e “imbecil” receberam reforgos
para continuarem a ser utilizados identificando niveis de comportamento deficitario de
acordo com os escores produzidos nos testes de inteligéncia.

O termo “mente fraca” era utilizado nos séculos XVIII e XIX genericamente para
incluir os mais diversos graus de problemas mentais devido ao desenvolvimento
imperfeito e como resultado o individuo era incapaz de competir em termos iguais aos
outros. Os médicos também subdividiam esse termo em outros trés, de acordo com o
Quadro 2.

Subdivisdes Caracteristicas
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Idiotas Aqueles tdo profundamente defeituosos que seu
desenvolvimento mental ndo excedia o de uma crianga normal

de apenas dois anos de idade.

Imbecis Aqueles cujo desenvolvimento mental era superior ao dos
idiotas mas que ndo excedia o de uma crianca de sete anos
de idade.

Morons’ Aqueles em que o desenvolvimento mental era superior ao
dos imbecis mas que nédo excedia o de uma crianca de doze

anos de idade.

Quadro 2: SubdivisGes do termo “mente fraca”
Fonte: Adaptado de Noll e Trent Janior (2004)

O Quadro 2 descreve as caracteristicas dos individuos e que eram utilizadas
por médicos e pesquisadores para classifica-los nas subdivisées do termo mente
fraca, no século XVIII, porém também observamos a presenca desses termos
amplamente empregados no século XIX, principalmente os termos “idiotas” e
“‘imbecis”.

O termo mongolismo se tornou popular e amplamente utilizado a partir do final
do século XIX e também no século XX, principalmente devido a descri¢do clinica de
John Down, sendo utilizado por exemplo, nos titulos de trabalhos publicados como em
1908 por Bertram Hill, em 1961 por Penrose, em 1910 por Shuttleworth e Potts num
livro sobre criangas com deficiéncias mentais, e por muitos outros médicos e
pesquisadores da época.

Além do termo mongolismo, também foram utilizados os termos imbecilidade
mongoloide, idiotia mongoloide (FRASER; MITCHELL, 1876), cretinismo furfuraceo
(SEGUIN, 1866), crianca inacabada (SHUTTLEWORTH, 1909; ZELLWEGER, 1977),
acromicria congénita por Schuller em 1907 e crianga mal-acabada por Thomson, 1907
(SCHWARTZMAN, 2003).

Em 1961, um grupo de geneticistas escreveram uma carta ao Lancet dizendo
gue os termos: mongol, mongolismo, idiotice e mongoloide como estavam sendo

empregados a um tipo especifico de deficiéncia intelectual tinham conotacdes

7 Esse termo néo foi traduzido por nés, ficando em inglés no texto, pois na traducao literal, seria também
idiota, ndo tendo como diferenciar do primeiro que em inglés € idiot.

69



enganosas e preconceituosas, e que nao estavam relacionados a segregacao de
genes derivados de asiaticos, ja que a anomalia também estava presente entre
europeus. Ainda, o aumento da participagéo de pesquisadores chineses e japoneses
nos estudos sobre as deficiéncias mentais impos condi¢gbes preconceituosas de uso
dos termos mencionados, portanto, eles consideraram necessario que essas
nomenclaturas que implicavam um aspecto racial da condicdo nédo fossem mais
utilizadas. Um abaixo-assinado foi organizado em que propuseram a substituicdo dos
termos para “Anomalia de Langdon-Down”, “Sindrome ou Anomalia de Down” ou
“‘Acromicria Congénita”. Também consideraram importante introduzir o termo
“Trissomia e Anomalia do 21”7, considerando que incluiria a trissomia simples como
também as translocacdes (ALLEN et al., 1961). Importante ressaltar que a partir de
meados de 1950 ja era conhecido que a causa genética da sindrome estava
relacionada ao cromossomo 21.

Além dos geneticistas, a populacdo da Mongodlia e os pais dos individuos
também considerava esses termos ofensivos. A partir de entdo foi proposta pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) a substituicdo dos termos mongolismo,
mongoloide, mongol para “Sindrome de Down”, embora esses termos pejorativos
ainda sejam utilizados por algumas pessoas em linguagens cotidianas (WARD, 1999).
Outras publicacdes do Lancet em 1964, da OMS em 1965 e do Index Medicus em
1975 também forneceram subsidios para que o termo mongolismo fosse suprimido
(HOWARD-JONES, 1979).

E importante perceber o quanto esta associacdo de conceitos entre Sindrome
de Down e mongolismo pbde trazer preconceito, principalmente pelo fato de se
rebaixarem esses individuos a uma raca inferior, menos evoluida, como exemplos de
retrogressao da espécie humana. Além do preconceito, esta associacdo errbnea
também privou os mongadis de sua identidade e de sua historia; para as pessoas com
a sindrome o termo as reduz a sua condicdo médica simplesmente, sendo até mesmo
ofensivo.

A primeira conferéncia médica sobre a “idiotice”, que se tem relato, foi realizada
em 1867 pelos médicos superintendentes de asilos que abrigavam pessoas com
deficiéncia intelectual da Gré-Bretanha, Fletcher Beach, William Ireland e George
Shuttleworth, além de Down (WRIGHT, 2011).

George Shuttleworth (1842 — 1928) foi um dos pesquisadores mais favoraveis

a organizacdao étnica proposta por John Down e a partir de 1870 apds deixar o trabalho
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no Asilo de Earlswoods, ele regularmente empregava o termo mongolismo para
descrever pacientes apos a nova descricdo clinica proposta. Porém, ao contrario de
John Langdon Down, ele acreditava que a etiologia do mongolismo era devido a
intemperancga dos pais e ndo como Down havia proposto. Ele também estudava as
caracteristicas craniais da “idiotia”, se referindo as medigdes aos “idiotas” mongois no
“Journal of Mental Science” (Jornal de Ciéncia Mental) em 1881 (WRIGHT, 2011).

Em 1876, John Fraser e Arthur Mitchell descreveram os resultados da autopsia
de um individuo com a sindrome e observacdes clinicas baseadas em 62 casos. Eles
também fizeram a primeira associacdo entre a sindrome e a deméncia cerebral,
atribuindo a morte do individuo a uma deterioracdo geral do cérebro, como um sinal
de precipitada senilidade (FRASER; MITCHELL, 1876). Outros pesquisadores
também observaram associa¢cfes entre a Sindrome de Down e a deméncia como a
doenca de Alzheimer, dentre eles Struwe em 1929, Jervis em 1948 e Verhaart e
Jelgersma em 1952 (OLIVER; HOLLAND, 1986).

Em 1877, William Wetherspoon Ireland (1844 — 1907) lancou o livro “On idiocy
and imbecility” (Sobre idiotice e imbecilidade) considerando que a deficiéncia
intelectual era apenas uma das manifestacdes da idiotia e avanca nas classificacoes
baseadas em comorbidades e etiologias supostas, sinalizando diferencas entre a
idiotia mongoloide e a idiotia cretinoide (IRELAND, 1877).

Como as causas genéticas para o mongolismo ainda ndo eram conhecidas no
seculo XIX e até a segunda metade do século XX, muitos acreditavam que a sindrome
era causada por hipotireoidismo, até mesmo por isso existiam as associa¢fes do
cretinismo com o0 mongolismo.

Apesar de pesquisas como a de Ireland sinalizando as diferencas, algumas
pesquisas reforcavam essas associacdes como a de Telford Telford-Smith (1859 -
1936), em 1896. Observando similaridades entre caracteristicas do mongolismo e do
cretinismo, ele utilizou terapias com hormoénio tireoidiano em criangas com “idiotia” e
pode visualizar melhoras fisicas demonstradas por um rapido aumento do crescimento
em estatura (TELFORD-SMITH, 1896), dando origem a um tratamento que foi
empregado durante muito tempo.

Em 1899, o médico Albert Wilmarth se mostrou cético em relacdo a teoria
antropolégica de John Langdon Down a respeito do mongolismo apresentando o
documento “Mongolian idiocy” (ldiotice mongol) na Association of Medical Officers of
American Institutions for Idiotic and Feeble-Minded Persons (Associacdo Médica
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Oficial das Instituicdes Americanas para Pessoas com Idiotia e Mentes Fracas). De
acordo com as ideias hereditarias da época, ele sugeriu que uma “mancha ou marca”
hereditaria causada por um dano cerebral ou desenvolvimento cerebral interrompido
poderia ser transmitido para as geragdes posteriores, resultando no que estava sendo
chamado de mongolismo (WRIGHT, 2011).

Um dos filhos de John Down, Reginald Langdon-Down (1866 - 1955) continuou
com os trabalhos e estudos do pai e em 1909, fez uma observagédo muito importante
em relacdo as caracteristicas fisicas da sindrome, sendo que as principais linhas das
palmas das maos eram diferenciadas, apresentando somente uma linha transversal
ao invés de duas como era 0 comum na maior parte da populacdo sugerindo que essa
peculiaridade estava associada a falta de metacarpos (LANGDON-DOWN, 1909).

As ideias de Down foram corroboradas por Francis Graham Crookshank (1873
—1933), epidemiologista britanico que escreveu o livro “The Mongol in Our Midst” (O
mongol em nosso meio). O mongolismo, denominado por ele de imbecilidade
mongoloide, era uma constituicdo retrograda da raca mongol, considerando esta a
mais primitiva. De acordo com Crookshank os imbecis mongois eram uma raga a parte
da humanidade, diferente dos outros individuos da populacéo, para reafirmar essa
argumentacao, ele apresentou em seu livro caracteristicas fisicas e comportamentais
que supostamente seriam partilhadas pelos individuos mongol e os “imbecis”
(CROOKSHANK, 1931).

O processo de construcao do conhecimento sobre a Sindrome de Down teve
como um ponto fundamental as ideias propostas por John Down, até entdo o0s
individuos com deficiéncias mentais eram tratados e considerados todos igualmente.
A partir de suas proposi¢cdes com classificacdes inovadoras para o século XIX tanto
no tratamento, na origem etiolégica quanto nas descri¢cdes clinicas, a Sindrome de
Down passou a ser considerada como uma condicdo meédica Unica e peculiar,
possibilitando um novo olhar, novas pesquisas e, tratamentos especializados e

especificos para os individuos com a sindrome.

5. Consideracdes Finais

Esse trabalho buscou apresentar e discutir as contribui¢des, principalmente de
John Langdon Down, a respeito do processo de inicio da constru¢cédo do conhecimento
cientifico a respeito da Sindrome de Down no século XIX e inicio do século XX.
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Foi possivel perceber que na época em que John Langdon Down escreveu seu
manuscrito com a descricdo clinica da sindrome, a comunidade cientifica médica ja
estava estudando a sindrome, classificada neste primeiro momento como uma
condicdo psiquiatrica denominada “idiotia”. Ele ocupa um papel de destaque por
significativas mudancas no panorama de conhecimentos a partir do final do século
XIX sobre a Sindrome de Down, isso porque ele foi capaz de realizar a sistematizacéo
significativa e a descricdo da sindrome como uma condi¢éo clinica diferenciada e
peculiar difundindo suas ideias de cuidados e tratamentos, e também a partir de suas
pesquisas e teorias a respeito da etiologia da sindrome, auxiliando na diferenciacéao
em relacdo ao cretinismo e outras deficiéncias mentais.

John Down foi influenciado pelos conceitos evolucionistas da época, afirmando
a existéncia de racgas superiores, enquadrando a deficiéncia intelectual como uma
raca inferior, e estabeleceu assim uma associacao a partir da descricdo do fendtipo
da crianca com Sindrome de Down e a raca mongolica, gerando preconceitos até hoje
percebidos no cotidiano.

Ao desenvolver suas reflexdes, esse meédico subsidiou outros trabalhos
contribuindo para a construcdo do conhecimento cientifico sobre esta sindrome. Ele
também considerou a tuberculose nos genitores como um fator etiolégico, numa
tentativa de elucidar a origem etiol6gica da sindrome, ja que as condi¢cdes genéticas
da mesma ainda néo tinham sido elucidadas. Assim, é possivel notar que questdes
sociais do periodo histérico acabam se misturando com a construcdo do
conhecimento sendo importante ressaltar que o cientista investiga de conformidade
com a concepcédo de mundo ou paradigmas gque a sua comunidade tenha adotado.

Finalmente, percebemos que seus apontamentos foram corroborados por
alguns, por outros nem tanto, e que cada pesquisador teve sua parcela de contribuicao
no processo de inicio da construcdo do conhecimento sobre a famosa sindrome nos
séculos passados. Este trabalho tera continuidade em uma pesquisa sobre a
construcdo do conhecimento a partir da segunda metade do século XX sobre a historia
da Sindrome de Down.
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CAPITULO 2

HISTORIA DA CONSTRUCAO DO CONHECIMENTO BIOLOGICO SOBRE A
SINDROME DE DOWN NO SECULO XX

Resumo

A Sindrome de Down € uma das sindromes genéticas mais comuns na espécie
humana, foi descrita clinicamente e caracterizada no século XIX, porém ainda sem a
compreensao sobre a sua origem. Varias etiologias a respeito da sindrome foram
apresentadas no meio cientifico a partir de sua descricdo, desde a presenca de
tuberculose nos pais até mesmo observacdes a respeito principalmente da idade
materna. O objetivo desse trabalho foi analisar e compreender a construcdo do
conhecimento referente a Sindrome de Down no século XX, principalmente a respeito
de sua caracterizacdo e etiologia enquanto uma condi¢cdo genética relacionada a
alteracdes cromossdmicas. Esse artigo se enquadra como um estudo descritivo e
baseado na historia da ciéncia. Para tal, buscamos fontes primarias em bancos de
dados histéricos a partir de fontes secundarias e terciarias como referéncia ao
assunto. Discutimos e analisamos estudos histéricos sobre citogenética humana e
como contribuiram para a compreenséo e estabelecimento da sindrome, além dos
aspectos sociais e cientificos da construcdo do conhecimento enquanto uma condi¢ao
genética baseada numa alteracdo cromossdmica, trazendo, inclusive, aspectos sobre
sua etiologia e conhecimentos biol6gicos considerados relevantes no nosso
entendimento durante o século XX. A sindrome foi estabelecida enquanto sua
etiologia genética, ainda no século XX, como uma trissomia do cromossomo 21, mas
também apresentando-se em alguns casos como sendo uma transloca¢do ou mosaico
cromossOmico. Percebemos ao longo do caminho percorrido, durante a construcéo
do conhecimento bioldgico a respeito da Sindrome de Down, alguns aspectos sociais
e historicos envolvidos nesse processo. Consideramos com isso, que trabalhos sobre
a histéria da ciéncia sdo importantes para que possamos compreender ideias e

crencas atuais acerca de uma determinada tematica, de onde partem as suas
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constituicbes e representacdes historicas, refletindo quais conhecimentos biolégicos

seriam necessarios para a sua compreensao de forma significativa.

Palavras-chave: Histéria da Ciéncia; Trissomia do Cromossomo 21; Alteracdes

cromossdmicas; Conhecimento genético; Historia da Citogenética Humana.

1. Introducéo

A Sindrome de Down € uma das condicbes genéticas com limitacbes
intelectuais mais comuns na espécie humana e foi descrita clinicamente e
caracterizada em 1866 por John Langdon Haydon Down (1828 — 1896). Ap0Os esse
periodo, ainda no século XIX, se iniciou uma era de grandes mudancas quanto ao
entendimento e compreensdes da sindrome, pois foi considerada como uma condicdo
clinica unica e especifica, entretanto, sua etiologia, no sentido genético, ndo havia
sido estabelecida.

Muitas teorias etiologicas a respeito da sindrome foram apresentadas no meio
cientifico a partir da descrigcdo clinica, na segunda metade do século XIX e inicio do
século XX. Algumas apontadas pelo proprio John Down, por exemplo, ao se
considerar como uma condicéo congénita causada pela presenca de tuberculose nos
pais das criancas (PIETRICOSKI; JUSTINA, 2020), outras apds observacdes de que
maes com idade mais avancada tinham maior frequéncia de bebés com a sindrome e
que isso estaria relacionado a uma exaustao uterina (O"CONNOR, 2008). Ainda, o
hipertireoidismo fetal ou outras disfuncdes enddcrinas, sifilis, posicdo social,
alcoolismo durante a gestacdo, consanguinidade e danos ambientais causados em
gestantes (SHUTTLEWORTH, 1909), também foram consideradas na etiologia da
Sindrome de Down.

A real causa da Sindrome de Down, uma condi¢c&o genética como resultado de
alteracdo cromossdmica, somente foi estabelecida aproximadamente um século
depois da descricdo por John Down. Certamente nesses quase 100 anos, muitas
tentativas foram realizadas, mas provavelmente ndo foi possivel encontrar a causa
devido as limitagc6es técnicas até meados do século XX.

A histéria da construgdo desse conhecimento no século XX ocorreu em paralelo
com a histéria da genética humana, a partir de técnicas e procedimentos que

permitiram, principalmente, a padronizacédo do niumero e morfologia dos cromossomos
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humanos, sua observacdo e analise enquanto o conhecimento da citogenética
avancava e era aprimorado.

Nesse sentido, o objetivo desse trabalho foi o de analisar e compreender a
construgcdo do conhecimento referente a Sindrome de Down no século XX,
principalmente a partir da compreensdo de que era uma condicdo genética
relacionada a alteracdes cromossdémicas, com base numa perspectiva histérica da
citogenética.

Apresentamos na sequéncia um breve percurso de pesquisas na genética
humana que contribuiram na constru¢cado do conhecimento a respeito da Sindrome de
Down. Posteriormente, apresentamos uma perspectiva histérica sobre a citogenética
humana e de como a producédo desse conhecimento contribuiu no processo de se
considerar a sindrome como uma condicdo genética estabelecida com origens

etiologicas definidas.

2. Breve percurso do conhecimento da genética humana e sua relagcdo com a

Sindrome de Down

Os conhecimentos cientificos da genética humana no final do século XIX e
meados do século XX trilharam um percurso que provavelmente possibilitou o
estabelecimento da Sindrome de Down como uma condicdo genética de origem
etioldgica cromossomal especifica.

Apresentamos a seguir um Quadro representativo com dados numa
perspectiva historica da constru¢do do conhecimento sobre a sindrome a partir de

avancos de conhecimentos, procedimentos e tecnologias da genética humana.

Ano Pesquisador(es) Conhecimento cientifico descrito
1882 Walther Flemming Comportamento cromossomal durante a divisdo
celular.
1900 Hugo de Vries, Carl Leis de Mendel foram redescobertas.
Correns, Erich
vonTschermak-
Seysenegg
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1903 Walter Sutton Observagao que 0s Cromossomos seguiam as
leis de Mendel e especulou que os genes
podiam estar contidos nos cromossomos.

1915 Thomas Morgan et al. Publicaram trabalho sobre o mecanismo da

heranga mendeliana corroborando a ideia de
gue 0s genes estavam presentes nos
Cromossomos.

1920 Sociedade cientifica | Aceitava amplamente o fato cientifico de que os

genes estavam nos Cromossomos.

1921 Theophilus Painter Apresentou evidéncias que a espécie humana

tinha entre 45 a 48 cromossomos.

1923 Theophilus Painter Concluiu que o numero de cromossomos da
espécie humana era de 48, a partir de uma
pesquisa sua com somente dois individuos

residentes de um asilo.

1932 Charles Davenport Especulou que anormalidades cromossémicas
poderiam estar associadas a deficiéncias

intelectuais.

1932 Petrus Waardenburg | Especulou que a ndo-disjun¢cdo cromossémica

poderia conduzir as trissomias e monossomias.

1956 | Joe Tjio e Albert Levan Analisaram cromossomos de quatro fetos

abortados e postularam que o nimero padrao
de cromossomos para a espécie humana era de
46.
1959 Jérbme Lejeune, Mostrou que a Sindrome de Down era causada
Gautier e Turpin; por uma trissomia do cromossomo 21.
Patricia Jacobs et al.

1960 Polani et al.; Carter et | Consideraram a translocacdo como sendo uma

al. das causas da sindrome.

1961 Clarke, Edwards e Consideraram também o mosaicismo.

Smallpiece

Quadro 1: Fatos histdricos da genética humana relevantes para a compreensao da sindrome como
uma alteragdo cromossémica
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Fonte: Adaptado de Patterson e Costa (2005, p. 138)

O Quadro 1 apresenta alguns dados selecionados por ndés para
compreendermos a construgdo do conhecimento cientifico genético referente a
Sindrome de Down. E relevante considerar que muitos outros conhecimentos também
possam ter contribuido para o processo, porém selecionamos esses por serem
especificos sobre cromossomos ou sobre heranga cromossomica.

A partir das pesquisas que sugeriram que as deficiéncias intelectuais poderiam
estar associadas a anormalidades cromossOmicas, como a de Davenport, diversos
pesquisadores sugeriram a associacao da Sindrome de Down, até entdo chamada
principalmente de “mongolismo™, com as alteragdes cromossémicas. Essa
associacdo foi sugerida por Turpin, Caratzali e Rogier (1937), Fanconi (1939),
Penrose (1949), Mittwoch (1952). Entretanto, os primeiros pesquisadores a
demonstrarem realmente essa associacdo e a presenca de um caribtipo
supernumerario nesses individuos foram Jérdbme Lejeune, Gautier e Raymond-
Alexandre Turpin (1959), e também Patricia Jacobs et al. (1959).

Importante ressaltar que alguns dos conhecimentos apresentados no Quadro 1
foram postulados muito antes do ano em que se evidenciou 0 nimero padrdo de
cromossomos para a espécie humana. Por exemplo, Petrus Waardenburg escreveu
sobre a ndo-disjuncdo cromossdmica 24 anos antes da pesquisa de Joe Tjio e Albert
Levan que estabeleceram o nimero cromossémico padrdo e s6 entdo a hipétese de
Waardenburg foi validada.

Tendo como ponto de partida esses dados gerais sobre as contribuicdes
histéricas da genética humana na constru¢cdo do conhecimento sobre a sindrome,
atribuimos um enfoque direcionado para aqueles relacionados a citogenética e que
consideramos como 0s mais relevantes no processo de estabelecimento da sindrome

conceitualmente como uma condi¢do genética de origem cromossomica.

! Importante ressaltar que neste artigo aparecerem alguns termos e nomenclaturas como “mongol” e
“mongolismo” que eram empregados pelos pesquisadores e médicos ainda no século XX, até
aproximadamente 1970, para designar individuos com a Sindrome de Down. Embora esses termos
tenham sido reconhecidos como inapropriados, eles serdo mantidos em alguns momentos neste texto
por conveniéncia histérica, para ndo descontextualizar os autores da época, nao possuindo conotagéo
depreciativa. Portanto, dependendo da época histérica respeitaremos o termo utilizado pelo autor e
traremos esse termo entre aspas.
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3. Citogenética e a padronizacdo do numero de cromossomos humanos

A partir desse panorama geral de pesquisas apresentando conhecimentos
histéricos da genética humana, selecionamos aqueles mais especificamente
relacionados a construcdo do conhecimento da sindrome enquanto uma alteracéo
cromossOmica e daremos énfase a esses. Nessa perspectiva, para compreendermos
como esse processo de construcéo foi se desenvolvendo buscamos algumas fontes
primérias (LEJEUNE, 1958; LEJEUNE; GAUTIER: TURPIN, 1959; JACOBS et al.,
1959; POLANI et al., 1960; CLARKE; EDWARDS; SMALLPEICE, 1961) para essa
pesquisa. Antes de apresentarmos as fontes primarias especificas sobre a Sindrome
de Down, discorreremos sobre a pesquisa publicada em 1956, por Joe Hin Tjio e Albert
Levan a respeito da padronizacdo do nimero de cromossomos, por entendermos que
essa foi 0 marco do conhecimento no campo da citogenética humana que possibilitou
posteriormente a compreensao sobre o que seriam as alteragcdes cromossdmicas no
geral, inclusive a respeito da sindrome.

O trabalho publicado em 1956 intitulado “The chromosome number of man” (O
namero cromossémico do homem) foi considerado como um avan¢o na area da
genética, pois 0s autores descreveram um conjunto de procedimentos experimentais
para identificar o nUmero de cromossomos.

Uma das relevancias em se estudar histéria da ciéncia € perceber o processo
de construcdo do conhecimento cientifico como um todo; ele é desenvolvido e
construido por varios pesquisadores concomitantemente, e ndo depende da
genialidade de individuos isolados. Pode ser observado neste trabalho, que apesar
de Tjio e Levan serem citados nos mais diversos livros e materiais didaticos de
genética, ao ler sua pesquisa, eles informam que o trabalho deles partiu de um anterior
do pesquisador Hsu, de 1952, em que eles se apropriaram e realizaram modificacdes
nas técnicas sobre cultura de tecidos humanos in vitro, a partir de células normais e
tumorais (TJIO; LEVAN, 1956). Ressaltamos assim, a relevancia em se estudar
histéria da ciéncia para compreender o processo de constru¢cdo do conhecimento
cientifico de forma mais ampla, sendo construido a partir de apropriagdes e melhorias
de conhecimentos anteriores.

Posteriormente, esses autores aprimoraram as técnicas com culturas de
tecidos de fibroblastos de pulmdo embrionario humano, cultivados em liquido

amniotico bovino. As culturas foram realizadas com células extraidas de embrides
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humanos obtidos apés abortos legais na época. Os cromossomos foram estudados
alguns dias ap0s a realizac&o da cultura in vitro (Ibidem, 1956).

Dentre as melhorias na técnica, os autores citam que resolveram diminuir o
tratamento hipotonico nas amostras por perceberem que esse tratamento introduzido
por Hsu, embora proporcionasse uma melhora significativa no espalhamento dos
cromossomos, acabava causando turbidez e instabilidade nos contornos dos
cromossomos (TJIO; LEVAN, 1956). Com essa modificacdo, Tjio e Levan
conseguiram a dispersdo dos cromossomos com mais nitidez de seus contornos, 0
gue posteriormente auxiliou nos diagnosticos das alteracdes cromossdmicas,
principalmente nas estruturais.

No artigo, os autores descrevem todos os procedimentos e reagentes
utilizados, inclusive o uso de colchicina, substancia que impede a polimerizagéo das
proteinas do fuso mitético e faz com que a célula pare a divisdo celular (mitose) na
fase de metéfase, possibilitando assim melhor visualizagdo dos cromossomos em seu
mais alto nivel de espiralizacao.

Apés todos os procedimentos citogenéticos, Tjio e Levan observaram o nimero
de 46 cromossomos ao visualizar o material no microscopio, e alguns casos com 47
e 48 cromossomos, porém nao incluiram como significativo. Outra descri¢ao
importante desse trabalho foi referente a classificacdo dos cromossomos metafasicos
guanto a sua morfologia, estrutura e tamanho, mesmo que, posteriormente, a
classificagao tenha sido modificada, mas foi um relato importante sobre a observacao
da estrutura cromossémica, identificando um padrao na espécie humana.

Em relacéo a padronizacdo do numero cromossdmico, esse fato ndo foi aceito
facilmente e prontamente pelos pesquisadores da época, nem mesmo por Tjio e
Levan que suspenderam sua pesquisa por acreditarem terem perdido dois
Cromossomos em suas analises, até entdo se aceitava o numero de 48 cromossomos
para a espécie humana (PATTERSON; COSTA, 2005). Em 1958, Joe Tjio e Theodore
Puck publicaram uma pesquisa com analises de varias centenas de metafases a partir
de cinco tecidos originados de sete individuos diferentes e realmente confirmaram o
namero padréo de cromossomos (TJIO; PUCK, 1958).

Essas pesquisas foram importantes por iniciarem uma nova era de estudo da
citogenética humana com técnicas que permitiram uma melhor visualizacdo dos

cromossomos humanos em microscopia 0 que possibilitou com que diversas
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condicBes genéticas e patologias fossem elucidadas quanto a sua origem genética

cromossOmica.

4. Alteracdes citogenéticas na Sindrome de Down

Nessa sec¢ao discutimos a construcao histdrica do conhecimento a respeito da
sindrome enquanto uma alteracdo cromossdmica, nos encaminhamentos em que foi
estabelecida e conceituada como uma condi¢ao genética tanto quanto uma trissomia

como também um caso de translocacdo e mosaicismo.

4.1 Observacédo da sindrome como uma trissomia cromossOmica

O médico francés Jérdme Jean Louis Marie Lejeune (1926 — 1994) comecou a
estudar fatores implicados na patogénese da Sindrome de Down. Em seu trabalho de
1958 “The structure of hereditary substance” (A estrutura da substancia hereditaria)
ele registrou a ocorréncia de nascimentos de bebés com a sindrome de 1 em cada
600 e considerou o que ele chamou de imaturidade e envelhecimento para a producao
de gametas anormais nos pais. Ao analisar 144 casos de gémeos, nesse trabalho, ele
concluiu que a sindrome era uma condicédo nédo relacionada ao ambiente uterino ou
provaveis traumas fetais (LEJEUNE, 1958), mas sim uma “doenga” constitucional, que
surgia no momento da formacédo do embrido, ndo influenciada por fatores hereditarios,
mas que era de origem genética. Para Lejeune (1958), a Unica hip6tese para explicar
essa ocorréncia seria um “acidente cromossémico” que envolveria um grande numero
de genes.

Importante ressaltar que, na época, 0S pesquisadores tratavam essas
condicdes, por exemplo, o “mongolismo”, como “doengas” e os individuos que a
apresentavam eram considerados como nao saudaveis. Foi apenas com o processo
de construcdo do conhecimento sobre as alteracdes cromossdmicas que 0s termos
foram deixando de ser utilizados em sua totalidade e passaram a se utilizar termos
como “condi¢Bes genéticas e sindrome”.

A partir desse momento, Lejeune passou a cultivar tecidos de criangcas com a
sindrome para a observagao cromossomica e, também, para estabelecer uma técnica

original para analise de cromossomos. Dessa forma, ele confirmou experimentalmente
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o conceito fundamental a respeito do niamero padrdo de cromossomos da espécie
humana, postulado por Tjio e Levan (KARAMANOU et al., 2012).

Em um de seus estudos, em 1959, ele percebeu a presenca de um 47°
Cromossomo pequeno em uma das amostras, 0 que poderia ser um cromossomo em
excesso ou um cromossomo que se dividiu em dois. Nesse mesmo ano, juntamente
com Raymond-Alexandre Turpin (1895 - 1988) e Mille Marthe Gautier eles
conseguiram revelar fotos dos cromossomos e expuseram uma hipétese sobre a
origem etiologica da Sindrome de Down (LEJEUNE; TURPIN; GAUTIER, 1959). Essa
foi uma das primeiras pesquisas a demonstrar, com imagens cariotipicas, a
associacdo de uma condicdo de deficiéncia intelectual com uma alteracéo
cromossomica.

No mesmo ano, os trés pesquisadores publicaram o artigo “Study of somatic
chromosomes from 9 mongoloid” (Estudo de cromossomos somaticos de 9 criangas
mongoloides) fornecendo evidéncias que aquele 47° cromossomo era
morfologicamente idéntico ao cromossomo 21. A presenca de trés cdpias do mesmo
cromossomo levou ao uso do termo trissomia decorrente das palavras gregas ‘treis”
(trés) e “soma” (corpo), considerando entdo a condicdo como trissomia do 21
(LEJEUNE; GAUTIER; TURPIN, 1959). Este trabalho mudou o rumo da medicina e
da genética em relacdo a sindrome, inclusive por Lejeune, Gautier e Turpin
corroborarem para o fato de que o “mongolismo” era uma condi¢do independente da
raca’ “mongol” ou qualquer outra raga, considerando-a como uma condic&o de origem
genética cromossOmica, contribuindo inclusive para a alteragcdo de nomenclatura do
até entdo denominado “mongolismo” nos anos seguintes.

Enquanto Lejeune, Gautier e Turpin faziam seus trabalhos na Franga, nos
Estados Unidos Patricia Jacobs et al. também estudavam a mesma condi¢édo
genética. No trabalho intitulado “The somatic chromosomes in mongolism” (Os
cromossomos somaticos no mongolismo) de 1959, Patricia Jacobs et al.
apresentaram dados cromossdmicos de seis individuos com “mongolismo”, todos

apresentando um numero diploide de 47 cromossomos, considerando assim, que se

2 No texto, deixamos o termo “raga” em vez de altera-lo para etnias que seria um termo mais atual para
nao descontextualizar o momento histérico. Atualmente, se reconhece que as racas humanas nao
existem do ponto de vista genético ou biolégico pois a variagdo gendémica humana é tdo pequena que
ndo justifica a classificacdo da sociedade em racas (PENA; BIRCHAL, 2005-2006).

85



tratava de uma condicdo genética de manifestar um cromossomo adicional, que seria
um dos acrocéntricos (JACOBS et al., 1959).

Neste trabalho, Patricia Jacobs et al. (1959) especularam que seria improvavel,
mas ndo impossivel que o cromossomo adicional pudesse ser 0 Y, mas que nao
poderia ser explicado no caso feminino pois resultaria em uma mulher XXY.
Consideraram, de acordo com pesquisas anteriores de Penrose (1933; 1934), que a
maior prevaléncia de ter filhos com o “mongolismo” estava relacionada a idade
materna avangada e ao fato da crianga “mongol” se assemelhar antigenicamente mais
préxima da mae do que do pai e, portanto, a alteracéo estaria relacionada a oogénese
e nesse caso, provavelmente seria ligada a um autossomo.

Outra associagdo entre a Sindrome de Down e idade materna avancgada foi
estabelecida por Carl Benda, em 1939, quando relacionou a deficiéncia hipofiséria na
mae durante a gravidez. Dessa forma, elencou dois conceitos importantes para esse
entendimento, a morfogénese como a evolucdo e desenvolvimento da forma, e a
morfoquinesia como a estimulagdo desse desenvolvimento. Nesse caso, se
questionou: “[...] o mongolismo € uma monstruosidade morfogenética ou um distarbio
morfoquinético?” (BENDA, 1939, p.19). Na sua concepgao, seria uma desordem
morfoquinética, ou seja, os fatores endocrinos teriam influéncia decisiva (BENDA,
1939).Benda nédo considerou a maioria dos estudos da época em gque se traziam
informacdes e evidéncias de que a sindrome era de origem gamética, quando a
considerou como sendo uma alteracdo em decorréncia de distlrbios endécrinos da
mae durante a gestacao.

Outra pesquisa de Benda “Mongolism and cretinism. A study of the clinical
manifestations and the general pathology of pituitary and thyroid deficiency”
(Mongolismo e cretinismo. Um estudo de manifesta¢@es clinicas e patologia geral de
deficiéncia da hipofise e tireoide) de 1947, também dava aporte a essa sua teoria
afirmando que poderiam se dissipar as crengas de que o “mongolismo” era
consequéncia de mutacbes gameéticas. Ao estudar casos de gémeos dizigoticos em
gue ambos tinham a sindrome, ele considerou que a mutacao era um evento tao raro
gue dificilmente se poderia esperar ocorrerem simultaneamente em dois 6vulos. Suas
deducOes acrescentaram valor a ideia de que fatores ambientais estavam
influenciando durante os primeiros meses de gestacao, sugerindo entdo que se a mae
tivesse alguma deficiéncia endodcrina grave, os dois bebés gémeos seriam afetados,
enguanto que se a deficiéncia fosse mais branda ou em grau moderado, somente um
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dos gémeos poderia ter a condicdo, fazendo referéncias a nomenclaturas de que um
gémeo seria “normal” e o outro “anormal” (BENDA, 1947).

Em relacdo a questdo da origem etiologica relacionada a exaustdo uterina, o
conhecimento dos pesquisadores avangou no sentido de que, na verdade, méaes com
mais idade tinham mais bebés com a sindrome do que méaes mais novas, devido a
frequéncia da nao-disjuncdo meiodtica estar aumentada em mulheres mais velhas
(O'CONNOR, 2008).

A nao-disjuncdo meidtica foi postulada hipoteticamente em 1934 por Adrien
Bleyer (1879-1965), porém nao foi prontamente aceita. Bleyer considerou que o
“‘mongolismo” era resultado de um numero anormal de cromossomos em um dos dois
gametas dos pais que geraram o filho com a alteragdo, estabelecendo assim que a
origem da sindrome deveria ser germinal (ZIHNI, 1989). Dois anos antes, em 1932,
Petrus Waardenburg ja havia sugerido a respeito da ndo-disjun¢do cromossémica nos
gametas dos genitores e que poderia estar associada as alteracées cromossémicas
nos filhos, porém sua constatacao foi de modo generalista. Foi Bleyer quem associou
essa ideia a Sindrome de Down.

Provavelmente a hipétese de Bleyer ndo foi prontamente aceita devido a
dificuldade de se testar essa hipdtese citogeneticamente na época, pois 0sS
procedimentos e técnicas para visualizacdo e andlise de cromossomos humanos
foram aprimorados a partir de 1950.

Em relacao a idade paterna, ela quase sempre foi considerada como um fator
etiolégico insignificante, mesmo em periodos histéricos em que havia uma
possibilidade de correlacdo de casos de translocagéo, nos quais parecia significativa
a contribuicdo paterna e ndo somente a materna (PENROSE, 1962). Em um estudo
publicado em 1965, Sigler et al. consideraram que os pais de crian¢cas com a sindrome
tinham em média, 4 - 5 anos de idade a mais do que os pais das criangas sem esta
condicao genética, corroborando com a hipétese de Penrose sobre a correlacdo da
sindrome com idade paterna aumentada. Porém estabeleceram que os indices de
correlacdo eram sempre menores quando comparados com a idade materna
avancada, considerada nas pesquisas como sendo acima de 35 anos de idade
(SIGLER et al., 1965). Talvez esse tenha sido um dos motivos para que nao se
atribuisse a devida atencéo para esse fator etiolégico, pois a idade paterna quando

comparada com a materna frequentemente apresentava uma menor correlacdo com
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a sindrome, ndo é no sentido de estar ausente, mas apresentava uma menor
significancia ndo demonstrando relevancia para os pesquisadores.

Varias razfes foram dadas para ndo considerarem a idade paterna avancada.
Uma delas era que as caracteristicas do pai, como idade e ocupacado, raramente
estavam registradas em dados oficiais e que algumas profissdes demandavam um
risco aumentado de criangas com a sindrome, por exemplo, na industria quimica.
Outra razdo, que geralmente acontecia, era que os dados da Sindrome de Down e 0s
dados de controle frequentemente eram selecionados nas pesquisas entre duas
populacdes diferentes ou ainda pela dificuldade de formalizacdo dos procedimentos
de selecdo dos individuos participantes, o que contribuia para o descrédito das
pesquisas. Uma outra razdo poderia ser que o diagndéstico da sindrome era atribuido
tardiamente, ndo sendo registrado dessa forma na certiddo de nascimento de muitos
individuos que teriam morrido sem serem diagnosticados, e essa subestimacao
poderia ter levado a perda de criangas com a sindrome, filhas de pais com idade mais
avancada (STENE; STENE, 1979).

Atualmente, a idade dos pais € sugerida como um fator que aumenta a
probabilidade de ter filhos com a Sindrome de Down por alguns pesquisadores
(BOSCHINI FILHO et al., 2004; KONG et al., 2012), porém ainda ha controvérsias a
respeito da idade paterna como fator etiolégico. Alguns estudos histéricos
consideravam nenhuma influéncia (ERICKSON, 1978; HOOK et al., 1981) enquanto
outros sugeriam efeito positivo (STENE et al., 1981; STENE; STENE; STENGEL-
RUTKOWSKI, 1987). Fisch et al. (2003) consideraram que a idade paterna apenas
tem correlacdo com a sindrome quando a méae tiver mais de 35 anos de idade. O efeito
paterno foi maior, nesse estudo, em casais com mais de 40 anos de idade, em que a
probabilidade foi 6x maior do que em casais com menos de 35 anos.

A explicacdo bioldgica estaria relacionada a contribuicdo espermética para a
trissomia, com uma maior frequéncia de espermatozoides com alteracdes
cromossOmicas em homens com mais idade, sendo possivel que eles contribuam com
0 cromossomo extra com mais frequéncia. Outra explicacdo seria que 0 mecanismo
que controla espontaneamente o aborto, este se tornaria menos eficiente com o
aumento da idade materna, contribuindo deste modo para o aumento de individuos
terem filhos com alteracbes cromossdmicas com o passar da idade (FISCH et al.,
2003).
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Em um estudo de 2012, os pesquisadores consideraram que 97% das
alteracdes genéticas aleatorias ou espontaneas recebidas pelas criangcas vem do pai
e nao da mae, sugerindo que os homens transmitem 4x mais essas alteracdes aos
filhos e que o nUmero de mutacdes esta relacionado a idade paterna. Como explicacédo
para esse dado, os pesquisadores justificaram a questdo da natureza biolégica dos
gametas, ou seja, a mulher nasce com uma determinada quantidade de 6vulos e como
nao os produz ao longo da vida, ndo haveria possibilidade de ocorréncia de novas
mutacdes espontaneas. Mas, quando ha alteragdes genéticas relacionadas ao 6vulo,
elas sao provenientes principalmente de seu envelhecimento e ndo de sua
multiplicacdo. Enquanto nos homens, os espermatozoides sdo produzidos ao longo
da vida, portanto, estariam mais vulneraveis a erros de replicacdo genética e
surgimento de alteragbes e mutacOes por estarem em constante processo de
producao, entdo, segundo Kong et al., (2012) quanto mais idade tiver o homem, maior
sera a probabilidade da presenca de alteracdes genéticas nos gametas (KONG et al.,
2012).

Esse desacordo em um determinado dado cientifico € muito comum e
necessario na ciéncia, para que 0S conceitos sejam questionados e novos
conhecimentos sejam agregados. Quando se trata da histéria da ciéncia, percebemos
gue os grupos de pesquisadores com dados contraditérios, geralmente apresentam
bons argumentos e fatos na apresentacdo dos seus resultados, porém nem sempre
as evidéncias e os procedimentos adotados em suas pesquisas fornecem todas as
conviccles para que aquele conhecimento seja aceito prontamente. Porém, quando
nao se tem essa clareza total, quando ha duvidas e incertezas, 0s pesquisadores
tomam certas decisdes, na maioria das vezes, baseadas em questdes extra
cientificas, como politicas, culturais, sociais, religiosas, filoséficas ou econémicas.

A condicao de trissomia foi reconhecida como sendo uma falha de um par de
cromossomos homologos para segregarem durante a meiose, gerando um conjunto
haploide em cada gameta, ou na mitose para dar origem a duas células com a mesma
constituicdo cromossdmica. Se ambos cromossomos passassem para 0 mesmo
ndcleo, poderia resultar em um gameta que caso se unisse com um gameta “normal”
geraria um caso trissémico (SWANSON, 1958).

As pesquisas de Lejeune, Gautier e Turpin (1959), juntamente com Patricia
Jacobs et al. (1959), foram essenciais na construgcdo do conhecimento sobre a

Sindrome de Down, pois esclareceram de forma significativa para a época a respeito
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da condicdo genética associada a presenca de uma cépia de um cromossomo extra
no genoma do individuo, referindo-se como uma trissomia do cromossomo 21.

Um fato que chama atencao € que em diversos textos, artigos e sites em que
se |é a respeito da identificagcdo da trissomia do cromossomo 21, ndo aparece a
participacdo, contribuicdo e importancia da pesquisadora Patricia Jacobs et al. Essa
informacédo € omitida nos mais diversos materiais sobre a histéria da Sindrome de
Down, inclusive em livros didaticos amplamente aceitos e utilizados em aulas de
genética de ensino superior.

Varias podem ser as razdes desse fato ter acontecido. Podemos questionar a
nacionalidade dos pesquisadores, um grupo era de origem europeu e O outro
americano, e em muitos periodos histéricos da ciéncia o poder cientifico era
considerado mais influente quando vinha da Europa, sendo talvez um grupo mais
reconhecido e respeitado que o outro e, por iSso, conseguiram maior alcance e
divulgacao de suas pesquisas numa determinada época. Além disso, a posicéo social
de um determinado pesquisador, questdes politicas, sociais e suas estratégias de
comunicacdo também poderiam interferir na aceitacéo e visibilidade de sua pesquisa.
Outro fator pode ter sido a questao de género, a presenca de uma mulher na ciéncia.
Segundo Schienbinger (2001) a ciéncia reflete o processo de exclusdo das mulheres
e que o movimento de trazer mulheres para a ciéncia exige imensas transformacfes
estruturais na cultura, métodos e contetudos da ciéncia. Ainda, Schienbinger (2001)
traz a consideracao de que ndo se pode sempre esperar éxito das mulheres na historia
de construcdo dos conhecimentos cientificos, pois a ciéncia historicamente foi
estruturada para exclui-las.

Outro fato interessante € que a associacao de que a sindrome era resultado da
presenca de um cromossomo adicional no genoma permitiu a tomada de algumas
decisdes para a época, entre elas a legalizacdo do aborto. Em alguns paises, em
condi¢cdes em que se reconhecia durante o pré-natal a existéncia de uma trissomia no
feto, essa era uma préatica aceita. Esse fato demonstra o quanto um novo
conhecimento pode impactar na sociedade, tanto positivamente quanto
negativamente.

Nossa discussédo sobre o assunto sera ampliada na proxima secéo do artigo
trazendo apontamentos historicos a respeito da construcdo do conhecimento
citogenético sobre a sindrome, a partir do estabelecimento da trissomia cromossémica
em individuos com a sindrome.
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4.2 Para além de uma trissomia do cromossomo 21: os casos de Translocacéao

e Mosaicismo

A alteracdo genética de trissomia do cromossomo 21, segundo O’Connor
(2008), representa cerca de 95% dos casos de individuos com Sindrome de Down, 0s
outros 5% estdo relacionados a casos de mosaicismo ou de translocacdes
cromossdmicas. Portanto, a Sindrome de Down vai além de uma trissomia, como
popularmente é mais reconhecida, mas também abrange outras alteracdes e aspectos
geneéticos.

A partir da relacdo da trissomia do cromossomo 21 com a sindrome, que outros
avancos de pesquisa e conhecimentos agregados foram realizados ainda no século
XX?

Aproximadamente, em 1960, se estabeleceu que a sindrome também tinha
uma outra causa genética, embora menos comum, a translocacdo cromossémica.
Segundo O’Connor (2008), como as translocagbes podem ser herdadas, esses casos
podem ser designados como Sindrome de Down familiar.

Nesses casos, um segmento do cromossomo 21 é transferido para um segundo
cromossomo, geralmente o cromossomo 14 ou 15. Quando o cromossomo de
translocacdo com a parte extra do cromossomo 21 é herdado juntamente com duas
cOpias normais de cromossomo 21, o resultado é o surgimento da sindrome durante
o desenvolvimento embrionario. De acordo com O’Connor (2008), é possivel que
individuos herdem uma translocacao do cromossomo 21 sem adquirir a Sindrome de
Down, esses individuos considerados transportadores de translocacdo podem
produzir gametas anormais e transferir a translocacao para seus descendentes.

Esse conhecimento, de que alguns individuos com a Sindrome de Down
poderiam apresentar uma alteragdo cromossémica estrutural do tipo translocacéo,
emergiu a partir do trabalho de Paul Polani et al. (1960) intitulado “A mongol girl with
46 chromosomes” (Uma menina mongol com 46 cromossomos). Nesse trabalho, os
pesquisadores trazem informacdes que ja se conheciam na época como a de que a
ndo-disjungdo em uma das duas divisées meidticas durante a gametogénese levaria
a producdo de um gameta com 24 em vez de 23 cromossomos e que iSso seria a
causa mais provavel de origem da trissomia relacionada a sindrome. Também

consideraram a relagao da idade materna avangada no “mongolismo” como sendo ja
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conhecida e estabelecida, sendo provavel que a alteracdo seria na oogénese e néo
na espermatogénese.

Além da trissomia, Polani et al. (1960) consideraram que o “mongolismo”
poderia ser causado por outros fatores e mecanismos cromossomicos, e que fatores
genéticos na mae poderiam aumentar a frequéncia com a qual a nédo-disjuncéo
ocorria, tornando-a menos dependente do avanco da idade materna.

Dessa forma, eles ponderaram que um estudo cromossomico deveria ser
realizado com criangas “mongois” pertencentes a pelo menos trés subgrupos: um em
gue a condicao genética estaria relacionada pelas mesmas causas ja citadas a partir
das maes; outro em que o “mongolismo” seja considerado familiar ou que tenha mais
de um irm&o com a alteracdo; e o terceiro subgrupo em que os fatores relacionados
ainda nao seriam elucidados. Partindo dessa premissa, Polani et al. (1960)
selecionaram trés criangas “mongois” nascidas de maes jovens e que nao tinham
irmaos ou outros familiares com o “mongolismo” e retiraram uma amostra de células
da medula 6ssea de cada uma. A partir da cultura das células da medula, uma delas
teve falhas e ndo puderam terminar a cultura, outra teve resultado de trissomia de um
dos cromossomos acrocéntricos que eles presumiram ser o 22, e a terceira Ihes
chamou atencéo e eles detiveram a analise sobre esta.

O resultado citogenético da terceira amostra apresentou uma cultura de células
com 46 cromossomos, e que realmente as células apresentavam um material genético
a mais, mas ndo como um cromossomo extra em separado, mas adicionado
juntamente com o cromossomo 15. No artigo, Polani et al. (1960) relatam que a
literatura de citogenética ndo demonstra possibilidade de fusdo permanente de ponta
a ponta de dois cromossomos, como o que eles encontraram, fusdo pelos dois bragos
curtos cromossomais, considerando assim, que se tratava de um caso de
translocacéo reciproca desigual entre os cromossomos 15 e 22, com ambos pontos
de troca préximos ao centrémero e considerando as dificuldades em distinguir entre
0S cromossomos 21 e 22. Seria entédo o braco longo de um cromossomo 15 e o curto
de um cromossomo 22.

Além dessa translocagdo, ndo descartaram que poderia ser também uma
trissomia do cromossomo 12 combinada com monossomia do 15, mas que seria
considerado altamente improvavel um individuo com condicdo monossOmica ter o

“‘mongolismo” por até entdo outros pesquisadores ndo terem apresentado essa
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informacéo, justificando assim a rejeicdo a esta proposta de monossomia (POLANI et
al., 1960).

Outra consideracdo apresentada neste artigo foi a de que essa alteracao
encontrada poderia ter se originado atraves de um mecanismo alternativo pelo qual o
“mongolismo” poderia vir a se expressar em um individuo com 46 cromossomos a
partir da origem de um isocromossomo do brago longo do cromossomo 22 (Ibidem,
1960).

Os isocromossomos foram descritos em 1939 e 1940, sendo considerados
Cromossomos anormais raros que surgem por algum desvio mitotico ou meiético, ou
seja, o centrobmero se divide transversalmente em vez de equacionalmente,
produzindo dois simétricos, mas geneticamente produtos desiguais, cada um sendo
uma duplicagdo de um braco do cromossomo original (DARLINGTON, 1939;
DARLINGTON, 1940).

No caso especifico do artigo de Polani et al. (1960) eles desconsideraram que
seria um isocromossomo, pois como sdo, por definicdo, cromossomos simétricos
sobre seus centrébmeros, acabaram excluindo essa explicacéo do caso encontrado na
sua pesquisa e considerando mesmo como uma translocacéo.

Considerando como uma alteragdo cromossdmica do tipo translocacéo,

poderia se elencar algumas hip6teses de sua origem, apresentadas no Quadro 2.

Origem celular Hipotese

Somatica Durante a embriogénese de um zigoto normal com 46
cromossomos, ou mesmo localmente na medula éssea apos a
embriogénese estar completa.

Somatica Durante a embriogénese de um zigoto com 47 cromossomos
habituais no mongolismo, ou numa fase posterior localmente
na medula 6ssea.

Germinativa Durante a gametogénese em um dos pais.

Germinativa Durante a embriogénese em um dos pais com consequente
envolvimento do todo ou parte de uma ou ambas gonadas.
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Somatica e Durante a embriogénese ou gametogénese de um dos quatro
germinativa avos.

Quadro 2: Possibilidades de origem de translocacédo cromossémica
Fonte: Adaptado de Polani et al. (1960, p. 722)

O Quadro apresenta cinco possibilidades ou hipoteses de origem da
translocacdo, duas somaticas, duas germinais e uma ambigua, ao mesmo tempo
somatica e germinativa elencadas na pesquisa de Polani et al. (1960) e que poderiam
explicitar uma das causas da presenca dessa alteragcdo cromossOmica estrutural na
Sindrome de Down.

Dentre as hipoteses sugeridas, as mais convincentes segundo os autores,
seriam aquelas que ocorreriam em um dos pais ou até mesmo nos avos, e se um dos
pais tivesse um gameta alterado haveria uma maior probabilidade de nascimento de
filhos com 0 mongolismo e outras implicacfes genéticas, segundo Polani et al. (1960).
Na conclusédo, eles afirmam que seria muito improvavel que a translocacdo se
originasse durante o desenvolvimento do préprio individuo, mas é uma hipétese e ndo
poderia ser excluida de sua pesquisa.

A translocacdo mais comum associada a Sindrome de Down faz referéncia ao
zoologista e citogeneticista William Rees Brebner Robertson (1881 — 1941), que a
descreveu e recebeu o nome de translocacao robertsoniana. Essa translocacgéo foi
relatada pela primeira vez em 1916, em um estudo com gafanhotos.

A translocacéo robertsoniana envolve somente 0S cromossomos acrocéntricos
13, 14, 15, 21 e 22, devido a parte final dos seus bracos curtos terem a presenca de
sequéncia similares de DNA repetitivo, que proporcionam uma predisposicao a sua
fusdo. Essa translocacdo é um dos rearranjos cromossémicos equilibrados mais
comuns na populacdo, com a frequéncia em pesquisa com recém-nascidos de 1 para
900. As familias que apresentam a translocacdo envolvendo o cromossomo 21 tém
mais probabilidade de terem filhos com a Sindrome de Down (HOMFRAY; FARNDON,
2014).

Uma outra alteracdo cromossémica relacionada com a Sindrome de Down é o
mosaicismo, esta foi mencionada no texto de Polani et al. (1960) como uma alteracao
gue poderia acontecer em uma ou ambas génadas dos genitores, mas sem relaciona-

la especificamente com a sindrome.
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O termo mosaicismo, na citogenética, descreve uma condicdo em que uma
minoria substancial de células difere da maioria em seu contetdo cromossomico e foi
descrito, pela primeira vez, na espécie humana na Sindrome de Klinefelter (FORD et
al., 1959).

Em 1961 o mosaicismo foi associado com a Sindrome de Down por Clarke,
Edwards e Smallpeice como um estado cromossémico em mosaico em que 0O
individuo apresentava células com complemento normal de cromossomos, enguanto
outras linhagens celulares apresentavam o padrédo de 47 cromossomos COmMoO 0S
mongois (CLARKE; EDWARDS; SMALLPEICE, 1961).

No trabalho intitulado “21-trisomy/normal mosaicism in an intelligent child with
some mongoloid characters® (Mosaicismo 21-trissomia/normal em uma crianga
inteligente com algumas caracteristicas mongoloides) Clarke, Edwards e Smallpeice
apresentaram dados de pesquisa sobre uma menina com 2 anos de idade com
caracteristicas fisicas do “mongolismo”, mas com o que eles consideraram como
inteligéncia normal (Ibidem, 1961).

O mosaico provavelmente ocorreu num estagio inicial de desenvolvimento do
embrido, mas que ndo se poderia provar gue o zigoto em concepcao era inteiramente
normal ou trissébmico. Eles consideraram que mosaicos “mongois” poderiam ter
diversas variacbes no seu desenvolvimento fisico e mental de uma pessoa quase
normal para um mongol classico, e que essa variacao estaria relacionada a propor¢ao
das populacdes de linhagens celulares, normais ou trissémicas para o mongolismo
classico (Ibidem, 1961).

Observamos nesses textos histéricos apresentados e analisados neste artigo,
a utilizacao dos termos “normal/anormal” e “doenga” como referéncia aos individuos
com a condicdo genética. Muito se deve possivelmente a questédo de que na época 0s
individuos eram tratados como doentes e considerados fora do padrdo de
normalidade, e que com o processo de constru¢cdo do conhecimento houve também
mudancas de paradigmas® em relacdo as nomenclaturas e a diferenciacdo entre

doenca e sindrome. Nesse processo, os individuos deixaram de ser tratados como

8 Nesse trabalho consideramos a definicdo de paradigma como um modelo, uma abordagem padréo,
um estilo de pensamento, algo que se torna uma referéncia e sobre o qual se constréi um processo
intelectual (BUNGUE, 2002).
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doentes e passaram a ser reconhecidos a partir de uma condicdo genética,
denominada como sindrome.

A filosofia e epistemologia sdo relevantes, nesse caso, por trazerem elementos
e promoverem reflexdes para a discusséo e compreensdo desses termos, como nas
percepcbes de Canguilhem (2009) na qual o normal € aquilo que esta em
conformidade, mas também apresenta um sentido de se referir a maioria dos casos
em uma populag¢do ou em uma espécie. Em relagdo a doenca, se considera que o ser
humano aprecia como patolégico ou doenca determinados estados ou
comportamentos que acabam sendo apreendidos sempre como valores negativos. A
doenca pode ser um outro modo de vida, em que o individuo tem alguma dificuldade
em se adaptar aos novos padrdes, e conceitualmente a vida seria entdo um padrao
de normatividade (CANGUILHEM, 2009). Esses conceitos trazem paradigmas para o
ambito médico, biolégico e social, e historicamente estiveram e talvez ainda estejam
presentes interferindo na maneira como a sociedade passa a estabelecer relacdes
com os individuos.

Retornando a questéao da construgdo dos conhecimentos, para finalizar, apesar
dos diversos estudos genéticos que possam estar em andamento atualmente, algo
permanece certo: 0s pesquisadores percorreram um longo caminho no entendimento
da condicdo genética sobre a Sindrome de Down desde que John Langdon Down a
descreveu clinicamente pela primeira vez no século XIX. E de conhecimento geral que
a sindrome envolve na maioria dos casos uma trissomia do cromossomo 21, embora
também se origine, em menor probabilidade, de translocacées cromossbémicas ou
mosaicismo, conhecimentos importantes observados na segunda metade do século
XX. Apos esse periodo de formulacéo de hip6teses e teorias citogenéticas durante o
século XX, apresentado neste artigo, a constru¢éo do conhecimento sobre a sindrome
comecgou sua “era molecular”, resultando em identificacdo e analises de genes
especificos do cromossomo 21, modelos murinos, dentre outras pesquisas que podem
ser discutidas futuramente, assim percebe-se que o conhecimento sobre a sindrome
permanece em construcdo em todas as suas instancias e que ainda se tem muito para

decifrar a respeito das bases genéticas e moleculares subjacentes para esta condi¢ao.

5. Consideracdes Finais

96



O inicio da construcédo do conhecimento genético para elucidar e compreender
a origem e outros aspectos sobre a Sindrome de Down se desenvolveu a partir de
estudos citogenéticos. O desvelar das condicdes genéticas de anormalidades
cromossdmicas representam a marca de um momento histérico na genética meédica
humana, que contribuiu para o nascimento da citogenética clinica humana e iniciou
uma nova era para a pesquisa no sentido de decifrar as causas, a patogénese e
auxiliar nos diagndsticos e prognadsticos de diversas condi¢des e patologias humanas.

Esses conhecimentos proporcionaram um novo olhar para a condi¢éo genética
da sindrome, revolucionando a compreensao sobre os cromossomos humanos,
contribuindo nos processos de distincdo entre as condicfes genéticas, no caso as
sindromes, e as etnias, como era a percep¢do em relacdo ao denominado até entdo
como “‘mongolismo”. As bases citogenéticas estabelecidas nesse periodo
contribuiram para um caminho de uma nova era da genética humana no século XX,
com técnicas e procedimentos que mudaram a observacdo cromossoémica.

A histéria da constru¢cdo do conhecimento sobre a Sindrome de Down, no
sentido biologico e genético tratado nesse artigo, € significativa no sentido de
proporcionar uma mudanca, mesmo que lenta e gradual, nos estigmas da sociedade
para com os individuos, no sentido de reconhecé-los como apresentando uma
condicdo genética estabelecida e que, dessa forma, possa ter contribuido nas
compreensdes sobre o inicio da inclusdo dos mesmos como membros sociais ativos.

Esse trabalho também traz reflex6es sobre a histéria da ciéncia no sentido de
gue, nos mais diversos periodos historicos, sempre houve mais de uma posicao
especifica que poderia ter sido adotada sobre uma determinada questdo ou
conhecimento cientifico. Porém, percebe-se que o pesquisador escolheu uma das
possibilidades e formulou uma teoria sobre as causas e ocorréncia da Sindrome de
Down, e que, por um determinado tempo ou até os dias atuais, pode ter sido aceita
como a explicacao plausivel.

As compreensdes sobre a Sindrome de Down pelos pesquisadores, em cada
periodo historico, foram um produto de teorias cientificas, mas também refletiam, de
certa forma, as informacdes pessoais do investigador, talvez até mesmo suas crencas
e interrogacdes, ou ainda, seus desejos de incorporar ou excluir as pessoas com
deficiéncias mentais da sociedade, pois a partir de suas pesquisas, de seus
conhecimentos postulados, algumas mudancas nos tratamentos e cuidados com
esses individuos poderiam ser reorganizados.
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A histéria apresentada neste artigo também mostra a capacidade dos
pesquisadores do século XX de articular e transpor conhecimentos e conceitos
biolégicos relacionando a etiologia com meiose, mitose, altera¢cdes cromossémicas e
tantos outros conceitos genéticos. Além disso, uma construcdo historica do
conhecimento pode possibilitar aos leitores reflexdes relevantes a respeito de alguns
aspectos importantes da natureza da ciéncia.

Também é importante ressaltar que muitos pesquisadores utilizavam em seus
artigos e livros os termos “normal/anormal” e “doencga” para fazer referéncia aos
individuos com a sindrome, e que possivelmente apds o estabelecimento da condi¢céo
como sendo genética e conhecendo suas causas, iSso possa ter promovido um novo
olhar para esses individuos, passando a ndo os considerar mais como doentes e fora
do padrédo de normalidade, apesar desses termos ainda estarem presentes na
sociedade.

Outras compreensdes apresentadas como a sindrome ser causada por
traumas fetais e aspectos relacionados ao ambiente uterino, que somente a idade
materna avangada interferia na possibilidade de desenvolvimento de um descendente
com a sindrome podem ainda estar presentes na sociedade e 0s conhecimentos
bioldgicos sdo importantes para contribuir no sentido dos esfor¢cos de rompimento com
essas ideias. Dentre os conhecimentos biolégicos necessarios podemos nos referir
aos processos de ndo-disjuncdo cromossOmica durante a meiose nos gametas
parentais, a contribuicdo espermatica e as diferencas entre os gametas, as alteracdes
cromossOmicas estruturais e numéricas e, a natureza e organizacdo do material
genético como sendo conteddos relevantes que os professores de ciéncias e biologia
devem compreender para o seu trabalho de docéncia na educacgéo basica, e também
NO ensino superior.

Assim, percebemos a importancia de trabalhos sobre a histéria da ciéncia para
gue possamos compreender inclusive ideias atuais acerca de uma determinada
tematica, de onde partem as suas constituicdes e representacdes histéricas e
refletindo quais conhecimentos bioldgicos seriam necessarios para a sua

compreensao contextualizada e atualizada.
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CAPITULO 3

COMPREENSOES DE LICENCIANDOS DO CURSO DE CIENCIAS BIOLOGICAS
A RESPEITO DA SINDROME DE DOWN E SUAS INTERFACES HISTORICAS

Resumo

A Sindrome de Down é uma condi¢cdo genética que apresenta um longo percurso
histérico de construgcdo do seu conhecimento e é importante perceber as
compreensdes da sociedade a respeito desta condicdo. Nesse sentido, 0 objetivo
desta pesquisa foi reconhecer as compreensodes de licenciandos em Biologia quanto
as aproximacfes e distanciamentos da construcdo historica do conhecimento
cientifico acerca da Sindrome de Down. No percurso metodoldgico, utilizamos como
processo analitico a Andlise Textual Discursiva em transcricdes de uma apresentacao
oral, realizada a partir de um fluxograma elaborado por dezoito licenciandos de um
curso de Ciéncias Bioldgicas a respeito da Sindrome de Down, além das transcricbes
de duas oficinas didaticas desenvolvidas por seis licenciandos durante o Estagio
Curricular Supervisionado em Biologia |I. Desse corpus de analise, foram identificadas
as unidades de significado, e a partir delas emergiram categorias de andlise. Destas,
no presente artigo, abordaremos duas: 1) Historicidade da construgdo do
conhecimento a respeito da Sindrome de Down, e 2) Compreensdes da Sindrome de
Down no que tange o conhecimento biolégico. Percebemos a heterogeneidade nas
compreensdes dos licenciandos sobre a sindrome, demonstrando que alguns
apresentam entendimentos baseados em historicidades e articulados com o senso
comum, principalmente nas compreensdes de “doenga” e normatividade. Também
identificamos a presenca de compreensoes limitadas em relacdo ao conhecimento
biolodgico a respeito da sindrome, por exemplo, sendo uma alteragcdo génica. Nas
oficinas didaticas, reconhecemos mobilizacbes dos saberes docentes disciplinar,
curricular e profissional articulando teoria e pratica, e 0s saberes experienciais em
construcgdo, partindo das vivéncias possibilitadas pelo estagio e que podem contribuir
na sua identidade profissional. Com esse estudo, esperamos contribuir na difuséo de
conhecimentos para superar paradigmas e preconceitos quanto a Sindrome de Down,
bem como refletir sobre o processo formativo em Biologia, oportunizando atividades e
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acOes que também possam contribuir na construcdo dos saberes docentes pelos
licenciandos.

Palavras-chave: Educacao em Biologia; Formacdao Inicial de Professores; Sindrome
Genética; Andlise Textual Discursiva (ATD).

1. Introducéo

A Sindrome de Down é uma condicdo genética, também considerada como
uma desordem genética, que apresenta um longo percurso historico de construcao do
seu conhecimento, sendo estudada desde o século XIX, apds sua descri¢do clinica
pela primeira vez como sendo Unica e especifica.

Muito ja se conhece sobre essa condicdo, partindo da evolucdo dos
conhecimentos das mais diversas areas como Medicina, Biologia, Psicologia e
Educacado, conduzindo a uma compreensdo mais assertiva e adequada frente ao
desenvolvimento de um individuo com a sindrome. Os conceitos referentes a
sindrome e suas particularidades tém sido discutidos historicamente ao longo do
processo de construcdo do conhecimento, em relacdo a sua etiologia e seus mais
variados aspectos. Dentre os importantes conceitos genéticos relacionados a
sindrome se estabeleceu que é oriunda principalmente de uma trissomia do
cromossomo 21, mas também aparecem casos, em menor niumero, de individuos com
translocacdes ou mosaicos cromossémicos.

Os conceitos e conhecimentos relacionados a Sindrome de Down tém evoluido
constantemente ao longo da histria, com as explicacdes cientificas quanto aos
saberes biolégicos (MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, 2000; SCHWARTZMAN, 2003;
BOSCHINI FILHO et al., 2004), médicos (HOGAN, 2013), psicoldgicos (GANIBAN;
WAGNER; CICCHETTI, 1990), sociais (SILVA; DESSEN, 2002; SASSAKI, 2003;
CABREIRA, 2017), educacionais (MILLS, 2003; VOIVODIC, 2004) e histéricos
(WARD, 1999; SCHWARTZMAN, 2003; PIETRICOSKI; JUSTINA, 2020),
proporcionando uma melhor compreensdo sobre esses individuos e seu
desenvolvimento. Nesse contexto, partindo das informagdes sobre essa condicao
genética que possibilita a construcdo de diversos significados e sentidos sobre ela e
sobre quem a possui, estabelecemos a seguinte questdo de investigacdo: como o
processo histérico e o0s conceitos relacionados a Sindrome de Down sédo
compreendidos e mobilizados por licenciandos de um curso de Ciéncias Bioldgicas?
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A Sindrome de Down pode ser discutida e compreendida no ensino de biologia
partindo de aspectos genéticos e celulares, além de suas perspectivas de
historicidade e elementos sociais que nos fazem entender as compreensoes atuais
sobre a sindrome, além de ser uma tematica relevante porque versa sobre 0s
individuos e sua inclusdo social. No ensino de biologia, compreender as diferencas
entre uma sindrome e uma doenca, mutacdo génica e cromossémica, e aspectos
sobre terminologias sociais € relevante para a compreensao do universo conceitual
da sindrome. Partindo de um contexto historico de interpretacdes sobre a sindrome é
importante reconhecer as compreensdes acerca desse fendmeno, permitindo assim
novas perspectivas de significados que possam contribuir, inclusive, na inclusao do
individuo com a sindrome.

Nesse sentido, o objetivo desta pesquisa foi reconhecer as compreensoes de
licenciandos em biologia quanto as aproximacdes e distanciamentos da construcao
histérica do conhecimento cientifico acerca da Sindrome de Down. Apresentamos a
seguir uma breve abordagem de elementos conceituais relativos a Sindrome de Down
e, na sequéncia, tecemos alguns entrelagamentos reflexivos com a formacao inicial

de professores de biologia.

2. A Sindrome de Down e seu panorama no processo formativo de professores

As compreensfes atuais sobre as condi¢cdes genéticas com deficiéncias
mentais apresentam elementos arraigados em perspectivas historicas. Um autor que
traz um panorama dessa historicidade e, como o pensamento historico e as atitudes
da sociedade evoluiram nesse contexto € Perron (1976). Ele apresenta quatro
periodos histéricos que influenciaram os paradigmas de ac¢des da sociedade frente as
deficiéncias mentais.

O primeiro periodo — antes de 1800 — foi estabelecido como sendo uma época
em que se ignorava 0 ponto de vista da ciéncia, portanto, individuos que
apresentassem alguma deficiéncia intelectual eram tidos como resultado de
problemas sobrenaturais e, eram negados enquanto pessoas. No segundo periodo,
entre 1800 e 1870, as primeiras experiéncias de educacdo foram conduzidas num
sentido humanitario e romantico. O terceiro periodo, de 1870 a 1930 — 1940, se
instaurou um movimento de medo e rejeicdo para os individuos com alguma
deficiéncia. No quarto periodo, considerado ap6s a Segunda Guerra Mundial até
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meados de 1970, emergiram tentativas de direcionamentos e orientacdes para a
conducao desse contexto de forma mais realista e positiva (PERRON, 1976).

A construgdo de significados e sentidos em um individuo, sobre um
determinado fendbmeno, parte de um movimento internalizado de conceitos e que o
conduz a agir de acordo com as suas convic¢cdes. Essas compreensfes podem ser
modificadas, ressignificadas e reconstruidas em um individuo a partir de novos
sentidos adquiridos, mediante ao conhecimento cientifico apropriado.

O universo conceitual da Sindrome de Down € ainda pouco conhecido pela
sociedade em geral, até nas familias em que ha um parente com a sindrome
(SIGAUD; REIS, 1999). Em alguns casos, a sindrome € reconhecida como uma
doenca organica, que interfere no material genético e com causa desconhecida.
Segundo Velho (1985) este entendimento est4 de acordo com a perspectiva médica
gue reduz o problema a patologia do sujeito, compreendendo uma dicotomia entre o
fato individual e o social.

Para compreender aspectos sobre as terminologias e compreensdes
representativas a respeito da Sindrome de Down é importante perceber a construcéo
histérica dos conceitos de doenca e normatividade que foram se estabelecendo ao
longo dos anos. Os conceitos de doenca podem ser considerados heterogéneos, além
de também mudarem em diferentes periodos da histéria pela evolucdo do
conhecimento cientifico, mudancas de expectativa e melhorias das tecnologias
diagnésticas (HOFMANN, 2001). Geralmente se atribui um conceito subjetivo
envolvendo julgamentos e desvios de valores referentes ao normativismo.

A diferenciacdo entre a normalidade e a patologia como tendo um parametro
quantitativo era difundido e aceito de forma abrangente no século XIX. Esse panorama
guantitativo considera a doenga como uma variagao simplista, de excesso ou falta de
algo, em relagao ao estado “normal” do individuo, reduzindo entdo a uma variagao
numérica (MULINARI, 2015). Em uma perspectiva epistemoldgica, Canguilhem (2009)
enfatiza a ambiguidade conceitual, inviabilizando o panorama quantitativo entre o
“normal” e o patolégico quando considera que o aumento ou diminui¢gado sao conceitos
quantitativos, porém o conceito de alteragdo é qualitativo e, dessa forma, contesta o
carater ambiguo do termo “normal”. Na medicina, ainda se considera a disposi¢ao
“‘normal” como o habitual e ideal para os individuos.

Canguilhem (2009) reflete que se compreender o estado “normal” de um
organismo seria uma obrigacdo a ciéncia ou da doenga. Dessa forma, ele argumenta
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qgue é o proprio individuo que percebe as patologias como obstaculos ao que seria 0
seu desenvolvimento dito “normal” e considera a vida como uma atividade normativa.
Percebemos, assim, que os conceitos relacionados a vida se refletem em uma
polaridade, em busca da normatividade.

Podemos analisar com as ideias de Canguilhem (2009) e transpor para as
sindromes, o sentido de que o “normal” transcende a referéncia de algo meramente
frequente. Esses conceitos de normalizagdo, empregados na medicina para as
doencas, transpds-se para as sindromes, mesmo que sejam processos diferenciados.

Quanto aos conhecimentos cientificos atuais, considera-se a Sindrome de
Down como uma condi¢cdo genética, resultado principalmente de uma trissomia do
cromossomo 21, mas também como resultado de translocacio e mosaicismo. E uma
sindrome, como o proprio nome expressa, fruto de alteragdo cromossémica
aneuploide e caracterizada por um conjunto de configuracdes fenotipicas que podem
interferir na capacidade cognitiva e de aprendizagem (SCHWARTZMAN, 2003). Em
relacdo a sindrome, € relevante o questionamento sobre o determinismo genético, em
razao de que se pode observar as diferentes possibilidades de desenvolvimento dos
potenciais cognitivos dos individuos a partir de estimulacbes neuromotora e
psicopedagogica (MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, 2000).

A interpretacdo a respeito da sindrome e seus contextos, partindo de
pressupostos tedricos, auxiliam a refletir, analisar e compreender diferentes faces do
conhecimento relativo as sindromes genéticas.

Nessa perspectiva, a compreensao e interpretacdo dos conceitos cientificos
pode proporcionar a capacidade argumentativa e a consciéncia das contribuicdes que
a ciéncia pode trazer para o seu cotidiano, mediante uma reflexdo mais critica, e para
a sociedade em geral (ARMSTRONG; BARBOZA, 2012). Os professores de biologia
vivenciam frequentemente situacdes e contextos que demandam posicionamentos
criticos e discussbes a respeito de teméaticas polémicas e complexas (AYUSO,;
BANET, 2002) que, na maioria das vezes, perpassam suas compreensoes.
Considerando esse pressuposto, é necessario refletir e discutir a respeito da formacao
inicial de professores de Ciéncias Biologicas e, a relagdo com conceitos cientificos e
suas compreensoes pessoais.

Muitos estudos na area educacional tém sido realizados na perspectiva de
reconhecer as compreensdes sobre 0s conhecimentos especificos que decorrem do

pensamento de futuros professores. Esses estudos evidenciam concepgodes, crengas,
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atitudes e saberes de professores em formacéo inicial, e consideram que essas
compreensdes podem influenciar e respaldar seu processo formativo, sua maneira de
ensinar, de suas vivéncias e experiéncias, seu modo de agir e suas tomadas de
atitudes na sala de aula (JONES; CARTER, 2007).

Compreender os conceitos biologicos, relativos a aspectos genéticos e
evolutivos, sdo importantes para a compreensao da diversidade humana e, segundo
Costa (2019) podem ser relevantes para uma postura mais ética, humana, cidada e
menos preconceituosa no que diz respeito as diferencas humanas. Partindo dessa
premissa, concordamos com Selles e Ferreira (2005) ao considerarem que as
Ciéncias Biolégicas ndo podem se abnegar de uma reflexdo do conhecimento
biol6gico académico relacionado a esfera social, ndo podendo estar dissociado de
aspectos sociais e de sua relevancia no cotidiano.

Tardif (2014) considera e ressalta que os professores exercem um papel
fundamental em relacdo ao desenvolvimento da sociedade e, nesse sentido,
entendemos a importancia dos professores de biologia compreenderem os conceitos
biolégicos e aspectos sociais a respeito da Sindrome de Down, pois contribuem para
ampliar as discussoes e reflexdes no campo educacional. Também é relevante pois
pode possibilitar, futuramente, um redirecionamento do processo formativo e das
lacunas existentes nas abordagens das praticas pedagdégicas, enquanto formacéo e
ressignificacdo de conceitos e compreensfes sobre um determinado conteludo
bioldgico.

Corroborando com esse contexto, Lima (2007) evidencia que a formacéo inicial
vai além da obtencao de certificacdo para o exercicio da préatica docente, ela engloba
as habilidades, atitudes, valores, compreensdes e conhecimentos que possibilitam o
desenvolvimento dos saberes, da docéncia e da identidade dos professores.

Assim, consideramos que a formagdo de professores € um processo
permanente, de reconstrugcao e ressignificagdo de saberes e atitudes, e entendemos
gue identificar as compreensdes presentes pode servir como guia para 0S processos
formativos, promovendo uma reflexdo critica sobre os conhecimentos bioldgicos e

pedagdgicos propriamente ditos.

3. Percurso metodoldgico
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A presente pesquisa se caracteriza numa abordagem qualitativa que segundo
Minayo (2010) trabalha na perspectiva de um universo de significados, motivos,
aspiracoes, crencas, valores e atitudes, preocupando-se com situacoes da realidade
que ndo podem ser mensuraveis ou quantificadas, ndo sendo reduzida a
operacionalizacdo de variaveis. A pesquisa qualitativa ndo se preocupa com a
representatividade numérica, mas com a compreensdo e aprofundamento de
determinado conhecimento.

Em relagdo a tipologia dessa pesquisa, ela se refere a um Estudo de Caso que,
de acordo com Stake (1994) estuda as particularidades, especificidades e
complexidades de um Unico caso em especifico, compreendendo a sua atividade em
circunstancias relevantes.

Segundo André (2005) o Estudo de Caso apresenta como caracteristicas a
focalizacdo em uma situacédo, um fendmeno especifico, fazendo com que esse tipo de
investigacdo seja utilizado para averiguar um problema pratico. A autora também
apresenta alguns elementos que podem contribuir na configuracdo de um Estudo de
Caso. O primeiro elemento desta caracterizacdo é a descricdo que se refere ao
detalhamento completo da situacdo pesquisada, tentando representar as variaveis
estudadas. Depois, vem a heuristica como uma ideia de que esse tipo de estudo
esclarece a compreensédo do leitor sobre o fenbmeno investigado, contribuindo em
revelar novos significados e entendimentos, adensando a experiéncia do leitor ou
confirmando a pré-existente. Por Gltimo é a indugéo, em que se evidenciam em maior
grau as relacdes e compreensdes facilitadas pela investigacdo do fendmeno, do que
a observacéo e verificacdo de hipdteses.

Nesta pesquisa, o foco se concentra no Caso de uma turma de licenciandos do
Curso de Ciéncias Biologicas. A pesquisa foi conduzida com académicos da 82 fase
do Curso de Licenciatura em Ciéncias Biol6gicas da Universidade Federal da
Fronteira Sul, campus Realeza, que estavam cursando o componente Estagio
Curricular Supervisionado em Biologia I, no segundo semestre de 2019. Escolhemos
essa turma por entender que os académicos, ao terem cursado 0S componentes
curriculares? relacionados a genética, educacéo especial na perspectiva da incluséo,
biologia celular e biologia molecular, poderiam ter trabalhado com conteldos a

respeito da Sindrome de Down. Outra justificativa, pela escolha dos participantes da

1 A UFFS utiliza o termo componente curricular sendo sindnimo de disciplina em outras instituicdes.
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pesquisa foi que eles ao realizarem o estagio curricular em biologia poderiam
implementar oficinas didaticas sobre a Sindrome de Down. Todos os académicos da
turma, que estavam presentes no primeiro encontro, concordaram com O
desenvolvimento desta pesquisa, totalizando 18 participantes.

No primeiro contato com os académicos, realizado em agosto de 2019, foram
explicitadas as consideracdes desta pesquisa, seus objetivos, riscos e beneficios. Em
seguida, os participantes assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Essa pesquisa foi enviada e aprovada, previamente, pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul.

A primeira atividade realizada foi a elaboracdo de um fluxograma pelos 18
académicos, de forma livre, a partir de conceitos e conhecimentos que cada um
apresentava sobre a Sindrome de Down, seguido por uma apresentacao oral do
fluxograma para que pudéssemos reconhecer as compreensdes de cada licenciando
a respeito da tematica proposta. Durante a apresentacao foi realizada a gravacao em
audio para as andlises posteriores.

A segunda atividade se referiu a observacédo de dois grupos de licenciandos
gue desenvolveram oficinas didaticas, durante o estagio curricular, acerca da tematica
Sindrome de Down. A elaboracdo das oficinas didaticas foi uma atividade
desenvolvida no contexto do componente curricular de Estagio Curricular
Supervisionado em Biologia | e contou com a orientacdo de um professor da area de
biologia da UFFS, juntamente com as orientacdes do professor ministrante do
componente curricular e a supervisao de um professor de biologia da escola em que
eles desenvolveram o estagio. Essas orientacdes e supervisdo se deu de forma direta,
pois os licenciandos além de tirarem davidas com os professores, socializaram o0s
planos de estagio durante as aulas do componente curricular, recebendo
apontamentos dos professores e demais colegas sobre os pontos positivos e
negativos de suas oficinas, além de terem um acompanhamento na elaboracdo dos
planos a respeito da tematica e durante a oficina. Neste artigo, ndo analisamos 0s
documentos elaborados pelos licenciandos (plano de estagio, diario de bordo e
relatérios), nem o planejamento, a analise envolveu somente o momento do
desenvolvimento da oficina didatica na escola. Embora houveram intera¢cdes dos
licenciandos com os alunos do Ensino Médio no decorrer das oficinas e com o
professor supervisor da escola, nesta pesquisa focamos nos discursos dos

académicos e nas atividades desenvolvidas por eles durante as oficinas.
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Neste artigo, apresentamos e discutimos resultados tanto dos fluxogramas
como das oficinas didaticas denominadas de O1 e O2 (O1 = oficina 1, O2 = oficina 2),
cada uma composta por trés licenciandos.

As oficinas didaticas se configuram como situagfes de ensino e aprendizagem
dindmicas e abertas (MOITA; ANDRADE, 2006). Ainda, segundo Anastasiou e Alves
(2004) elas se caracterizam como uma estratégia do fazer pedagdogico onde o espaco
de construgdo e reconstrugdo do conhecimento sdo enfatizados, configurando-se
como um espago de pensar, descobrir, reinventar, criar e recriar materiais,
ferramentas e conhecimentos.

A oficina didatica O1, com duracdo em torno de 1 hora e 24 minutos, foi
desenvolvida em uma turma de alunos do 1° ano do Ensino Médio de uma escola
estadual do municipio de Realeza-PR. Os licenciandos realizaram, inicialmente, o
levantamento sobre os conhecimentos prévios dos alunos, questionando-os a respeito
do que eles conheciam sobre a Sindrome de Down, incluindo seus aspectos genéticos
e sociais. Depois utilizaram uma atividade que denominaram de “dinamica da caixa”
em que passavam uma caixa com perguntas envolvendo conceitos e caracteristicas
gerais dos individuos com Sindrome de Down, além de aspectos sociais, inclusivos e
educativos. Ao fundo, tocava uma musica e os alunos passavam a caixa, quando a
musica parava, quem estivesse com a caixa, tirava uma pergunta e tentava responder.
Nesse momento, os licenciandos teciam novas perguntas e/ou complementavam as
respostas, inserindo aspectos do contetdo com imagens projetadas por multimidia,
explicacbes, apresentacdo de slides e valendo-se também de reportagens e
curiosidades a respeito da teméatica. Dessa forma, eles foram desenvolvendo e
contextualizando o conhecimento. Ao final dessa oficina, os licenciandos solicitaram
que os alunos construissem um texto ou esquema sobre o que aprenderam a respeito
da sindrome.

A oficina didatica O2 teve duracdo de 1 hora e foi desenvolvida em uma turma
de 3° ano do Ensino Médio, de uma escola estadual do municipio de Realeza-PR.
Nessa oficina, os licenciandos se pautaram, principalmente, na apresentacdo de
slides com projetor multimidia para a conducao das explicagdes sobre a sindrome e,
usaram o recurso de video para complementar suas falas. Os licenciandos fizeram
um levantamento dos conhecimentos prévios partindo de questionamentos a respeito

da sindrome.
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Nesta oficina O2, os licenciandos retomaram conceitos genéticos basicos,
incluindo a histéria da genética e da Sindrome de Down, falando sobre a participacao
de pesquisadores no processo de construgdo do conhecimento e apresentaram
também esteredtipos sobre a sindrome. Por ser uma atividade direcionada ao 3° ano
do Ensino Médio, eles puderam explicar detalhadamente sobre as alteracdes
cromossOmicas numeéricas e estruturais e, se aprofundar mais no conteudo da
genética em relacdo a primeira oficina.

As duas oficinas foram gravadas em audio, escutadas posteriormente e
transcritas para a conducdo do procedimento analitico desta pesquisa, juntamente
com a transcricdo da apresentacdo oral do fluxograma. As transcricdes foram
realizadas em arquivos com linhas numeradas sequenciais para facilitar o processo
de analise.

O procedimento analitico consistiu huma metodologia baseada nos principios
da Andlise Textual Discursiva (ATD). A ATD ¢ “[...] uma metodologia de anélise de
informacgdes de natureza qualitativa com a finalidade de produzir novas compreensdes
sobre os fendbmenos e discursos.” (MORAES; GALIAZZI, 2016, p. 13).

Segundo Moraes e Galiazzi (2016) esse processo de analise pode ser
compreendido como um movimento de construcdo auto-organizado de novas
compreensdes e percepcbes de diferentes textos e discursos, em que novos
entendimentos vao emergindo ao longo do processo e que a partir deles, é possivel
captar um novo emergente, uma nova compreensao dos dados analisados.

A finalidade nao é testar hipéteses, a ideia € a compreenséo, a reconstrucao
de significados e conhecimentos, em que o pesquisador constroi e atribui sentidos e
significados a partir de um conjunto de textos, denominado de corpus de analise, que
nessa pesquisa se configurou como a transcricéo da apresentacao oral do fluxograma
elaborado pelos licenciandos e as transcricbes das duas oficinas didaticas
desenvolvidas durante o Estagio Curricular Supervisionado.

A ATD é um movimento muito particular, em que nos enquanto pesquisadores
podemos fazer afirmacbes, interpretacdes, indagacdes, argumentacdes e
guestionamentos sobre as informagdes que o participante da pesquisa apresenta
sobre as suas compreensdes a respeito do tema sugerido. Esse movimento é
conduzido pelas percepcdes e referenciais que sustentam o pesquisador, em dialogo
com autores tedricos para referenciar e validar os novos significados e as novas
compreensdes. Entretanto, para que a ATD possa acontecer, € necessario seguir o
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eixo norteador dos seus trés elementos de analise (Figura 1) pautados em Moraes e
Galiazzi (2016).

Corpus de analise
(dados) é unitarizado

DESCONSTRUCAO
COMUNICACAO “ EMERGENCIA
Novas compreensdes Categorizacgao pelo
sado explicitadas em estabelecimento de
forma de metatextos relacbes

Figura 1: Ciclo da ATD
Fonte: Adaptado de Moraes e Galiazzi (2016, p. 63)

O primeiro elemento é a desmontagem dos textos. Nesse processo de
unitarizacdo, o corpus de analise € lido e examinado minuciosamente em todos 0s
seus detalhes com o intuito da fragmentacdo ou desconstrucdo do texto, no sentido
de buscar unidades e elementos constituintes referentes ao fend6meno estudado.

O segundo elemento é o estabelecimento de relacdes. Nesse processo,
denominado de categorizacdo, se estabelecem relacfes entre as unidades de
significado, promovendo combinacfes e classificacdes, associando os elementos
unitarios para a formacéo de conjuntos que agrupam elementos préximos, culminando
desse processo, sistemas de categorias, sendo considerado o0 aspecto central de uma
ATD.

O terceiro elemento é a captacdo do novo emergente. Nessa etapa, a partir
do envolvimento do pesquisador com a analise efetuada nas duas etapas anteriores
emergem novas compreensdes do fendmeno investigado. A partir desse processo,
resulta um metatexto analitico que representa um esforgo de explicitar e comunicar as
novas compreensdes, as novas estruturas emergentes da analise. A captacdo do
novo emergente corresponde a uma compreensao final como um todo do fenébmeno

investigado.
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De acordo com esses principios da ATD, iniciamos o processo de analise dos
dados com a desconstrucéo e unitarizacdo dos elementos citados pelos licenciandos
sobre a Sindrome de Down, demonstrando qual o seu conhecimento e suas
compreensdes a respeito da sindrome. Nessa etapa, percorremos minuciosamente a
transcricdo da apresentacdo oral do fluxograma e a fragmentamos para a obtencéo
das unidades de significado? relacionadas ao fendmeno estudado. Depois, olhamos
para as transcri¢cdes das oficinas didaticas para observar os aspectos relacionados a
tematica e reunir as unidades de significado para a andlise conjunta dos materiais.

A cada unidade de significado foi atribuida uma unidade de contexto que se
configura como um cédigo referente ao participante da pesquisa e a linha sequencial
numerada da transcricdo do corpus de analise, para que possa ser possivel a
retomada do contexto, caso necessario.

Além da fragmentacdo do corpus de andalise em unidades de significado,
também realizamos a reescrita das unidades de significado a partir da nossa
atribuicdo de sentido ao contexto, e, posteriormente, atribuimos um titulo para cada
uma delas. Apds, iniciamos a categorizacdo reunindo as unidades de significado por
semelhanca e proximidade. Com as categorias de analise identificadas, iniciamos o
processo de sistematizacéo e elaboracdo dos metatextos e com ele, o resultado da
reconstrucao e ressignificacdo do fenébmeno investigado.

A partir desses principios construimos nosso processo analitico que foi
organizado no sentido de reconhecer as compreensodes de licenciandos em Ciéncias
Bioldgicas a respeito da Sindrome de Down.

A unitarizacao foi conduzida no sentido de analisar, selecionar e organizar 0s
excertos, que na ATD sdo nomeadas como as unidades de significado. As unidades
de contexto foram configuradas de acordo com os seguintes indicadores simbolicos:
A1, A2 .... A18 para distinguir os 18 discentes participantes da pesquisa na atividade
de elaboracéo do fluxograma, O1 e O2 para as oficinas didaticas e, mantivemos 0s
mesmos indicadores utilizados no fluxograma para os licenciandos que participaram
das oficinas. Também utilizamos os indicadores L1, L2... para codificar qual ou quais
linhas sequenciais na transcricdo estéd ou estdo sendo consideradas na analise. Esse

movimento de codificagc&o foi importante para encontrarmos a origem de determinada

2Optamos em denominar as unidades de analise do fenébmeno como unidades de significado.
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unidade de significado, permitindo o retorno aos fragmentos textuais ao longo do
estudo, sempre que foi necessario.

Um licenciando ndo estava presente no dia da elaboracdo do fluxograma e,
portanto, ndo consta nas primeiras analises das compreensfes, porém ele
desenvolveu, juntamente com seu grupo de estagio, a oficina didatica O1 e, portanto,
sera apresentado nas analises das oficinas com a nomenclatura AX.

Apbs esse processo de unitarizacao, iniciamos 0 movimento da categorizacao.
Para isso, percorremos os titulos atribuidos a cada unidade de significado,
comparando-0os e agrupando-os quando expressavam elementos semelhantes.
Nesse sentido, as categorias de analise emergiram das unidades de significado e,
inicialmente, foram reunidas em 14 categorias.

O segundo movimento referente a categorizacdo, apds um processo de
releitura, foi identificar categorias semelhantes para agrupa-las, construindo dessa
forma as categorias finais, que foram utilizadas para a compreensdo dos novos
sentidos e elaboracdo dos metatextos.

Neste trabalho, ndo estabelecemos categorias a priori, as categorias foram
emergindo ao longo do movimento de estabelecer proximidades entre as unidades de
significado, portanto tratam-se de categorias emergentes segundo a ATD (MORAES;
GALIAZZI, 2016). As categorias apresentadas sdo constituintes das compreensdes
que emergiram do processo analitico a partir da interpretacdo e producdo de
significados realizados por nds enquanto pesquisadores. Cada categoria final
corresponde a um conjunto de unidades de significado que expressam um contexto
ou ideia semelhante, segundo nossa interpretacdo e imersdo no corpus de analise.
Nesse movimento foram construidos argumentos aglutinantes que contribuiram no
processo de qualidade da andlise auto-organizada enquanto categorias. Portanto,
partindo das categorias iniciais retomamos 0S processos de comparagao por

semelhanca e proximidade, agrupando as ideias em trés categorias finais (Quadro 1).

Categorias finais Cddigo
Historicidade da constru¢do do conhecimento a respeito da Sindrome C1
de Down
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Compreensbes da Sindrome de Down no que tange o conhecimento C2
biolégico

Ideias emergentes sobre a inclusdo do individuo com a Sindrome de C3
Down nos espacos formativos e na sociedade como um todo

Quadro 1: Categorizagéo final
Fonte: Dados de pesquisa (2020)

A partir da definicdo das categorias finais, estruturamos o0s metatextos
descrevendo os dados e estabelecendo reflexfes, argumentacdes e interpretacdes
que foram emergindo ao longo do estudo, além de conduzirmos a interlocu¢cdo com
0S autores que selecionamos e que consideramos pertinentes ao tema estudado.
Nesse artigo, apresentamos e discutimos duas das categorias finais, a Cl e a C2, a
C3 seré discutida em outro artigo. A partir da discussdo com essas duas categorias,
pretendemos reconhecer as compreensfes dos licenciandos a respeito da Sindrome

de Down.

4. O movimento em busca da compreensao

Nesta secdo, apresentamos o desenvolvimento da andlise qualitativa guiada
pelos principios da Andlise Textual Discursiva. Para isso, este estudo inclui uma
analise de perspectiva fenomenoldgica que nos permitiu refletir sobre as diferentes

compreensdes presentes nos discursos de licenciandos sobre a Sindrome de Down.

4.1. Categoria “Historicidade da construcdo do conhecimento a respeito da
Sindrome de Down (C1)”

A primeira categoria de analise emergiu dos excertos dos licenciandos
pautados em elementos histéricos que possam ter contribuido na construcdo do
conhecimento sobre a sindrome pela sociedade, considerando contextos, por vezes
de preconceito e exclusdo social. A andlise dos excertos que nos trouxeram a essa
categoria permitiu identificar diferentes perspectivas de compreensdes e significados
entendidos pelos licenciandos e, que nos instigam a pensar e refletir sobre como os

individuos com Sindrome de Down s&o vistos e percebidos.
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Em varios momentos da exposicéo do fluxograma, os licenciandos utilizam os
termos referentes a padrées de “normalidade” e “anormalidade”, como fruto de um
problema genético, considerando também a sindrome como uma “doeng¢a” como

vemos nessas falas:

A3, L26-27: “[...] a Sindrome de Down é uma doenga genética com alteragéo
cromossOmica no cromossomo 21 [...]"

A5, L45: “[...] a Sindrome de Down & uma doenga cromossémica no
cromossomo 21 [...]”

A6, L56-57: “[...] a expectativa de vida deles € menor em relagdo aos que
nao tem a doenga [...]"

AB, L58: “[...] eles também podem viver uma vida normal como qualquer um,
podem casar [...]"”

E essas falas se repetiram durante o desenvolvimento das oficinas didéaticas
analisadas neste artigo, reiterando que nesse aspecto, a presenca do discurso de
historicidade sobre a “normalidade” a respeito da sindrome prevaleceu, de acordo com

0S seguintes trechos:

01, A2, L152-153: “[...] ele vai receber esses estimulos, isso sim vai estar
estimulando, influenciando no futuro dele, se ele pode ter uma vida mais
normal [...]"

01, AX, L179-181: “[...] se uma crianga néo for estimulada nessas questées,
pode ser que quando ele virar um devido adulto, ele ndo consiga aprender
normalmente entdo tudo é uma questdo de estimular desde cedo essa
crianga [...]”

02, A15, L233-235: “Filho de uma pessoa com Sindrome de Down pode ser
normal ... se no filho dele ndo ocorrer esse acidente, vai nascer normal [...]"
02, Al15, L205-207: “Ela é causada por um acidente... acidente genético.”

Em contrapartida, outros licenciandos compreendem que n&o é uma “doenga”

mas sim estabelecida como uma sindrome:

A15, L156-157: “[...] Sindrome de Down ela ndo € uma doenca e sim uma
condicéo [...]"

Al7,L183-184: “[...] € uma sindrome e ndo uma doenga tem diferenca nisso
[..T”

01, Al, L113-114: “[...] sindrome esse termo a gente ja comentou antes que
ndo se trata de uma doenca, o termo sindrome tem relagdo com o conjunto
de sinais e sintomas [...]”

02, Al15, L269: “...] ela ndo é uma doenga, € uma condigédo, doenga pode ter
cura e uma condi¢ao nao se tem cura [...]"

Em outro trecho da exposicéo do fluxograma, um licenciando considerou:

Al7, L188-191: “[...] pelo que eu sei ndo ha cura para Sindrome de Down,
porque € uma sindrome essa e afeta geneticamente, mas existem
tratamentos que minimizam os sintomas da sindrome como fonoaudi6logo,
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fisioterapia e acompanhamentos psicolégicos que vao diminuir 0s sintomas
L]

Consideramos entéo, nesse ultimo caso, que quando ele se refere a cura e aos
tratamentos para minimizar os sintomas parece estar compreendendo a sindrome
como uma “doenga”, mesmo que nao esteja explicitando diretamente, mas mobiliza
no seu discurso compreensdes sobre tratamento, sendo que o aceitavel é tratar os
problemas de saude que o individuo possa ter, e ndo a sindrome como um todo, e
melhorar assim sua qualidade de vida.

Interessante observar a contradicdo em alguns discursos, por exemplo, o A15
em determinado momento da leitura do seu fluxograma, falou que a sindrome era uma
“‘doenca” com erro na divisdo celular e, em seguida, considerou que ndo era uma
“‘doenca”, mas sim uma condicdo. Durante o desenvolvimento da oficina didatica, o
licenciando refez seu discurso de que a sindrome ndo € uma “doenca” demonstrando
uma reconstrucao de saberes. ldentificamos aqui uma mobilizacdo e ressignificacao
de um dos saberes docentes segundo Tardif (2014), o saber disciplinar, o qual sera
retomado na sequéncia do presente artigo.

Até o inicio da segunda metade do século XX, existia uma vaga ideia de que
algumas “doencas” apresentavam uma predisposicdo familiar, ainda tendo na
genética mendeliana o esclarecimento sobre os padrdes de transmisséo de heranca
genética familiar. A grande mudanca nesse paradigma aconteceu em 1959, quando
pesquisadores observaram a partir de técnicas e procedimentos citogenéticos, a
condicdo genética da Sindrome de Down, sendo um marco decisivo da patologia
genética das até entdo consideradas “doencas congénitas”, passando nesse
momento a reconhecer as alteracbes cromossémicas numéricas e a caracterizar a
sindrome como uma condicdo genética.

Segundo Loéwy (2019) a partir do reconhecimento das condi¢bes genéticas,
como as alteragcbes cromossOmicas, surgiu uma nova categoria importante de
patologias e condicbes que eram genéticas, mas nao hereditarias. A condicdo que
desempenhou um papel fundamental nesse entendimento e transformacéo sobre o
pensamento das condi¢des genéticas foi a Sindrome de Down.

Em certos momentos, a Sindrome de Down parece ser compreendida pelos
participantes como uma “doenga” organica, como ja mencionado anteriormente, mas
envolvendo o material genético. Essa compreensao pode ter origem nas concepcdes

de historicidade médicas, em que segundo Velho (1985) se reduzia o problema a uma
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patologia estabelecida no individuo, como um fenémeno enddgeno e estabelecendo
uma dicotomia entre a circunstancia individual da social. Em contrapartida, uma
sindrome ¢é caracterizada como um complexo reconhecivel de sintomas e
caracteristicas fisicas que indicam uma condicdo especifica para a qual uma causa
direta ndo € necessariamente compreendida, ndo apresenta uma progressao
claramente identificavel e resposta a um tratamento especifico quanto as “doencas”
(GRIFFITHS et al., 2011).

Os conceitos de “doenga” podem ser considerados heterogéneos, além de
também mudarem em diferentes periodos da historia pela construcdo do
conhecimento cientifico, mudancas de expectativa e melhorias das tecnologias
diagndsticas (HOFMANN, 2001).

A diferenciacéo entre a normalidade e a patologia como tendo um parametro
guantitativo era difundido e aceito de forma abrangente no século XIX. Esse panorama
guantitativo considera a “doenca” como uma variacdo simplista, de excesso ou falta
de algo, em relag&o ao estado “normal” do individuo, reduzindo entdo a uma variagao
numeérica (MULINARI, 2015). Canguilhem (2009) enfatiza a ambiguidade conceitual
inviabilizando o panorama quantitativo entre o “normal” e o patolégico quando
considera que 0 aumento ou diminui¢cdo sdo conceitos quantitativos, porém o conceito
de alteracao é qualitativo e dessa forma contesta o carater ambiguo do termo “normal’.

Na medicina ainda se considera a disposicado “normal” como o habitual e ideal
para os individuos. No caso da Sindrome de Down, podemos refletir até que ponto um
aspecto bioldgico, genético, pode caracterizar uma condicdo como um desvio de um
padréao considerado mais comum ou frequente e nesse caso, como 0 mais saudavel?
Sera que os individuos com a Sindrome de Down ndo podem ser considerados
saudaveis? Esses conceitos de normalizacdo empregados na medicina, para as
doencas, foram transpostos para as sindromes, mesmo que Sejam Pprocessos
diferenciados.

Consideramos também, a partir das informagbes obtidas, que alguns
participantes sinalizam uma compreensao segundo o contexto de ndo ser uma
“‘doenga”, mas sim uma deficiéncia intelectual resultado de uma alteragéo genética,
reduzindo a sindrome a essa condicdo em que a deficiéncia vai promover muitas
dificuldades e limitagcbes em realizar atividades basicas por desviar da normalidade.

Com o processo de reconstru¢cao do conhecimento cientifico, um novo conceito
passou a ser empregado historicamente, o da excepcionalidade, em que o fendbmeno
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deixa de ser uma doenca e passa a ser uma condi¢cdo, mesmo assim, continua sendo
uma patologia, determinada por valores de desvio da média e tendo como referéncia
as condicOes de vida coletiva (WANDERLEY, 1999). Talvez a solucao seria diferenciar
anomalia de anormalidade. Anomalia é entendida como desigual ou irregular,
anormalidade se refere a um valor, portanto, qualquer particularidade que se
diferencie das caracteristicas comuns da espécie se refere a anomalia
(CANGUILHEM, 2009).

Outro aspecto que os participantes demarcaram se refere a utilizacdo do termo
“portador” como sendo uma ideia de que o individuo porta algo, considerando que
guando se porta algo pode-se deixar de apresentar em algum momento, o que nao
procede com uma sindrome genética. Essa informacédo, considerada por n6s como
um elemento histérico, permeia a atualidade dos sentidos e terminologias a respeito
da sindrome e foi explicitado em diversos momentos, por alguns participantes, exceto

na oficina O2, conforme representado nestes discursos:

Al, L7-9: “[...] individuos portadores da sindrome eles possuem uma maior
probabilidade de doencas metabdlicas como obesidade, distirbios da tireoide
e cardiopatias [...]”

Al4, L134-136: “[...] existe o termo mongoloide que infelizmente ainda é
replicado, € um termo pejorativo para categorizar o portador da sindrome [...]”
01, A1, L80: “[...] a partir desses exames j& se consegue afirmar que ele é
portador da sindrome [...]"”

01, A1, L94: “[...] nas méos, o portador da sindrome tem as linhas diferentes,
tem uma dnica linha [...]

01, A2, L77-78: “[...] vao estar identificando se aquele individuo vai ser
portador da sindrome [...]”

01, AX, L142-143: “[...] entdo cada portador da Sindrome de Down é
diferente, mas ndo existem graus ou niveis [...]”

Em relacido a esse aspecto do termo “portador” ter sido frequente na maioria
dos discursos dos licenciandos, refletimos que, muitas vezes, palavras e sentidos que
nao produzimos e nao construimos se apresentam como pertencentes da nossa vida,
culturalmente, sem que tenhamos possibilidade ou necessidade de construir novos
significados e sentidos, e refletimos a associacdo desse termo também a uma
conceituagédo como uma “doencga’.

Consideramos que a “doenga” € vista como algo externo ao equilibrio do
organismo, como algo que ele porta em determinado momento e em seguida, depois
de curado, deixa de portar, ndo sendo possivel se referir a sindrome dessa maneira.

Assim, percebemos as dificuldades de se diferenciar e compreender os conceitos de
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“‘normal” e patolégico e mobilizar esses conhecimentos, transpondo-os para uma
sindrome.

As particularidades e especificidades das pessoas com a sindrome séo vistas,
muitas vezes, como “anormalidades” perante a sociedade. Esses termos de ser
“‘normal” ou “anormal”’ derivam da medicina como explicitamos, e tem componente
histérico envolvido, sendo considerados “anormais” aqueles que necessitam de
tratamento e que apresentam um desvio da média, que estdo doentes e precisam se
igualar aos demais, aos denominados “normais”.

Também foi possivel identificar, no discurso de alguns licenciandos, elementos
gue consideramos como compreensdes relacionadas a aspectos e caracteristicas

fenotipicas, exemplificamos essas situacdes no seguinte excerto:

A6, L53-56: “[...] geralmente as pessoas tém a baixa estatura, séo
carinhosos, o tom de voz dela geralmente é mais masculino, mais grosso
porque eles possuem uma lingua mais grossa, os homens geralmente eles
vao ter um crescimento anormal das mamas entdo vao ter algumas
caracteristicas mais femininas [...]”

Nesse trecho percebemos compreensfes e esteredtipos comportamentais,
gquando o aluno se referiu aos individuos como carinhosos, generalizando esse
temperamento, e esteredtipos que associam caracteristicas consideradas por ele
como masculinizadas a Sindrome de Down. Isso se reflete como uma compreenséao
equivocada no sentido de suas caracteristicas fisicas e que as caracteristicas
comportamentais sdo Unicas, individuais, ndo podendo ser generalizadas. Outra
compreensao que identificamos foi a de considerar que os individuos com a sindrome
sao bastante competentes e dedicados em suas atividades, como especificado neste

discurso:

A9, L81, L83-85: “[...] sdo também bastante competentes nas atividades...
existem também empresas que preferem esses individuos, preferem
empregar esses individuos pela sua dedicacdo com as tarefas que séo postas
aele[..]”

Em relacéo as compreensdes comportamentais também, emergiram discursos
gue os individuos sdo emotivos, afetuosos e inocentes, o que pode ser evidenciado

neste discurso:

A13, L125-128: “[...] sdo pessoas com alto grau de benevoléncia onde que
se percebe né essa inocéncia, a facilidade para amar as pessoas pra
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demonstrar os sentimentos de simpatia uma autenticidade muito grande né a
amizade entre os outros individuos [...]"

Para Ganiban, Wagner e Cicchetti (1990) esses estereotipos de obstinados,
afetivos e de temperamento facil ndo podem ser aplicados a todos, mesmo que alguns
tenham se adequado a estes estereotipos. Segundo os autores, ha subgrupos de
individuos com as mais diversas caracteristicas incluindo agressividade, irritacéo,
agitacao e dificuldades de convivio, considerando assim que o comportamento nao é
homogéneo. Esses estereotipos também levam a denominacéo dos individuos como
“anjos”, acreditando que todos seriam carinhosos, meigos e angelicais, nesse caso
nao os considerando como parte da humanidade (CARDOSO, 2003).

Entendemos que, essas compreensdes sdo culturalmente construidas e
tornam-se um conhecimento derivado de senso comum, uma compreensao
verdadeira para quem as concebe. Assim, o desafio da sociedade como um todo é
perceber e aceitar a individualidade das pessoas com a Sindrome de Down, com
personalidade e temperamentos diferenciados, como todas as pessoas e nao 0s
categorizar em um grupo comportamental especifico.

Importante ressaltar que os individuos com a sindrome apresentam diversas
variacfes de personalidade e temperamentos, assim como os demais individuos, e
gue seu comportamento e atitude esta mais relacionado a condi¢cdes ambientais e a
qualidade do ambiente em que se vive (ROBINSON; ROBINSON, 1976). Essas
diferentes compreensdes que os licenciandos demonstraram nos permitem refletir
sobre 0s processos pessoais de representacdes, de aproximacdo a crencas ou
guestdes culturais, ou ainda, devido a sua realidade, no sentido daqueles gque
conhecem um individuo com a sindrome que seja amavel e passam a generalizar essa
especificidade de personalidade e temperamento para todos. Nesse contexto, a
ressignificacdo de conceitos e saberes é relevante, lembrando sempre que
independente da condicéo, o fendtipo € estabelecido também por uma interagdo com
0 ambiente e ndo se pode generalizar quando o assunto for a Sindrome de Down.
Todos os individuos s&o unicos, distintos entre si nos mais diversos aspectos, com
caracteristicas que, muitas vezes, ndo tem uma associacdo com a sua condi¢cao
genética.

Também percebemos aspectos internalizados do pensamento social com
generalizagOes de tragos comportamentais que reduzem o individuo com a sindrome,

alguns que podem restringir enquanto limitagdes e incapacidades que podem estar
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presentes, mas também podem ser atribuidos a eles mesmo quando ausentes.
Amaral (1995) enfatiza que grande parte das reacOes e atribuicbes de sentidos
pessoais a deficiéncia, no geral correspondem muito mais a um imaginario coletivo do
que ao proprio universo interno. Podemos associar a esse imaginario, as convencoes
e representacdes que interferem na maneira como observamos o mundo.

Outro aspecto que emergiu das compreensdes dos licenciandos foi a respeito
de considerarem que a sindrome € mais frequente no sexo feminino. N&o
compreendemos a origem dessa informacdo, quais dados indicaram essa
representatividade feminina, talvez os licenciandos possam ter conhecimento de um
namero maior de pessoas do sexo feminino do que o masculino com a sindrome.

Os participantes também sinalizaram em alguns discursos uma terminologia,
que consideramos nesta categoria, que esta relacionada a reconhecer o0 cromossomo

21 como sendo o cromossomo do amor:

A7, L64: “[...] conhecido como cromossomo do amor [...]”
All, L100: “...] a trissomia do cromossomo 21 que também é conhecido
como cromossomo do amor [...]"

Quando se emprega uma terminologia de forma adequada pode-se inclusive
combater preconceitos associados as definicbes e compreensfes historicamente
construidas, mas supostamente consideradas ja superadas (SASSAKI, 2003).
Portanto, € necesséria a divulgacdo e orientacdo a respeito da terminologia mais
aceitavel para se referir aos individuos com a sindrome, para amenizar preconceitos
e estereotipos gerados por compreensfes que ja estdo ultrapassadas, mas que
podem estar presentes no discurso da sociedade e, compreender quais as origens
dessas terminologias e por que se articularam com as sindromes genéticas.

Nesse contexto, essa categoria se caraterizou por um sentido de mostrar as
compreensdes pautadas em elementos de historicidade frente a Sindrome de Down,
identificando que as compreensdes histéricas foram evoluindo de crencas
sobrenaturais e religiosas, passando por perspectivas e pensamentos de ser e estar
doente, de anormalidades, da marginalizacdo para o assistencialismo
contemporaneo.

Consideramos entdo que os licenciandos mobilizam compreensdes
relacionadas a sindrome que foram historicamente construidas, trazendo conotacdes
de terminologias histéricas como ao considerar uma “doenga” ou trazer o conceito de
“portador” aos individuos. Essa compreenséo positivista de patologia ndo se sustenta,

123



do ponto de vista biologico, porque € determinada ndo somente pelas diferencas
biolégicas, mas também porque influencia na totalidade do individuo,
desconsiderando suas caracteristicas individuais, compartilhadas e construidas
socialmente.

A préoxima categoria apresenta as compreensdes dos estudantes num
panorama de interface com os conhecimentos que concebem a sindrome e evidencia
0s conhecimentos biolégicos mobilizados para o entendimento da sindrome enquanto

uma condi¢cao genética.

4.2. Categoria “Compreensfes da Sindrome de Down no que tange o

conhecimento biolégico (C2)”

Esta segunda categoria apresenta a analise dos excertos que permitiram
identifica-la como um conjunto de informacdes para discutir sobre os conhecimentos
mobilizados e compreendidos pelos licenciandos, na sua esfera biolégica, em relagcéo
a sindrome.

Observamos nesse aspecto que a maior parte dos licenciandos do Curso de
Ciéncias Bioldgicas, participantes dessa pesquisa, relacionou a origem etiolégica
genética da sindrome como sendo uma alteracdo genética do tipo trissomia do
cromossomo 21, articulando entendimentos e demonstrando terem assimilado
elementos do conhecimento biolégico sobre o tema, como especificado nestes

excertos:

A8, L71: “[...] a Sindrome de Down ela trata-se de uma divisdo celular
anormal [...]"
Al6, L171-173: “[...] a sindrome €& caracterizada pela trissomia do

cromossomo 21 que ocorre no momento da unido dos gametas e o resultado
€ que o individuo ele vai ter 47 cromossomos ao invés de 46 que é o normal
da populagao [...]"

Ainda, durante o desenvolvimento das oficinas didaticas, evidenciamos
explicacdes a respeito das alteragcdes cromossdmicas relacionadas a sindrome, como

nos seguintes excertos:

01, A2, L43: “[...] translocagdo e o mosaico, os outros 5% s&o dessas duas
circunstancias [...]”
02, A3, L105-106: “[...] trissomia do cromossomo 21, entdo seria uma

mutagao numérica que se da no nimero dos cromossomos |[...]”
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02, A3,L111-112: “As mutagdes numéricas elas sao divididas em aneuploidia
que é o aumento ou perda de um ou mais cromossomos [...]”
02, A3, L123: “[...] aneuploidias que sédo a Sindrome de Down [...]”

Percebemos nesses excertos, o conhecimento a respeito da alteracéo genética
no sentido celular, envolvendo aspectos da ndo-disjuncdo cromossdémica durante a
divisdo celular, relacionando a etiologia cromossémica. Porém, outros licenciandos a

consideraram como uma sindrome génica e ndo cromossomica:

A2, L15: “[...] possui relagao aos genes [...]”
A4, L33-34: “[...] € uma mutagao génica no cromossomo 21 [...]"
A17, L183: “[...] € uma sindrome génica [...]”

Nesse aspecto, percebemos como os conceitos biolégicos que envolvem o
material genético ainda promovem distor¢des no seu entendimento, demonstrando a
dificuldade de os alunos perceberem as diferencas entre gene, cromossomo e DNA.
O termo “trissonomia”, ndo reconhecido na genética, apareceu em algumas falas no
lugar de trissomia.

As dificuldades na construcédo do pensamento bioldgico na genética podem se
refletir pelo ndo entendimento de conceitos béasicos da biologia e que sé&o
fundamentais para a compreenséao da genética. Segundo Pedrancini et al. (2007) para
compreender 0s conhecimentos genéticos, sdo necessarios o dominio e o
entendimento de certos contetdos biolégicos como estrutura e funcdo das células,
divisdo celular, reproducédo, e que as dificuldades aparecem ao perceber que os
alunos sustentam ideias alternativas em relagdo aos conceitos basicos.

Alguns estudos evidenciam a dificuldade na formacdo de conceitos e indicam
as limitacdes na aprendizagem dos contetdos de genética em relacdo ao material
genético por estudantes universitarios (LEWIS; WOOD-ROBINSON, 2000; SAKA et
al., 2006; INFANTE-MALACHIAS et al., 2010; TEMP, 2014) especificamente sobre
genes e cromossomos, que tem relacdo a compreenséo das sindromes genéticas, o
que também foi observado na nossa reconstrucéo de sentidos e significados a partir
dos discursos de alguns licenciandos.

Ainda, dentre os conteudos na genética, é importante compreender as
interfaces entre os conceitos de genoétipo e fendtipo, além de suas construcdes
histéricas, para o entendimento dos conceitos basicos referentes a Sindrome de
Down. Segundo Justina, Silva e Pietricoski (2020) é relevante reconhecer como esses
conceitos de gendtipo e fendtipo sao perpetuados pela sociedade, e como precisam
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se trabalhados e atualizados pelos professores de biologia para nédo haver distor¢des
na forma como sao compreendidos pelos estudantes.

Aqueles que se referiram a alteracdo como sendo cromossémica, explicaram a
condig&o genética como sendo um resultado de 47 cromossomos no genoma humano
em vez de 46. Nesses casos, no primeiro momento de coleta dos dados em sala de
aula, na elaboracao do fluxograma, os licenciandos nao trouxeram as denominacdes
de alteracdo cromossdmica numeérica, aneuploidia ou ainda, consideraram a etiologia
genética da sindrome como também estando relacionada, em menor percentagem, a
translocacdo e mosaicismo. Porém, durante o desenvolvimento das oficinas didaticas,
os licenciandos demonstraram terem agregado conhecimento biolégico a respeito e
consideraram importante abordar as nomenclaturas e conceitos dessas alteragdes
genéticas e suas relacdes com a Sindrome de Down, isso mostra que eles estudam
para ministrar as aulas de estagio, e que no momento de planejamento eles tem a
possibilidade de rever e relembrar os conceitos envolvidos.

Isso se reflete em pensar que a formacéo académica num curso de biologia
deve ultrapassar conceitos de senso comum, aprofundando e ressignificando
conhecimentos. E consenso em grande parte da sociedade a relacéo da Sindrome de
Down com o cromossomo 21, porém para os licenciandos de biologia se faz
necessaria a assimilacdo de conhecimentos para além dessa alteracéo
cromossOmica. Pensamos que compreender as outras alteracdes cromossémicas,
poderia inclusive, diminuir preconceitos da sociedade em que a culpabilidade dos
genitores possa ser amenizada, no sentido de que, a maioria dos casos de Sindrome
de Down nao é hereditaria, sendo fruto de um acaso genético no inicio da formacéao
do embrido. Em poucos casos, entretanto, pode-se herdar a condicdo de um dos
genitores que carrega um rearranjo de material genético chamado translocacéo
equilibrada, em que no filho, o rearranjo pode sofrer um desequilibrio conduzindo a
um material genético extra, resultando na sindrome.

Historicamente, o conhecimento sobre as condi¢cdes genéticas relacionadas a
presenca de um numero alterado de cromossomos proporcionou um impulso
relevante para o desenvolvimento da genética médica. De acordo com o geneticista
Fraser (2008) quando os pesquisadores puderam visualizar no microscopio 0s
cromossomos e suas alteracdes, a construcdo do pensamento biolégico a respeito
das sindromes superou a compreensdo do envolvimento dos genes para o
entendimento das condi¢des genéticas.
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A descricdo das consequéncias clinicas da presenca de um numero alterado
de cromossomos levou a distincdo entre as condicfes inatas definidas como
genéticas, uma vez que foram produzidas por alteracdes no material genético a partir
do 6vulo fertilizado, no inicio da concepc¢ao do individuo, e agquelas definidas como
hereditarias em que a alteracao € transmitida por um dos genitores (HOGAN, 2016).

Essa diferenca, nesses termos genético e hereditario, pode promover
equivocos no entendimento do conhecimento biolégico sobre as sindromes genéticas
ou outras alteracbes, entretanto, essas terminologias ndo apareceram de forma
equivocada nos discursos quando se referiam a sindrome genética. Dessa forma,
compreendemos que os licenciandos demonstraram seu dominio quanto aos
aspectos da hereditariedade na Sindrome de Down. No componente curricular de
genética do curso de Ciéncias Biologicas, geralmente se trabalha o uso desses termos
e as diferencas entre eles. Entdo nao ter usado o termo ‘sindrome hereditaria’ pode
ser um aspecto do conhecimento cientifico compreendido e assimilado por eles ou
simplesmente essas considera¢des ndo vieram a tona no momento da constituicdo de
dados desta pesquisa ou durante as oficinas didaticas.

Reconhecer que a sindrome esta relacionada especificamente ao cromossomo
21 é algo comum, o que acontece sdo as compreensdes equivocadas entre gene e
cromossomo, referentes aos conceitos de mutagdes cromossdmicas e génicas, que
sao processos diferentes.

O termo mutacdao foi relacionado as sindromes, a partir do final da década de
1970 e inicio de 1980, com o aprimoramento das técnicas citogenéticas mediante o
bandeamento cromossémico que permitiu distinguir partes dos cromossomos e
observar as delecfes, translocacdes e duplicacdes de forma mais assertiva. O
aperfeicoamento das técnicas de bandeamento cromoss6mico possibilitou a
identificacdo de alteragcbes menores na estrutura do cromossomo e expandiu também
0 numero de alteragdes e condi¢des genéticas identificadas (HOGAN, 2014). O termo
mutacdo era utilizado anteriormente a esses aperfeicoamentos de técnicas a
patologias mendelianas produzidas por alteragdes em um Unico gene e passou a ser
associado as sindromes genéticas relacionadas a alteragbes cromossémicas
(HOGAN, 2013).

Entdo, quando os académicos usam o termo mutacdo seria no sentido de
indicar uma alteracdo genética, porém esse termo deve ser empregado com uma
conotagdo cromossOmica e ndo génica. Segundo Griffiths et al. (2011) as mutacdes
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génicas sao caracterizadas por alteracdes do codigo de bases nitrogenadas do DNA,
sendo moleculares, originando uma nova versdo de um gene, enquanto a mutacao
cromossodmica se refere a uma alteragdo no nimero ou na estrutura dos cromossomos
de forma mais ampla, sendo caracterizadas como aneuploidias quando ocorre
alteracdo de um ou mais cromossomos (perda ou acréscimo), como é 0 caso da
Sindrome de Down, ou euploidias quando ocorre perda ou acréscimo de um genoma
completo.

Sobre o0 ponto de vista da idade dos genitores, alguns licenciandos

consideraram que a idade materna pode exercer influéncia em relacdo a sindrome:

Al, L10-11: “[...] maes com idade mais avancadas sdo mais susceptiveis a
gerar filhos com Sindrome de Down [...]"

A16, L169-170: “[...] tem a maior probabilidade de ocorrer em mulheres que
engravidam com uma idade j& mais avancada depois dos 30 anos [...]”

02, Al15, L255-256: “[...] ndo é muito indicado que maes com mais de 40 anos
tenham filhos, por que a probabilidade de terem filhos com Down é ainda
maior.”

Nesse aspecto foi comentado que quanto mais idade a mée tiver, maior sera a
probabilidade de gerar um filho com a sindrome, porém a explicacdo para esse
entendimento néo foi enunciada. Importante considerar que, historicamente, esse
entendimento também esteve presente e fez parte das discussdes dos pesquisadores
sobre a etiologia da Sindrome de Down. A respeito da idade paterna, nenhum
licenciando comentou a respeito desse conhecimento, considerando que atualmente
se sugere como um fator que aumenta a probabilidade de ter filhos com a sindrome.

Em relacédo ao conhecimento sobre a reproducéo biolégica dos individuos com
a sindrome, A6, L59 considerou que: “[...] podem casar, ter filhos [...]”, juntamente com
Al, A7 e Al4 que também comentaram sobre a questdo de que eles poderiam ter
filhos, os demais ndo comentaram sobre esse assunto. Esse aspecto foi discutido nas
duas oficinas didaticas. As mulheres com a sindrome podem apresentar problemas
ovulatérios, mas cerca de 50% conseguem engravidar (HOJAGER et al., 1978),
enquanto nos homens a fertiidade € bastante reduzida, sendo considerados
praticamente inférteis, tendo pouquissimos casos na literatura de homens com a
sindrome que se tornaram pais biol6gicos, nesse caso se considera que 0 aspecto
sobre a fungéo sexual, libido, producéo de espermatozoides e a fertilidade ainda nado
s&o completamente esclarecidos (MOREIRA; GUSMAQ, 2002). Quando o casal for

formado por um individuo com a sindrome e o outro néo, a probabilidade de ter filhos
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com a sindrome é de 50%, enquanto quando os dois tém a sindrome e sao feérteis, a
probabilidade é de 75% (MOREIRA; GUSMAO, 2002).

Os licenciandos sinalizaram uma compreensao da relacdo genotipo-fenotipo
considerando as caracteristicas fenotipicas pela presenca de um cromossomo 21
extra no genoma. Nesse sentido, eles elencaram caracteristicas fisicas, endocrinas,
cardioldgicas, metabdlicas como no caso da obesidade, intelectuais como déficit de
aprendizagem e cognitivas. Dentre as caracteristicas, muitos falaram sobre aspectos
da fala devido a estrutura da lingua ser maior e mais grossa, denominado de
macroglossia, dedos das maos curtos, baixa estatura, predisposicdo a obesidade,
déficit ou retardo intelectual, alteracdes na tireoide, expectativa de vida mais baixa que
a média da populacédo, déficit cognitivo, problemas de audi¢cdo e musculares.

Também demarcaram que a sindrome tem varios graus de desenvolvimento ou
niveis diferenciados, o que poderia ser considerado um elemento de historicidade e
discutido na categoria anterior, porém entendemos que pode ser uma questao ligada
ao determinismo genético e, por isso, analisaremos seu significado nesta categoria
sobre o conhecimento biolégico, j& que o determinismo é um obstaculo a
aprendizagem em genética. Também apareceu novamente a compreensdo desta
condicdo genética enquanto uma “doenga”. Exemplificamos esse aspecto com o

excerto abaixo:

Al12,1L113-114: “[...] essas caracteristicas ndo sao iguais para todos né, cada
um desenvolve um tipo de caracteristica dependendo do nivel da doenga [...]”
02, Al15, L227-229: “[...] efeitos do material genético variam de individuo para
individuo, ou seja, nenhuma pessoa com Sindrome de Down € igual a outra,
eles tém suas potencialidades diferentes, talentos, gostos, personalidade,
temperamento [...]"

Cabe salientar que a forma como o individuo recebe e reage as situacdes do
ambiente pode influenciar no seu desenvolvimento de forma Unica (SILVA; DESSEN,
2002), portanto ndo estdo presentes niveis ou graus diferenciados da sindrome nos
individuos, mas sim percepgcfes e desenvolvimentos diversos, dependendo dos
estimulos e ambientes em que vivem, incluindo as condicdes historicas, culturais e
sociais onde estédo inseridas. Além disso, caso o individuo tenha o mosaicismo
cromossOmico provavelmente tera uma melhor capacidade cognitiva, além dos fatores
genéticos intrinsecos e a influéncia de fatores epigenéticos e ambientais (MOREIRA,
EL-HANI; GUSMAO, 2000).
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Shapiro (1983) e Epstein (1994) consideram que as contribui¢cdes ao fenotipo,
no caso da sindrome, provém de todo o conjunto genotipico ndo balanceado e nao
somente do cromossomo trissdmico, havendo inclusive interacdes com outros
cromossomos e isso pode promover as diferengas consideraveis entre os individuos
com a sindrome.

Nesse sentido, ndo se pode afirmar que as caracteristicas fenotipicas sejam
simplesmente determinadas geneticamente, isso pode ser evidenciado pela
plasticidade fenotipica dos individuos com a sindrome, que mediante intervencgdes e
estimulacdo podem apresentar um novo padrdo comportamental com modificacdes
funcionais (MOREIRA; EL-HANI; GUSMAO, 2000).

Nesta categoria (C2), compilamos diferentes compreensdes a respeito do
conhecimento cientifico biol6gico dos licenciandos sobre a Sindrome de Down. Nos
dados analisados, percebemos a ocorréncia de limites imprecisos entre 0s
conhecimentos bioldgicos apresentados por eles a respeito da sindrome. Um exemplo
se refere a tentativa de definir o que € a sindrome em sua perspectiva genética. Alguns
se referem a ela como sendo uma trissomia cromossomica, outros a alteragbes em
genes especificos ou uma mutacdo génica, mostrando as consideracdes presentes,
assim como 0s equivocos em relacdo aos conhecimentos sobre gene e cromossomo,
demonstrando alguns obstaculos e lacunas presentes na compreensao da genética.

Evidenciamos nas oficinas didaticas, discursos e compreensdes muito
semelhantes aos apresentados nos discursos, em sala de aula, durante a elaboracao
dos fluxogramas, desenvolvidos antes das oficinas. Mesmo considerando que 0s
licenciandos estudaram e se prepararam para o desenvolvimento das oficinas, isso
mostra o quanto provavelmente as compreensdes deles sobre a tematica da
Sindrome de Down, sdo permeadas por elementos histoéricos e culturais, muito mais
presentes do que em elementos do conhecimento cientifico aprendidos em sala de
aula.

De acordo com Mortimer (2000) os conceitos e conhecimentos prévios dos
alunos passam a coexistir com aqueles cientificamente aceitos e dependendo da
situacdo um ou outro serd mobilizado. Dessa forma, nem sempre ocorre uma
mudanca de conceitos, os prévios que geralmente sdo oriundos de contextos
culturais, familiares e historicos muitas vezes resistem no discurso em relacdo aos

cientificos.
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Nos movimentos de assimilacdo de conhecimentos, formacdo das ideias e
compreensdes, o conhecimento cientifico vai sendo modificado e deformado quando
agregado ao conhecimento ja existente. Talvez, por isso, no universo conceitual
apresentado pelos licenciandos aparecem aspectos modificados pela ciéncia,
juntamente com elementos culturais e historicos, de crencgas e conhecimento popular.
Os saberes de senso comum compreendem um universo consensual, diferente dos
conhecimentos cientificos, das religifes e crencas, e para que se possa reorganiza-
los é necessaria uma tomada de consciéncia sobre eles, para compreender
exatamente em quais saberes aprendidos ao longo da vida esta fundamentada uma
compreensao especifica. Os novos sentidos e saberes dependem da ampliacao de
nossas ancoragens e essa, possibilita a reorganizacdo de nossas compreensodes
(CABREIRA, 2017).

Importante refletir sobre a relevancia da historicidade da ciéncia e
epistemologia para a compreensdo dos discursos atuais e garantir uma melhor
formacao de professores. A introducdo de debates sobre a histéria e epistemologia
pode permitir novas compreensdes sobre a estrutura da ciéncia atual (JUSTINA,
2011).

Cabe salientar a importancia de se buscar na ciéncia novas compreensoes,
uma ressignificacdo dos seus conhecimentos bioldgicos, buscando novas ancoragens
e rompimento de paradigmas a respeito da Sindrome de Down, mesmo como um
processo lento, para que um novo olhar e novas praticas de inclusédo significativas
possam acontecer. Ressaltamos a necessidade de que na formacdo inicial do
professor de Biologia surjam oportunidades de ressignificar seus conhecimentos,
partindo de processos historicos e culturais e da sua formacgéo, e os mobilize para a
construcdo de seus saberes docentes no decorrer de sua pratica profissional, tanto
das sindromes como de outras tematicas.

A categoria de analise “C3 - Ideias emergentes sobre a inclusdo do individuo
com a Sindrome de Down nos espacos formativos e na sociedade como um todo”
sera discutida em outro artigo.

A partir das compreensdes apresentadas nas duas categorias de andlise, da
sua articulagdo com a formacgao inicial de professores, e 0 nosso movimento de
interpretacédo, nesta pesquisa consideramos que o “Novo Emergente” (segundo a
ATD) esta ancorado na mobilizacdo de saberes docentes pelos licenciandos durante
a realizacdo do estagio curricular supervisionado em Biologia. Dentre esses saberes,
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estd o disciplinar relacionado aos conteudos bioldgicos, compreendidos nesse
trabalho, numa perspectiva da epistemologia histérica. Nessa compreensao, as ideias
que emergem nos discursos dos licenciandos estdo ancoradas em modelos
explicativos que foram propostos e aceitos pela comunidade cientifica em décadas
passadas. Esses modelos explicativos foram adotados pela sociedade e, mesmo
refutados pela comunidade cientifica, permeiam o discurso atualmente em diferentes

contextos sociais, incluindo os ambientes de formacéao docente.

4.3. Saberes docentes e o Estagio Curricular Supervisionado

Na presente pesquisa, destacamos como 0 novo emergente do processo de
andlise, a compreensao da construcao e mobilizacdo dos saberes docentes durante
o desenvolvimento do Estagio Curricular Supervisionado. Diversos autores abordam
e sdo reconhecidos pela teméatica dos saberes docentes, entre eles Tardif (2014),
Novoa (1992), Pimenta (1995), Gauthier et al. (1998) e Shulman (2014). Dentre a
gama de autores que versam sobre essa tematica, segundo Barbosa Neto e Costa
(2016), Tardif é o autor mais recorrido e identificado nas pesquisas sobre 0s saberes
e, reconhecido internacionalmente, e, por iSso, recorremos e nos pautamos nos seus
pressupostos tedricos sobre os saberes docentes e a formacédo profissional neste
trabalho.

Os saberes docentes poderiam ser comparados a: “estoques de informagdes
tecnicamente disponiveis, renovados e produzidos pela comunidade cientifica em
exercicio e passiveis de serem mobilizados nas diferentes préaticas sociais,
econdbmicas, técnicas, culturais, etc.” (TARDIF, 2014, p. 34-35). Os saberes sao
considerados um campo enorme de conhecimentos oriundos das mais variadas fontes
e em diversos momentos de sua vida (TARDIF, 2014).

Segundo Tardif (2014), o saber docente é plural, abrange varias perspectivas
para a sua identificacdo e constituicdo, formado pelos saberes da formacao
profissional, disciplinar, curricular e experiencial. Percebemos, nas oficinas didaticas
analisadas, elementos dos quatro saberes docentes mobilizados pelos licenciandos.

O saber da formacéo profissional compreende os saberes pedagogicos,
apresentados pelas instituicbes de formacéao de professores. Esse saber se destina a
formacao cientifica dos professores e, pode ser explicado como além de uma

producéo de conhecimento das ciéncias humanas e da educagédo, mas também como
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uma tentativa de procurar incorporar na pratica do professor. A articulacéo entre as
ciéncias pedagogicas e a pratica docente se estabelece na formacéao inicial ou
continuada (TARDIF, 2014).

Nas oficinas didaticas, o saber profissional pdde ser evidenciado no
planejamento da atividade e nas abordagens metodologicas e didaticas adotadas no
desenvolvimento do estagio. A maneira com que os licenciandos desenvolveram as
oficinas estd ancorada numa compreensdo dos processos de ensino e de
aprendizagem pautada nas abordagens de mediacdo (no caso da O1) e no modelo
mais tradicional de transmisséo-recepcao (no caso da 0O2).

A primeira oficina didéatica (0O1), em que os licenciandos desenvolveram a
“‘dindmica da caixa”, foi abordada partindo da relagao professor-aluno-conhecimento
por mediagcdo. Nessa abordagem de ensino, os licenciandos levaram em conta os
conhecimentos prévios dos alunos, numa interacdo dialdégica em que os alunos
respondiam com seus conhecimentos sobre 0s questionamentos que estavam dentro
da caixa. Segundo Neves (2014) nessa concepc¢ao de ensino, 0 professor exerce um
papel de mediador do fluxo de conhecimentos, reconhecendo o contexto do aluno, e
interagindo dialogicamente.

Na oficina O2, a concepcdo de ensino estava pautada principalmente na
transmissao-recepcao, pois teve caracteristicas de uma abordagem mais tradicional,
expositiva e com apresentacédo de slides, tendo como caracteristica a transmisséo de
contetdo. Nessa abordagem, o agente ativo no processo € o professor que passa
informacBes aos alunos, de forma mais mecéanica e a relacdo professor-aluno é
predominantemente verticalizada, embora também sejam observadas relacfes
dialégicas (SCHNETZLER, 1992).

O saber disciplinar se refere ao saber relacionado aos mais diversos campos
do conhecimento, refletindo um conjunto de conceitos numa éarea especifica,
geralmente organizados em disciplinas nas universidades. Esse saber € transmitido
independentemente das faculdades de educacdo e dos cursos de formacdo de
professores e emerge da tradicéo cultural e dos grupos sociais (TARDIF, 2014). No
caso do curso investigado trata-se do conhecimento das ciéncias, especialmente da
Biologia.

No desenvolvimento das oficinas didaticas, esse saber pode ser identificado no
conteudo bioldgico exposto pelos licenciandos. Foram abordados e trabalhados
conceitos e contetdos partindo de atividades e recursos didaticos de ensino que
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demonstram a necessidade dos licenciandos em mobilizar esses saberes
disciplinares. Nesse sentido, eles abordaram conceitos de DNA, gene, cromossomo,
carioétipo, divisao celular, disjuncédo meidtica e alteragbes cromossémicas numericas,
para relacionar e enfatizar a Sindrome de Down, que era a tematica central da oficina
do estéagio.

Foram mobilizados saberes disciplinares para além dos contetdos bioldgicos,
como o0s conteudos com viés social, relacionados a aspectos sobre historicidade,
incluséo e respeito aos individuos com Sindrome de Down. Essa intersecdo de
conteudos é fundamental para ampliar as fronteiras do conhecimento biologico, pois
amplifica o que esse conhecimento traz para as questfes sociais, contribuindo para a
construcdo de novos valores e olhares para os individuos com a sindrome.

Além disso, evidenciamos o saber disciplinar quando os licenciandos
apresentavam conceitos e contetidos da biologia, considerados por eles relevantes,
para o entendimento posterior sobre a sindrome, escolhendo contetdos e transpondo-
os para o Ensino Médio. Por exemplo, na oficina O2, ao apresentarem conceitos de
DNA, genes, cromossomos para somente depois falar sobre as alteracdes
cromossOmicas e incluir os aspectos da Sindrome de Down, demonstrando quais
conteudos deveriam ser estudados e a ordem em que poderiam estar apresentados
para o melhor entendimento do assunto.

Além dos conteudos bioldgicos, eles também abordaram aspectos historicos e
sociais, demonstrando que quando o licenciando esta inserido numa situacao de
ensino, ele ressignifica ou retraduz os conhecimentos adquiridos na sua formacéo
inicial, refletindo quais aspectos e conteldos sdo necessarios abordar para o
entendimento da teméatica pelos alunos durante o estagio. Dessa forma, eles
mobilizam seus conhecimentos em prol da construcéo de seus saberes docentes no
contexto escolar.

Também identificamos nas oficinas didaticas analisadas, o saber curricular nas
atividades diversificadas de ensino que os licenciandos desenvolveram durante o
estagio. Esse saber corresponde aos discursos, objetivos, conteddos e métodos em
gue as instituicbes escolares categorizam e apresentam os saberes sociais definidos
e selecionados como modelos de formagédo, se apresentando como programas
escolares (TARDIF, 2014).

O saber curricular, muitas vezes, se articula com o saber disciplinar, uma vez
gue ele perpassa, principalmente, as modalidades, atividades e recursos didaticos
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desenvolvidos para mobilizar o contetdo. O professor deve realizar o planejamento
de ferramentas de ensino para apresentar um determinado conteldo de maneira que
possa se adequar ao entendimento dos seus alunos, compreendendo as formas e
contextos que podem ser utilizados.

O conhecimento pedagoégico do conteudo segundo Shulman (2014) identifica
os diversos corpos de conhecimento fundamentais para ensinar. Representa a
combinacado de contetdo e pedagogia para organizar, representar e adaptar topicos
especificos, problemas ou questbes para o interesse e aptiddo dos alunos,
apresentando esses topicos durante o processo educacional em sala de aula.

Ainda, segundo o autor, a chave para distinguir o fundamento de conhecimento
para 0 ensino estd na convergéncia entre conteudo e pedagogia, alicercada na
capacidade do professor em transformar o conhecimento de contetdo que possui em
maneiras pedagodgicas e, adaptadas as habilidades e ao contexto histérico dos seus
alunos (SHULMAN, 2014).

Nesse sentido, identificamos ac¢Bes potenciais nas oficinas didaticas para o
desenvolvimento de saberes curriculares como na atividade da oficina O1, a “dindmica
da caixa”. Eles utilizaram essa atividade para reconhecer os conhecimentos prévios
dos alunos e ressignificar seus conhecimentos, norteando assim a mediacdo do
conteudo pelo licenciando em sua atividade de estagio. Ao final, eles solicitaram a
construcdo de um texto ou esquema sobre o que aprenderam na oficina.

Os licenciandos utilizaram imagens, apresentacdo de slides, reportagens,
curiosidades, videos e documentarios para abordar aspectos do conteudo,
demonstrando a capacidade de exploracdo do objeto de estudo.

Os licenciandos fizeram questionamentos partindo dos conhecimentos prévios
dos alunos sobre a Sindrome de Down, na oficina O1, para conduzirem as discussdes
e situacOes de ensino. Consideramos essa atitude como um saber curricular
importante, pois contribui no processo de aprendizagem dos alunos, partindo do que
sabem e conhecem a respeito do tema e, conduzindo a evolugédo, construcéo e
ressignificacdo de seus conhecimentos.

A partir da construcdo e mobilizacdo desses saberes, o licenciando vai
construindo o seu repertério de saberes experienciais. O saber experiencial é
especifico e baseado no trabalho cotidiano dos professores e no entendimento do seu
meio e contexto escolar. E desenvolvido no exercicio de suas funcées e na pratica da

profissdo, se configurando como uma construgéo interna, a partir da relacdo com a
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realidade escolar. Ele emerge e é validado pela experiéncia, incorporando tanto a
individual quanto a coletiva. Esses saberes séo particulares, partindo das experiéncias
proprias da profissdo juntamente com sua historia de vida, cultura e emocgdes
(TARDIF, 2014).

Quando o licenciando vivencia 0 momento do estagio, ele constrdi e mobiliza
conhecimentos que contribuirdo na sua identidade profissional, se estabelecendo por
exemplo, a partir do contato com os professores da escola. O saber experiencial pode
estar presente nos momentos de supervisdo das atividades dos estagiarios ou
também quando os professores da escola compartilharam seus saberes da
experiéncia.

Desta maneira, o estdgio como uma etapa do processo formativo de
professores possibilita uma articulagdo entre teoria e pratica, dos conhecimentos
académicos e escolares, colaborando na construcdo e mobilizacdo dos saberes
docentes dos licenciandos, possibilitando uma aquisicdo de repertorio de

conhecimentos e contribuindo na sua identidade enquanto futuro profissional.

5. Considerac0fes Finais

Neste estudo, buscamos reconhecer as compreensdes de licenciandos em
biologia quanto as aproximacdes e distanciamentos da construcao histérica do
conhecimento cientifico acerca da Sindrome de Down. Partindo desse objetivo,
construimos as categorias de andlise e seguimos ao movimento de reconstrucao,
compreendendo diferentes significados a partir do contexto do fenémeno investigado.

Os elementos das compreensdes dos licenciandos, como as terminologias, nos
permitiram perceber como muitas dessas compreensdes ha perspectiva da sindrome
sdo construidas historicamente, refletindo o quanto os discursos atuais estédo
constituidos dessas multiplas determinacdes histéricas e a presenca de elementos
psicolégicos e sociolégicos da sociedade, em constante transformacao e evolugao.
Além de refletirem que o conhecimento cientifico ndo € linear, mas estabelecido num
contexto socio-histérico e interacional incorporado também pelo conhecimento do
senso comum. As terminologias empregadas na area de educacao especial podem
fornecer diversas informacgdes, sendo um reflexo de como as pessoas pensam e lidam

com as diferentes situacdes a respeito da deficiéncia. Consideramos também que o0s
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equivocos nas compreensdes dos licenciandos podem refletir o que, provavelmente,
parte da sociedade também possa considerar.

As modificagbes nas terminologias, partindo para um reconhecimento e
adequacao dos termos, como uma tentativa de superacdo de significados de
compreensdes tradicionais, pode vir a partir do avanco na compreensao do fenémeno,
conduzindo a uma renovacdo da visdo produzida anteriormente. Além disso, 0
emprego da terminologia adequada pode conduzir as pessoas a reverem a forma de
lidar com a deficiéncia, ancorando e objetivando novas possibilidades de se
considerar o outro, partindo de aspectos distanciados do preconceito ligado a
deficiéncia intelectual.

Percebemos a heterogeneidade em suas compreens@es de conceitos basicos
sobre a sindrome, demonstrando que alguns licenciandos apresentam entendimentos
distorcidos e equivocados, articulados com o senso comum, principalmente nas
guestdes sobre “doenca” e normatividade. Ao analisar o aspecto do significado
etiolégico da sindrome, percebemos as compreensdes limitadas de conteddos do
conhecimento bioldgico genético, como a natureza da informacdo genética e a troca
entre as estruturas genéticas basicas como genes e cromossomos, considerando os
equivocos principalmente no aspecto da sindrome como uma alteracédo génica.

Neste estudo de caso, compreendemos a necessidade de repensar o processo
formativo, considerando na biologia muito além do que meramente os conteddos
biolégicos ensinados, mas um conjunto de conhecimentos sociais e historicos que,
sendo incorporados no ensino, poderiam possibilitar uma compreensdo mais ampla
acerca do fenbmeno. Além de oportunizar atividades e a¢fes que, inclusive, possam
contribuir na construcdo dos saberes docentes pelos licenciandos. Também
consideramos a importancia de reconhecer suas compreensdes para refletir e
construir um direcionamento dos processos de formagdo, promovendo uma
contextualizacao historica do contetdo e provocando reflexdes criticas a respeito, pois
pensamos que se os futuros professores de biologia compartilham uma compreensao
distorcida, principalmente da genética basica, isso pode influenciar e dificultar a
compreensao do aluno da educacéo basica.

Nas oficinas didaticas do estagio curricular, identificamos mobilizacées dos
saberes docentes articulando teoria e pratica. Esses saberes sdo competéncias e
conhecimentos necessarios a pratica do professor e articulam-se com a propria
pessoalidade, com toda a sua histéria de vida. Também foi possivel perceber como a
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tematica da Sindrome de Down p&de ser mobilizada nas oficinas para o Ensino Médio,
com articulacdo de conteudos biologicos e sociais pelos licenciandos.

O saber disciplinar foi identificado no conhecimento das ciéncias,
especificamente da biologia, ao abordarem conceitos e contetdos biolégicos, além de
aspectos sociais, sobre historicidade e inclusdo dos individuos com a sindrome. O
saber profissional foi evidenciado no planejamento e abordagens metodoldgicas,
demonstrando a compreenséo dos licenciandos a respeito do processo de ensino e
aprendizagem pautada nas abordagens de ensino por mediacdo e, por vezes na
transmissao-recepcdo. Enquanto o saber curricular foi mobilizado nas atividades de
ensino que os licenciandos desenvolveram durante o estagio.

Assim, o licenciando vai construindo o seu acervo de saberes experienciais,
partindo das vivéncias do estagio, com o professor supervisor da escola e, que
contribuem na sua identidade profissional.

Neste trabalho, foi importante identificar as concepcbes de ensino nas
abordagens do estagio, promovendo uma reflexdo que possa subsidiar o processo de
formacéo inicial de professores.

Desta maneira, consideramos 0 estagio como um momento formativo e que se
configura como um espaco de mobilizacdo tedrico-pratica do trabalho docente,
permitindo vivenciar a construcdo dos seus saberes num contexto de ensino. Os
saberes mobilizados e construidos durante as atividades desenvolvidas no estagio,
provavelmente, contribuirdo nas caminhadas de construgcéo da identidade docente e
formacdo profissional dos licenciandos, sendo concebidos como conhecimentos
necessarios a pratica docente.

Finalmente, sugerimos que pesquisas sobre essa tematica possam ser
ampliadas e conduzidas em outras realidades, de modo a compreender seus diversos
significados na sociedade para planejar acbOes capazes de contribuir na
ressignificacdo de conceitos para uma apropriagdo mais significativa das
terminologias e mudancas de paradigmas e estigmas frente aos individuos com

Sindrome de Down.
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CAPITULO 4

COMPREENSOES SOBRE A INCLUSAO SOCIAL DE INDIVIDUOS COM
SINDROME DE DOWN NA FORMACAO INICIAL DE PROFESSORES DE
BIOLOGIA

Resumo

A formacdao inicial de professores € um processo que envolve a compreensao do
contexto escolar em situacdes cotidianas na sala de aula, sendo a préatica docente
essencial, e contribui para a constru¢do de conhecimentos especificos ligados a acéo
docente. Reconhecer as compreensdes dos futuros professores sobre as mais
diversas teméticas é relevante na perspectiva de que podem influenciar e contribuir
no seu processo de formacdo e nas suas futuras atitudes enquanto professores.
Nesse sentido, 0 objetivo desta pesquisa foi reconhecer as compreensdes de licenciandos
de Ciéncias Bioldgicas a respeito da inclusdo das pessoas com Sindrome de Down e de que
maneira elas foram mobilizadas durante o estagio curricular. No percurso metodoldgico,
utilizamos como processo analitico a Analise Textual Discursiva em transcricdes de
uma apresentacéo oral, realizada a partir de um fluxograma elaborado por dezoito
licenciandos de um curso de Ciéncias Bioldgicas a respeito da Sindrome de Down,
além das transcri¢cdes de duas oficinas didaticas desenvolvidas por seis licenciandos
durante o Estagio Curricular Supervisionado em Biologia |. A partir deste material,
identificamos as unidades de significado e a partir delas, emergiram as categorias de
andlise. Neste artigo, abordaremos a terceira categoria a respeito das ideias
emergentes sobre a inclusdo do individuo com a Sindrome de Down nos espacos
formativos e na sociedade como um todo. Durante o estagio curricular, o aspecto
social e inclusivo se sobressaiu nas atividades metodolégicas de ensino abordadas
pelos licenciandos, refletindo a relevancia que eles consideraram sobre trazer essas
questdes para discussao no Ensino Médio. Ao mesmo tempo, apareceram
compreensdes e terminologias destoantes a respeito dos individuos com a sindrome
como ao concebé-la enquanto “doenga” ou considerar como algo anormal,
demonstrando o quanto o processo formativo ainda precisa avancar em relacdo a

trazer discussdes para a universidade sobre os aspectos sociais e inclusivos. Dessa
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forma, percebemos a importancia da alfabetizacdo biolégica e de refletir sobre a
formacdo inicial de professores trazendo a inclusdo como pauta no processo
formativo.

Palavras-chave: Educacao em Biologia; Formacdao Inicial de Professores; Sindrome

de Down; Estagio Curricular.

1. Introducéao

A formacéo inicial de professores € um processo que envolve a compreensao
do contexto escolar em situacdes cotidianas na sala de aula, sendo a pratica docente
essencial, e contribui para a construgdo de conhecimentos especificos ligados a acéo
docente.

No desenvolvimento dessa formacéo, uma das etapas relevantes e necessarias
€ 0 momento do estagio curricular obrigatério. Durante o estégio, o licenciando tem a
possibilidade de articular teoria e prética, construindo, mobilizando e ressignificando
seus saberes docentes e a sua formagdo como um todo.

Esse processo formativo também é relevante na relacdo com seus constructos
pessoais, uma vez que os licenciandos vivenciam situacbes e contextos que
demandam posicionamentos criticos e discussdes a respeito de tematicas polémicas
e complexas (AYUSO; BANET, 2002) e essas perpassam as suas compreensdes
individuais.

Reconhecer as compreensdes dos futuros professores sobre as mais diversas
tematicas é relevante na perspectiva de que podem influenciar e contribuir no seu
processo de formacgao e nas suas futuras atitudes enquanto professores. De acordo
com Selles e Ferreira (2005) os professores de Ciéncias Biol6gicas ndo devem se
abdicar de reflexdes para além do conhecimento biolégico, considerando as questbes
sociais e sua relevancia na sociedade como um todo.

Sendo assim, é importante refletir sobre as compreensées dos licenciandos a
respeito das mais diversas tematicas e como elas sdo mobilizadas durante o seu
processo formativo, por exemplo, no desenvolvimento dos estagios curriculares
obrigatérios. Uma das tematicas que pode ser desenvolvida durante o estagio em
Ciéncias Biologicas se refere a Sindrome de Down, podendo ser discutida no ensino
de biologia de forma ampla, partindo de conteddos genéticos e de outras areas

bioldgicas, até questbes relacionadas a sua historia e viés social. Compreender essa
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tematica é relevante também pela perspectiva social, pois contribui nos processos de
inclusdo desses individuos.

Quando se remete a compreender essa tematica, também podemos refletir
sobre as terminologias utilizadas para identificar e caracterizar esses individuos
cotidianamente. De acordo com a Convencado sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, o termo adotado mundialmente e pela ONU a partir de 2006, se refere a
“‘pessoas com deficiéncia” e ndo portadores de necessidades especiais (SASSAKI,
2009). E esse € um aspecto social interessante de se identificar e discutir, refletindo
como os alunos em formacéo inicial compreendem as terminologias e as dimensdes
referentes as deficiéncias e a incluséo.

Nesse sentido, o objetivo desta pesquisa foi reconhecer as compreensoes de
licenciandos de Ciéncias Bioldgicas a respeito da inclusdo das pessoas com Sindrome
de Down e de que maneira elas foram mobilizadas durante o estagio curricular.

Apresentamos e discutimos, neste artigo, as compreensdes dos licenciandos
sobre a sindrome no quesito da inclusdo e as mobilizacbes desses conhecimentos
durante o desenvolvimento de oficinas didaticas a respeito deste tema, na educacao
basica, durante o estagio curricular obrigatorio.

Importante considerar que este artigo estda pautado numa das categorias
resultantes do processo de analise de um trabalho de tese a respeito das
compreensdes dos licenciandos sobre a Sindrome de Down. Do trabalho de tese
resultaram trés categorias de andlise, a partir dos pressupostos da Analise Textual
Discursiva. A primeira categoria sobre as compreensfes acerca da historicidade, a
segunda sobre aspectos do conhecimento bioldégico e a terceira, discutida neste
artigo, sobre as compreensdes dos licenciandos a respeito da inclusao dos individuos

com a sindrome nos espacos formativos e na sociedade.
1.1Aspectos curriculares e a Sindrome de Down
Em relagdo as questdes curriculares, os conteudos relacionados a Sindrome

de Down podem ser identificados nas diretrizes do sistema educacional brasileiro.

Neste artigo, enfatizamos as Diretrizes Curriculares da Educacéo Béasica do Parana?

1 Atualmente ha um novo documento em construcdo denominado Referencial Curricular Paranaense
para o Novo Ensino Médio pautado na Base Nacional Comum Curricular (BNCC) disponivel em:
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(PARANA, 2008) e os Parametros Curriculares Nacionais do Ensino Médio? (BRASIL,
2000) por terem sido trabalhados durante a formacao dos participantes da pesquisa.

Nas Diretrizes Curriculares da Educacdo Béasica do Parana, na area de
Biologia, poderiamos considerar a tematica da Sindrome de Down discutida no @mbito
de dois conteudos estruturantes: mecanismos bioldgicos e biodiversidade. Em relacéo
aos mecanismos biolégicos, como conteudos basicos indicados nas diretrizes e
relacionados a temética, poderiamos relacionar os mecanismos celulares, biofisicos
e bioquimicos que contemplam aspectos do desenvolvimento celular e genético.
Relacionando a biodiversidade, as diretrizes contemplam aspectos genéticos e
evolutivos e, a dinAmica da transmisséo das caracteristicas hereditarias (PARANA,
2008).

Ainda, sobre essas diretrizes, podemos destacar os conteidos que permitem
ao aluno reconhecer a importancia da estrutura genética para manutencdo da
diversidade dos seres vivos e, compreender a importancia de valorizar a diversidade
bioldgica como um todo (PARANA, 2008).

Nos Pardmetros Curriculares Nacionais do Ensino Médio identificamos a
indicacdo de conteudos a serem discutidos relacionados a descricdo do material
genético em sua estrutura e composicado, e suas relacdes com sintese proteica,
caracteristicas individuais e processos de hereditariedade. Também estdo postos
nesses parametros, a importancia de se discutir aspectos éticos, morais, politicos,
sociais e econdmicos a respeito do envolvimento do material genético nas mais
variadas referéncias da producdao cientifica, tecnolédgica e do cotidiano, transpondo o
aluno de um cenario meramente cientifico para um contexto em que envolve diversos
aspectos da vida. A partir desses elementos, pode-se proporcionar discussdes que
envolvem e promovem a superacdo de posturas que, por omitirem a real
complexidade das questdes, induzem a entendimentos simplistas e, muitas vezes,
preconceituosos (BRASIL, 2000).

No documento sobre as orientagbes educacionais complementares aos

Parametros Curriculares Nacionais especifico das Ciéncias da Natureza, a Sindrome

http://portal.mec.gov.br/conselho-nacional-de-educacao/base-nacional-comum-curricular-bncc-etapa-
ensino-medio

2 Embora a BNCC ja estivesse em vigéncia, hd uma demora na transposicdo para as InstituicGes de
Ensino Superior (IES) formadoras. No caso do PPC da IES na qual foi desenvolvida a pesquisa, 0s
componentes curriculares de estagio estavam pautados nos PCN, na época de constituicdo do corpus
de pesquisa.
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de Down pode ser considerada pertencente a quatro dos temas estruturadores: 1.
qualidade de vida das populacdes humanas que envolve o entendimento sobre as
condicdes de vida e saude da populagdo; 2. identidade dos seres vivos, pois
compreende contetdos relacionados ao material genético e as atividades celulares;
3. diversidade da vida que envolve conceitos sobre o material hereditario, mutacoes e
0 processo meiotico como fonte de variabilidade genética; 4. transmissao da vida,
ética e manipulacdo génica, pois compreende os fundamentos da hereditariedade,
conhecimentos genéticos no diagnostico e tratamento de doencas e condi¢cdes
(BRASIL, 2002).

A Sindrome de Down pode ser considerada como um recorte tematico dos
temas estruturadores para o Ensino Médio. Assim, a sindrome foi considerada nas
oficinas didaticas do estdgio como um viés tematico, jA que as oficinas ndo se
contextualizam a partir de um conteudo bioldgico especifico, e a partir desse tema se
contemplam os conteudos biologicos, como aspectos celulares e de genética, além
dos aspectos sociais. Nesse sentido, a ideia dessa tematica foi considerar a Sindrome
de Down como um fenbmeno, que esta relativamente préximo dos alunos, por ser a
sindrome genética mais comum e conhecida pela sociedade, e conduzir esse tema
como uma possibilidade de educacao ou alfabetizacéo biolégica, compreendendo os
processos genéticos e 0s elementos sociais e culturais relacionados a ele.

No Ensino Superior, especificamente no Curso de Ciéncias Biologicas da
Universidade Federal da Fronteira Sul, a Sindrome de Down € discutida nos
componentes curriculares relacionados a genética, biologia celular e biologia
molecular quando se abordam aspectos do material genético, ndo-disjuncéo meidtica,
alteracdes cromossbémicas, sindromes genéticas, aconselhamento e diagnéstico
genético e, técnicas citogenéticas. Também se abordam questfes sociais no
componente de educacédo especial na perspectiva da inclusdo que envolvem
discussBes sobre aspectos historicos e legais da educacdo especial, escola e
educacgéo inclusiva, além de abordar diretamente a Sindrome de Down (UFFS, 2012).

Diversas pesquisas tém abordado a tematica da inclusdo e formacdo de
professores na area de pesquisa em educacdo em ciéncias (BENITE et al., 2009;
LIPPE; CAMARGO, 2009; BENITE, 2011; PAGNEZ, 2016; PEREIRA et al., 2018;
STELLA; MASSABNI, 2019) e trazem aspectos relacionados as questdes curriculares,
educacado especial e inclusiva, estratégias metodoldgicas diferenciadas e reflexdes
sobre as abordagens inclusivas na formacéo inicial. No entanto, esses trabalhos de
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pesquisa pouco contemplam sobre as compreensfes dos licenciandos sobre os
aspectos inclusivos, portanto, justifica-se a realizacdo de pesquisas que investiguem
essas compreensdes e suas contribuicdbes no processo de formacéo inicial de

professores frente as questdes inclusivas.

2. Percurso metodologico

A presente pesquisa apresenta uma abordagem qualitativa que de acordo com
Minayo (2010) versa sob uma perspectiva de um universo de significados, crencas,
valores e tomadas de decisdes, envolvendo situacfes da realidade que ndo séo
passiveis de serem mensuraveis.

Quanto ao tipo de pesquisa, se refere a um Estudo de Caso em que a
focalizacdo se da em torno de uma situacdo ou um fendmeno especifico,
compreendendo suas particularidades e complexidades (ANDRE, 2005). O foco deste
trabalho se direcionou a 82 fase de licenciandos do Curso de Ciéncias Biologicas da
Universidade Federal da Fronteira Sul, campus Realeza — Parand, que estavam
cursando o componente Estagio Curricular Supervisionado em Biologia |, no segundo
semestre de 2019.

Escolhemos essa turma por entender que os académicos, ao terem cursado 0s
componentes curriculares?® relacionados a genética, educacao especial na perspectiva
da inclusdo, biologia celular e biologia molecular, poderiam ter trabalhado com
conteudos a respeito da Sindrome de Down, que foi a tematica analisada. Outra
justificativa, pela escolha dos participantes da pesquisa foi que eles ao realizarem o
estagio curricular em biologia poderiam implementar oficinas didaticas sobre a
Sindrome de Down. Todos os académicos da turma, que estavam presentes no
primeiro encontro, concordaram com o desenvolvimento desta pesquisa, totalizando
18 participantes.

No primeiro contato, realizado em agosto de 2019, os académicos assinaram
um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, aprovado previamente juntamente
com o projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos

da Universidade Federal da Fronteira Sul.

3 A UFFS utiliza o termo componente curricular sendo sindnimo de disciplina em outras instituigoes.
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A primeira atividade realizada foi a elaboracdo de um fluxograma pelos 18
académicos, de forma livre, a partir de conceitos e conhecimentos que cada um
apresentava sobre a Sindrome de Down, seguido por uma apresentacdo oral do
fluxograma para que pudéssemos reconhecer as compreensdes de cada licenciando
a respeito da tematica proposta. Durante a apresentacao foi realizada a gravacao de
audio para as analises posteriores.

A segunda atividade se referiu & observacao de dois grupos de licenciandos
que desenvolveram oficinas didaticas, durante o estagio curricular, acerca da tematica
Sindrome de Down. A elaboracdo das oficinas didaticas foi uma atividade
desenvolvida no contexto do componente -curricular de Estagio Curricular
Supervisionado em Biologia | e contou com a orientacdo de um professor da area de
biologia da UFFS, juntamente com as orientagdes do professor ministrante do
componente curricular e a supervisdo de um professor de biologia da escola em que
eles desenvolveram o estagio. Essas orientacdes e supervisao se deu de forma direta,
pois os licenciandos além de tirarem davidas com os professores, socializaram o0s
planos de estagio durante as aulas do componente curricular, recebendo
apontamentos dos professores e demais colegas sobre 0s pontos positivos e
negativos de suas oficinas, além de terem um acompanhamento na elaboracédo dos
planos a respeito da tematica e durante a oficina. Neste artigo, ndo analisamos 0s
documentos elaborados pelos licenciandos (plano de estagio, diario de bordo e
relatérios), nem o planejamento, a andlise envolveu somente o0 momento do
desenvolvimento da oficina didatica na escola. Embora houveram interacdes dos
licenciandos com os alunos do Ensino Médio no decorrer das oficinas e com o
professor supervisor da escola, nesta pesquisa focamos nos discursos dos
académicos e nas atividades desenvolvidas por eles durante as oficinas.

Neste artigo, apresentamos e discutimos resultados tanto dos fluxogramas
como das oficinas didaticas denominadas de O1 e O2 (O1 = oficina 1, O2 = oficina 2),
cada uma composta por trés licenciandos.

As oficinas didaticas se configuram como situacdes de ensino e aprendizagem
dindmicas e abertas (MOITA; ANDRADE, 2006). Ainda, segundo Anastasiou e Alves
(2004) elas se caracterizam como uma estratégia do fazer pedagdgico onde o espago
de construcdo e reconstrucdo do conhecimento sdo enfatizados, configurando-se
como um espago de pensar, descobrir, reinventar, criar e recriar materiais,
ferramentas e conhecimentos.
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A oficina didatica O1, com duracdo em torno de 1 hora e 24 minutos, foi
desenvolvida em uma turma de alunos do 1° ano do Ensino Médio de uma escola
estadual do municipio de Realeza-PR. Os licenciandos realizaram, inicialmente, o
levantamento sobre os conhecimentos prévios dos alunos, questionando-os a respeito
do que eles conheciam sobre a Sindrome de Down, incluindo seus aspectos genéticos
e sociais. Depois utilizaram uma atividade que denominaram de “dinamica da caixa”
em que passavam uma caixa com perguntas envolvendo conceitos e caracteristicas
gerais dos individuos com Sindrome de Down, além de aspectos sociais, inclusivos e
educativos. Ao fundo, tocava uma musica e os alunos passavam a caixa, quando a
musica parava, quem estivesse com a caixa, tirava uma pergunta e tentava responder.
Nesse momento, os licenciandos teciam novas perguntas e/ou complementavam as
respostas, inserindo aspectos do contetdo com imagens projetadas por multimidia,
explicacbes, apresentacdo de slides e valendo-se também de reportagens e
curiosidades a respeito da tematica. Dessa forma, eles foram desenvolvendo e
contextualizando o conhecimento. Ao final dessa oficina, os licenciandos solicitaram
que os alunos construissem um texto ou esquema sobre o0 que aprenderam a respeito
da sindrome.

A oficina didatica O2 teve duracao de 1 hora e foi desenvolvida em uma turma
de 3° ano do Ensino Médio, de uma escola estadual do municipio de Realeza-PR.
Nessa oficina, os licenciandos se pautaram, principalmente, na apresentacao de
slides com projetor multimidia para a conducao das explicacbes sobre a sindrome e,
usaram o recurso de video para complementar suas falas. Os licenciandos fizeram
um levantamento dos conhecimentos prévios partindo de questionamentos a respeito
da sindrome.

Nesta oficina O2, os licenciandos retomaram conceitos genéticos basicos,
incluindo a histéria da genética e da Sindrome de Down, falando sobre a participacao
de pesquisadores no processo de construgdo do conhecimento e apresentaram
também esteredtipos sobre a sindrome. Por ser uma atividade direcionada ao 3° ano
do Ensino Meédio, eles puderam explicar detalhadamente sobre as alteracdes
cromossOmicas numéricas e estruturais e, se aprofundar mais no contetdo da
genética em relagdo a primeira oficina.

As duas oficinas foram gravadas em audio, escutadas posteriormente e
transcritas para a conducédo do procedimento analitico desta pesquisa, juntamente
com a transcricdo da apresentacdo oral do fluxograma. As transcricdes foram
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realizadas em arquivos com linhas numeradas sequenciais para facilitar o processo
de analise.

Este material foi analisado a partir dos principios da Andlise Textual Discursiva
(ATD) que segundo Moraes e Galiazzi (2016) se configura como uma metodologia de
analise com abordagem qualitativa que tem por objetivo a construcdo de novas
compreensoes sobre os fendbmenos.

A ATD apresenta um eixo norteador baseado em trés etapas. A primeira se
configura na desmontagem dos textos ou unitarizagdo, em que o corpus de analise
lido detalhadamente com a finalidade da fragmentacdo ou desconstrucdo do texto,
buscando unidades de significado referentes ao fenémeno pesquisado. A segunda se
refere ao estabelecimento de relacbes ou categorizagdo, na qual se estabelecem
relacdes por similaridade entre as unidades de significado, promovendo classificacdes
gue proporcionam a formacgéo de agrupamentos de elementos proximos, culminando,
assim, em um sistema de categorias. Por ultimo, a terceira etapa, em que se capta o
novo emergente a partir das novas compreensdes que emergem das analises. Dessa
Ultima etapa, resulta a producdo de um metatexto analitico no sentido de explicitar e
comunicar as novas compreensdes (MORAES; GALIAZZI, 2016).

De acordo com esses principios da ATD, iniciamos nosso processo de analise
com a desconstrucao e unitarizacdo dos materiais coletados: o primeiro obtido a partir
da apresentacao oral do fluxograma elaborado pelos licenciandos, e 0 segundo a
respeito da transcricdo das oficinas desenvolvidas no Estagio Curricular
Supervisionado.

A cada unidade de significado foi atribuida uma unidade de contexto que se
configura como um codigo referente ao participante da pesquisa e a linha sequencial
numerada da transcricdo do corpus de analise.

As unidades de contexto foram configuradas de acordo com o0s seguintes
indicadores simbdlicos: A1, A2 ... A18 para distinguir os 18 discentes participantes da
pesquisa na atividade de elaboracdo do fluxograma, Ol e O2 para as oficinas
didaticas e, mantivemos os mesmos indicadores utilizados no fluxograma para os
licenciandos que participaram das oficinas. Também utilizamos os indicadores L1,
L2... para codificar qual ou quais linhas sequenciais na transcricao esta ou estao
sendo consideradas na analise. Esse movimento de codificacdo foi importante para
encontrarmos a origem de determinada unidade de significado, permitindo o retorno

aos fragmentos textuais ao longo do estudo, sempre que foi necessario.
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Um licenciando ndo estava presente no dia da elaboracdo do fluxograma e,
portanto, ndo consta nas primeiras analises das compreensdes, porém ele
desenvolveu, juntamente com seu grupo de estagio, a oficina didatica O1 e, portanto,
sera apresentado nas andlises das oficinas com a nomenclatura AX.

Ao final do processo de unitarizacdo, obtivemos as unidades de significado
(excertos/fragmentos das falas dos académicos) relacionadas ao fenébmeno estudado.
Em seguida, realizamos a categorizagdo em que reunimos as unidades de significado
por semelhancga e proximidade em categorias iniciais que, ap6s um novo processo de
releitura, foram aproximadas novamente por similaridade até chegarmos as
categoriais finais.

Nesse sentido, as categorias de analise emergiram das unidades de significado
e, inicialmente, foram reunidas em 14 categorias que, apos a releitura, foram
agrupadas em trés categorias finais.

As trés categorias finais elencadas apds este processo analitico foram: C1.
Historicidade da construcdo do conhecimento a respeito da Sindrome de Down; C2.
Compreensfes da Sindrome de Down no que tange o conhecimento biologico; e, C3.
Ideias emergentes sobre a inclusdo do individuo com a Sindrome de Down nos
espacos formativos e na sociedade como um todo.

Neste artigo, focamos na elaboracdo do metatexto a respeito da terceira
categoria de analise (C3) que traz aspectos da compreensdo dos licenciandos
especificamente sobre a inclusdo dos individuos com a Sindrome de Down. As outras

duas categorias ja foram apresentadas em artigo anterior.

3. Resultados e Discussao

A categoria de andlise C3 discutida neste artigo se refere as compreensoes de
incluséo que os licenciandos elencaram tanto na questao escolar quanto na sociedade
em geral acerca da Sindrome de Down, trazendo elementos e refletindo sobre a
educacao especial.

Nesta categoria, incluimos além das falas a respeito da inclusdo na sociedade,
aspectos que promovem as dificuldades nesse processo nas compreensbes dos
licenciandos, como num trecho em que o académico considerou que pelo individuo
ter uma deficiéncia fisica e intelectual teria mais dificuldades na vida. Essa
compreensao demonstra a excluséo devido as suas limitagbes, generalizando-as.
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3.1 Particularidades historicas e a exclusao

Os licenciandos consideraram particularidades e aspectos historicos

associados a excluséo social, como nestas sentencas:

Al2, L114-115: “[...] na histéria eram excluidos né na histdria antiga eles
eram excluidos da sociedade, alguns eram mortos ou abandonados e eram
visto como castigo para pais pecadores|...]”

01, A2, L159-162: “[...] agora é mais comum com 0s avanc¢os da medicina,
consegue diagnosticar isso na gestacdo mas antigamente n&o era assim.
Esses portadores, eles ndo tinham um diagndstico antigamente, ndo era
assim eles viviam escondidos, eles ficavam reservados s6 no ambito familiar
ndo conviviam em sociedade. Muitos ndo eram diagnosticados e eram
sempre excluidos da sociedade [...]”

01, Al, L165-166: “[...] por ndo ter um diagnostico adequado eles nao
estavam inseridos na nossa sociedade [...]"

02, Al15, L240-241:; “[...] antigamente uma familia tinha um filho com Down
era como se Deus tivesse dado um castigo para aquela familia [...]"

02, A15, L243: “[...] familia jogou uma praga e nasceu um filho com Down.”

Nesse aspecto da exclusao, também foi considerado que pela reclusdo dos
individuos em seu proprio domicilio, justamente pelo aspecto religioso, de ser um fruto
do pecado ou também por medo que a familia poderia ter de sofrer preconceito, que,
talvez isso, possa ter influenciado e dificultado na questao de inclusdo, pela sociedade
ndo perceber esses individuos, por nao terem representatividade social ja que
estavam escondidos. Para Sigaud e Reis (1999) essas compreensdes de atribuicdo
de sentido religioso ou sobrenatural mostram a necessidade da sociedade em imputar
a culpabilidade e responsabilidade a algo ou a alguém.

Neste outro trecho, também se percebe um aspecto histérico com viés que, de

certa forma, esta relacionado a exclusao social:

Al4, L134-137: “[...] existe o termo mongoloide que infelizmente ainda é
replicado, € um termo pejorativo para categorizar o portador da sindrome e
visto também foi visto com maus olhos perante as instituicdes religiosas que
acreditavam que isso era um castigo de Deus ou coisa do tipo.”

Neste excerto, percebemos o aspecto de terminologia referente a “mongoloide”,
que € um elemento histérico emergido durante a caracterizacdo e sistematizagdo da
descricdo clinica da Sindrome de Down no século XIX (PIETRICOSKI; JUSTINA,
2020) e que, apesar de ter sido considerado pejorativo e ser retirado das
nomenclaturas médicas, em meados de 1960, ainda pode persistir na sociedade. De

acordo com Cabreira (2017) o uso do termo “mongolismo” € um caso de uma
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convencao social que definiu os individuos com a sindrome, durante muito tempo.
Cabe salientar que, nesse caso, o licenciando nao estava denominando os individuos
com esse termo, ele estava trazendo a informacao de um elemento histérico que ainda
pode estar presente no discurso da sociedade.

A excluséo na sociedade € um processo que tem sido enfatizado, na literatura,
como parte do desconhecimento e descrédito, sendo que, muitas vezes, as pessoas
agem de modo a perpetuar e até mesmo a acentuar as limitagdes e incapacidades do
individuo com Sindrome de Down, menosprezando a capacidade de que eles podem
desenvolver algumas atividades por si mesmo (SIGAUD; REIS, 1999).

A sociedade geralmente tem uma imagem negativa em relacdo aos individuos
com algumas limitagées, incluindo os que tém a Sindrome de Down, apesar dessa
questao estar num processo de mudanca de paradigma, de mudanca de atitudes da
sociedade para com as diferencas entre os individuos. Porém, apesar desse
movimento de mudancas inclusivas do individuo, se percebe segundo Spink (1993)
que as atitudes e acdes da sociedade estao relacionadas e orientadas muito mais
pelas representacbes pessoais, culturais e histéricas do que pelas limitacdes

apresentadas pelos individuos.

3.2 Compreensdes a respeito da insercdo na sociedade e na vida escolar

Nesta secdo abordamos as compreensdes dos licenciandos elencando
aspectos sobre a insercdo dos individuos com a Sindrome de Down na sociedade e
na escola, considerando ensino em instituicées de atendimento especializado ou no
ensino regular.

Um licenciando considerou que atualmente os individuos com a sindrome estao
inseridos na sociedade, mas reconheceu a importancia de trazer esse assunto para
discussdes para que a sociedade seja cada vez mais inclusiva, como observado neste

trecho:

01, A1, L166-168: “[...] hoje ja tem muitos avangos em relacdo a isso, eles ja
estdo inseridos na nossa sociedade, mesmo que esse assunto nao seja tao
discutido, ele merece ser mais debatido para que a nossa sociedade seja
mais inclusiva.”

Os licenciandos trazem compreensdes de que o individuo com a sindrome

necessita de uma educacao especial por ter necessidades especificas, como as
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dificuldades de aprendizagem, e elencaram aspectos de que, muitas vezes, esses
individuos séo estigmatizados como ndo capazes de aprender.

Outro aspecto que eles sinalizaram foi no sentido de que os individuos com
esta condi¢do genética requerem muito mais estimulo no seu desenvolvimento e no
processo de aprendizagem, e que este estimulo também deve ser conduzido dentro
da vida familiar e ndo somente na escola. Essa compreensao pode ser exemplificada

nos seguintes trechos:

A4, L36-40: “[...] requer muito estimulo né na sala de aula e também la na
vida familiar € muita inclusdo, adapta¢cédo de metodologias apropriadas entéo
pro ensino pra que ele seja realmente eficaz e os profissionais e os familiares
e todas as pessoas devem estar atentos as suas necessidades né que sao
elas as necessidades de ensino diferenciados, necessidades afetivas e as
necessidades de convivio com o outro [...]"

O1, A1, L146: “Vai depender muito do estimulo desses individuos, das
condigdes que ele tem [...]”

01, A1, L157: “[...] importancia da educagdo, de onde ele vai estudar, dos
estimulos [...]”
02, A15, L272-275: “[...] precisa de estimulo ... quanto mais vocé estimular

mais ele vai se desenvolvendo [...]"

Essa compreensdo demarca como eles percebem a importancia da vida
familiar, além da escola no desenvolvimento da crianca com Sindrome de Down. Para
Silva e Dessen (2002) a familia desempenha um papel crucial, pois representa o
primeiro universo de relagbes sociais da crianca, e dependendo de como foi
estimulada nesse ambiente pode ser favoravel ou ndo ao seu desenvolvimento
saudavel.

As criancas com Sindrome de Down sdo capazes de aprender, mesmo que
geralmente, de forma um pouco mais lenta do que as criancas sem a sindrome
(VOIVODIC, 2004). Esse aprendizado e desenvolvimento depende principalmente da
estimulacdo precoce, de estimulos adequados para o desenvolvimento de suas
habilidades e capacidades, do enriquecimento do ambiente em que estdo inseridas e
do incentivo das pessoas ao seu redor (CARDOSO, 2003).

Além desses aspectos, outro discurso frequente dos participantes foi o de que
seria necessario atendimento por pessoas especializadas nas Associacdes de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAES) e, inclusive, ensino especial nessas institui¢des,
desconsiderando o ensino em escolas regulares. Outro licenciando considerou
necessaria a representatividade desses individuos no ensino regular e no mercado de

trabalho para garantir uma verdadeira inclusdo na sociedade, citando exemplos de
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empresas que contratam individuos com a Sindrome de Down, inclusive uma cafeteria
em Sao Paulo que s6 contrata funcionarios atendentes com a sindrome. Também
considerou que essa representatividade deveria estar em todos os niveis, midias
sociais, entretenimento, artes, nas convencgdes sociais e na educagdo como um todo.
Seguem alguns trechos das oficinas didaticas que demarcaram essa questdo do

atendimento especializado:

01, A2, L163: “[...] e eles precisam de um acompanhamento multidisciplinar

[..]”

01, Al, L187-189: “[...] ha profissionais mais especializados na APAE nisso
gue vao saber quando ele pode passar de etapa em etapa e ai é por isso que
nao é tdo comum ver os individuos com a SD na escola regular [...]"

01, A1, L171-172: “Ter acesso a uma equipe multidisciplinar vai estar
influenciando na autonomia do individuo.”

01, AX, L173-174: “Criancas que sdo portadoras da Sindrome de Down
precisam de um acompanhamento mais diferenciado, elas vao na APAE por
que l& tem vérias equipes multidisciplinares. [...]"

01, AX, L197-198: “...] entdo esse contato com os alunos em diferentes
escolas seria bem importante para a socializacéo [...]”

Ao longo da historia, a educacao dos individuos com algum tipo de deficiéncia
se organizou a partir de um atendimento especializado em substituicdo ao ensino
regular, com evidéncias para diferentes compreensodes, contextos, terminologias e
modalidades que conduziram a criacdo das instituicbes, escolas e classes
especializadas. Essa organizacdo histérica mostra a educacdo especial
fundamentada no conceito terapéutico (ALMEIDA, 2007).

Elencamos trechos das falas que chamaram nossa atencéo sobre o aspecto do
atendimento especializado, mas que trazem compreensdes de que esta condi¢cao
genética € concebida como uma “doenca” em alguns casos e que precisa ter seus

sintomas controlados:

A16, L178-179: “[...] precisa de atendimento especializado por exemplo nas
APAEs que tende a minimizar essa condi¢gao ou os sintomas [...]
Al5, L161-162: “[...] inclusdo principalmente das APAEs que € onde possui

pessoas mais especializadas pra lidar com essa condicdo aonde com maior
estimulacdo podem ser melhoradas [...]

02, A15, L312-314: “[...] tem que incentivar para que ela possa ir melhorando,
porque como eu disse o Down n&o tem cura mas com a estimulagéo e tudo
mais eles podem recuperar algo.”

02, A15, L317: “[...] com incentivo tudo vai melhorando.”

Percebemos o0 quanto estd presente no discurso dos sujeitos da pesquisa a
questao de controlar e melhorar os sintomas, minimizar a condi¢cdo ou 0s sintomas,

realmente se referindo como uma “doencga” que se prevé uma cura. Esse aspecto foi
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discutido na primeira categoria de analise desta pesquisa sobre a historicidade da
construcdo do conhecimento a respeito da Sindrome de Down, mas identificamos
neste outro contexto, e que nesse caso contribui na excluséo considerando que se
esta “doente” precisa de tratamento e se presume que deveria ficar afastado da
sociedade.

Também identificamos falas em que eles consideraram que os individuos com
a sindrome tém dificuldade no convivio social e, por isso, geralmente sdo excluidas
da sociedade, passando pelos mais diversos preconceitos e, nesse sentido, um aluno
falou sobre a ruptura de preconceitos para que a inclusédo seja significativa. Em outro
trecho, foi considerado que a sociedade é que tem dificuldade em socializar com esses
individuos. Um licenciando fez uma autoandlise critica considerando que, muitas
vezes, ele mesmo reproduz algum preconceito, de forma mais sutil, mediante um olhar
diferenciado, um olhar de pena por pensar que o individuo ndo sera capaz de conviver
em sociedade, mas considerou que nem sempre esse preconceito € percebido por
aguele que o conduz.

Nesse contexto de inclusdao, reconhecemos o aspecto de “normalidade”

exemplificados nos seguintes excertos:

A7,L67-68: “[...] mas se estimulados eles podem ter uma vida normal podem
trabalhar, estudar e formarem familia.”
A10, L94-96: “[...] a sociedade nao esta totalmente pronta a recebé-los e lida-

los como eles merecem haja visto que até entdo eles tém provado que podem
fazer tanto quando nos consideraveis normais podemos fazer.”

01, A2, L152-153: “[...] ele vai receber esses estimulos, isso sim vai estar
estimulando, influenciando no futuro dele, se ele pode ter uma vida mais
normal [...]”

A integragéo e incluséo social estdo inseridas num processo denominado de
normalizagdo que significa criar condigdes para que o individuo com necessidade
especial tenha as mesmas oportunidades e direitos que os demais, aproveitando-os
de acordo com seus recursos especificos. Nesse sentido, € necessario reconhecer e
atender as suas necessidades, de acordo com seus direitos como pessoa e cidada
(WERNECK, 2000). Quando falamos em inclusédo, entendemos segundo Sassaki
(2003) que se trata de uma adaptacao da sociedade na insercédo de pessoas com
necessidades especiais em seus mais diversos sistemas.

Nesse sentido, Dutra (2003) argumenta que a real inclusédo escolar requer uma

reestruturacdo do sistema de ensino, conduzindo para que a escola realmente se
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torne aberta as diferencas e competente para trabalhar com todos os alunos, sem
distin¢des.

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional (LDB) 9.394/96 considera
que é dever do Estado garantir o atendimento educacional especializado e gratuito
aos alunos com necessidades especiais e, preferencialmente, na rede regular de
ensino (BRASIL, 1996). Essa lei considera também a importancia de servi¢os de apoio
especializado para atender as necessidades especificas desses alunos.

Essa insercdo na rede regular de ensino dos alunos com necessidades
especiais, incluindo aqueles com Sindrome de Down, segundo Benite (2011)
independentemente do tipo de deficiéncia e do grau de comprometimento, contribui
para que eles possam se desenvolver social e intelectualmente. Porém, € importante
ressaltar que, para que essa inclusdo aconteca, 0s professores devem estar
preparados para receber esses alunos. De acordo com a LDB (1996), os sistemas de
ensino devem assegurar aos alunos com necessidades especiais, a presenca de
professores com especializacao e capacitacao adequada, em nivel médio ou superior,
para assessorar, atender e integrar esses alunos na sala de aula.

Consideramos, a partir da abordagem de Velho (1985), que o maior problema
da sociedade é a dificuldade em conviver com o diferente, a ndo ser mediante
movimentos de discriminacdo, considerando as imposi¢cdes normalizadoras e
construindo aspectos divergentes. Dessa maneira, ao estabelecer os individuos como
fora do percurso “normal” quanto a aspectos biolégicos, comportamentais ou sociais,
a educacdo especial reproduz o processo de participacdo-exclusao, influenciando
para que essas pessoas nao sejam efetivamente incorporadas ao ambiente social,
pois progressivamente exige niveis crescentes de escolarizacdo (BUENO, 1993).

Também identificamos discursos evidenciando a diversidade entre os

individuos, como nestes trechos:

01, AX, L140-143: “[...] cada individuo € um individuo, cada pessoa diferente
da outra... igual a nés que ndo somos portadores da Sindrome de Down, ndo
tem dois individuos iguais no mundo. Entdo cada portador da sindrome é
diferente [...]"

02, A15, L303-305: “[...] as pessoas com Down tém muito mais em comum
com o resto da populacdo do que diferencas, entdo as diferencas delas na
verdade nao sédo diferencas, é que todo mundo é diferente de todo mundo
[..]”

02, A15, L232-233: “[...] nenhum é igual ao outro, por isso que as vezes uns
s&0 mais carinhosos, mais bravos, irritados e tudo mais.”

02, A15, L310: “Pessoas com Down nao sao todas iguais e nem merece ser
tratadas de forma infantilizada [...]”

159



E importante considerar que a perspectiva de uma escola inclusiva remete ao
fato de que a diferenca deve ser reconhecida e valorizada, e que cada individuo
apresenta suas dificuldades, num conteudo, atividade, disciplina ou curso (BENITE,
2011). Voivodic (2004) considera que os individuos com a sindrome tém habilidades
ou dificuldades para atividades diferentes entre si, com diversos tipos de
personalidades, e que esta variagdo também € observada em todos os individuos da
sociedade. Segundo Mantoan (2006) as diferencas ndo podem ser vistas como forma

de inferiorizacédo, considerando que:

[...] h4 diferencas e ha igualdades, e nem tudo deve ser igual nem tudo deve
ser diferente, [...] é preciso que tenhamos o direito de ser diferente quando a
igualdade nos descaracteriza e o direito de ser iguais quando a diferenca nos
inferioriza. (MANTOAN, 2006, p. 193)

Nas duas oficinas didaticas, o aspecto da incluséo social esteve mais presente
do que nas compreensbes dos licenciandos no momento da elaboragdo do
fluxograma, antes do desenvolvimento das oficinas durante o estagio. Na oficina O1
os licenciandos utilizaram a musica “Ser diferente € normal”* durante a “dinamica da
caixa”. Essa musica ressalta a diversidade entre os individuos, que todos sao
especiais com suas caracteristicas Unicas e, considera direitos e oportunidades iguais
para todos.

Na oficina O2, os licenciandos mostraram dois videos, o primeiro sobre “O que
€ a Sindrome de Down?”® produzido pelo Movimento Down, a respeito dos conceitos
e caracteristicas relacionados a sindrome. O segundo acerca de uma entrevista da
primeira reporter do Brasil com Sindrome de Down com dois jovens com a sindrome
também, para o Programa Especial®, trazendo aspectos sobre a importancia da
inclusdo dos individuos no mercado de trabalho.

Dessa forma, percebemos durante o estagio, a mobilizacdo de conhecimentos
sociais e inclusivos, além dos aspectos bioldgicos, elencando o quanto os
licenciandos consideraram esse aspecto relevante de se trazer no desenvolvimento

da oficina didatica. Apesar disso, também evidenciamos compreensdes e

4  Mdasica de autoria de Adilson Xavier e Vinicius Castro disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=XpG6DoORPIs

5 Video disponivel em: http://www.movimentodown.org.br/sindrome-de-down/o-que-e/

6 Video disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=0nN316aszl4
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terminologias que nem sempre sdo as mais atualizadas e adequadas para designar
os individuos com deficiéncias, como quando se referem a sindrome como uma
“‘doenca” ou trazem aspectos de anormalidade nesses individuos, possivelmente
demonstrando algumas lacunas no processo formativo, nas reflexbes e

conhecimentos sobre essa tematica.

3.3 Bioalfabetizacdo e a inclusdo como pauta no processo formativo de
professores de biologia: os emergentes do processo de anélise

Identificamos como emergente neste processo de analise a relevancia da
formacao/alfabetizacdo bioldgica dos professores de biologia para a inclusao escolar,
com abordagens e viés histéricos e sociais, considerando o conhecimento como um
fator determinante para a efetivagcdo da proposta inclusiva. Sem o conhecimento
basico da biologia e da genética, dificilmente estara presente uma inclusao na escola
e na sociedade de forma satisfatoria.

O processo de incluséo prevé o respeito as individualidades e, segundo Pereira
(2006) para que isso ocorra é necessario o estudo, tanto social quanto educacional,
dos processos de atendimento dispensados a esses individuos, do conhecimento
sobre as suas condicdes, sobre métodos e praticas pedagdgicas, além da promocao
de formacéo e capacitacao docente.

A alfabetizagéo biologica € um termo semelhante a alfabetizacdo cientifica,
porém dentro da area biologica. Esse termo se refere a um conjunto de aptidées que
levam a uma compreensdo mais ampla do mundo, permitindo o desenvolvimento de
um olhar singular para a vida, além de assimilar a importancia da ciéncia na vida,
constituindo um processo continuo de construcdo de conhecimentos necessarios a
todos na sociedade (CALIL, 2009).

Segundo Krasilchik (2008) a alfabetizacéo biologica é importante no sentido de
proporcionar ao aluno o entendimento dos conceitos basicos de biologia e a
capacidade de pensar e refletir de forma independente, de adquirir, avaliar
informacgdes e aplicar os conhecimentos no cotidiano.

Quando refletimos sobre a formacgao de professores para a incluséo escolar,
percebemos que a necessidade de praticas educativas com qualidade para todos é

uma tematica em evidéncia nas politicas publicas e, segundo Zanon, Frison e
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Maldaner (2010) traz a problematica da formacdo de professores como um desafio
continuo a ser enfrentado pelas universidades brasileiras.

Nesse sentido, podemos pensar sobre a formacao cidada como um mecanismo
de difusao, de socializagao e de reconhecimento dos direitos que definem a cidadania.
Assim, desenvolver uma acao pedagogica voltada ao aprendizado das leis inclusivas,
por exemplo, pode consolidar e desenvolver nos individuos a autopercepcédo de sua
condicdo enquanto cidaddos. Ainda, uma formacdo cidadd pode ser construida
socialmente como um espaco de valores, agdes e instituicdes em que se asseguram
condicbes efetivas de igualdade, permitindo o reconhecimento mutuo dos individuos
engquanto membros de uma comunidade de iguais (GENTILI; ALENCAR, 2001).

Ainda, Gentili e Alencar (2001) consideram em relacdo a formacao cidada que
ndo se pode educar para a autonomia por meio de praticas heterbnomas, para a
liberdade a partir de praticas autoritirias e para a democracia partindo das
autocraticas. Assim, refletimos na importancia de se pensar em acdes pedagdgicas
conscientes e coerentes permeando o Viés social, e que possibilitem uma formacao
cidada dos futuros professores com um olhar para 0s processos inclusivos.

Nesse sentido, a formacao dos professores de biologia deve estar pautada em
reflexdes que contemplem além dos conteldos biologicos especificos, mas que
considerem as questbes sociais e sua importancia na sociedade (SELLES;
FERREIRA, 2005).

Para complementar a formacéao cidada, é relevante garantir que os licenciandos
adquiram uma compreensao sobre a natureza da ciéncia, compreendendo como se
constréi e se desenvolve o conhecimento que ela produz, os métodos empregados
para validar este conhecimento, os valores nas atividades dos cientistas, suas
relacbes com a tecnologia e aplicacdes na sociedade. Para que esta visao se efetive
se pressupfe a presenca de discussdes que contemplem aspectos histéricos e
epistemologicos durante a formacéo de professores, permitindo assim ao licenciando
compreender a complexidade da construcdo dos fatos cientificos e problematizar
concepcOes, ideias e teorias relacionadas a biologia (JUSTINA, 2011).

Nesse aspecto, Justina (2011) ressalta, no ambito da formacéo inicial de
professores, que os licenciandos podem ter acesso a uma visao mais contemporanea
de ciéncia e também de formas de ensinar, cientes da necessidade de democratizar
0 conhecimento biolégico. Segundo a autora, somente com essa visdo de ciéncia e

de ensino, os futuros professores podem considerar a relevancia de contemplar

162



aspectos da natureza da ciéncia e de incluir aspectos histéricos no contexto da sala
de aula.

A educacéo, em virtude da busca por uma formacgéo cidada, pode ser entendida
como um desafio para a implementacdo de novos programas, politicas, estratégias,
reformulacfes na escola e na universidade, além de repensar os sistemas de inclusao
(BENITE et al., 2009; MANTOAN, 2006).

Para que a inclusdo escolar realmente possa acontecer é importante discutir e
refletir sobre a ruptura de concepcgdes tradicionais de ensino caracterizadas,
principalmente, por reproducédo de conhecimento, aprofundar as visdes pedagodgicas
e de realidades da aprendizagem escolar, pensar a formacéao inicial de professores
para que estes estejam aptos a receber esses alunos, além de melhorias na
infraestrutura das escolas. Além disso, é importante abranger e reconhecer a
diversidade e a pluralidade das diferencas, pensando além do atendimento das
necessidades educativas especiais.

Esta categoria trouxe elementos das compreensdes dos licenciandos a respeito
da incluséo social com vistas a educagéo especial, em que sinalizaram principalmente
o aspecto dos individuos com a sindrome necessitarem de uma educacao
diferenciada, desconsiderando na maioria das suas compreensdes, a sua insercao
nos espacos formativos regulares. A finalidade desta pesquisa ndo esta pautada em
apontar solucbes para os aspectos inclusivos, mas demonstrar a compreensao dos
licenciandos a respeito do assunto e que indicam desafios que devem ser superados
por todos, enquanto sociedade e futuros educadores, a fim de reconstruir saberes
capazes de perceber as limitacbes dos individuos, mas também as suas
possibilidades e potencialidades para garantir assim sua individualidade enquanto
cidadao.

4. Consideracdes finais

Neste estudo, buscamos reconhecer as compreensdes dos licenciandos em
biologia a respeito da inclusdo social de individuos com Sindrome de Down e como
foram mobilizadas durante seu estagio curricular obrigatério. Partindo deste objetivo,
percebemos que grande parte dos licenciandos considerou uma educacao
diferenciada para esses individuos, muitas vezes sem ponderar sobre sua insercao
dos espacos regulares de ensino.
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Durante o estagio curricular, o aspecto social e inclusivo se sobressaiu nas
atividades metodologicas de ensino abordadas pelos licenciandos, isso reflete a
relevancia que eles consideraram sobre trazer essas questbes para discussao no
Ensino Médio. Ao mesmo tempo, apareceram compreensdes e terminologias
destoantes a respeito dos individuos com a sindrome, demonstrando o quanto o
processo formativo ainda precisa avancar em relacdo a trazer discussdes para a
universidade sobre 0s aspectos sociais e inclusivos.

Estas reflexdes nos permitiram tracar uma convergéncia entre a formacgao
cientifica em biologia e a formacéo de professores para a inclusdo. Este ponto de
convergéncia se refere a uma integracdo dos contetdos biolégicos essenciais para a
formacao profissional juntamente com o propésito de uma formacgéo inicial mais
cidada, voltada aos aspectos sociais, historicos e inclusivos, em que os licenciandos
possam refletir mais integralmente sobre a insercdo dos individuos com necessidades
especiais na sociedade, compreendendo seus direitos, terminologias adequadas e
caracterizagcbes com menos estereotipos.

Apesar dos licenciandos em biologia da UFFS terem um componente curricular
sobre a educacédo especial na perspectiva da inclusdo é relevante refletir de que
maneira o aspecto inclusivo poderia estar presente em outros componentes, inclusive
nos especificos de biologia, para alcancar o objetivo de consolidar uma formacéao
inicial mais cidada, de carater mais inclusivo. Dessa maneira, pensamos que 0S
licenciandos possam articular os conhecimentos cientificos e ao mesmo tempo refletir
sobre questbes sociais assumindo seu papel enquanto futuro educador e
transformador da sociedade.

O preconceito e a discriminacdo, perante os individuos com deficiéncias,
encontram-se presentes nos mais diversos espacos da sociedade e a escola € um
dos responséaveis pela normalizacdo ou ainda, pelo processo de transformacgdo de
atitudes perante esses individuos. E nesse caso, 0S maiores responsaveis por esse
processo sao os professores.

Assim, consideramos 0 conhecimento e a compreensao bioldgica, historica e
social como um elemento decisivo para a consolidagéo do processo inclusivo, para
incluir € necessario compreender os diversos aspectos que envolvem a Sindrome de
Down ou qualquer outra deficiéncia. Esta pesquisa sugere um horizonte de reflexdes
sobre o processo de formacéo inicial, pautadas nas discussdes da incluséo e
buscando a equidade para todos.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo buscamos reconhecer as principais compreensdes historicas que
nortearam a construcdo do conhecimento sobre a Sindrome de Down e como se
apresentam na contemporaneidade no discurso de licenciandos de um Curso de
Ciéncias Biolégicas. Partindo dessa premissa, também reconhecemos as
mobilizagbes destas compreensdes durante o desenvolvimento do estagio curricular
obrigatorio.

Em especifico, primeiramente demonstramos 0s aspectos da histéria da
producdo do conhecimento a respeito da sindrome, trazendo elementos e
compreensdes histéricas concebidas e aceitas em determinados periodos e que
possam também estar presentes nos discursos na contemporaneidade. Nesse
sentido, buscamos compreender a origem de determinadas terminologias e
compreensdes utilizadas atualmente acerca da sindrome.

Percebemos que os estudos sobre a sindrome tiveram alguns marcos
histéricos como quando John Langdon Down descreveu-a clinicamente, diferenciando
das demais deficiéncias no final do século XIX. Ele contribuiu para o panorama de
construcdo de conhecimentos cientificos sobre a sindrome, e também para questdes
preconceituosas relativas a viséo de esses individuos pertencerem a racgas inferiores.

Outro momento histérico importante no entendimento sobre a sindrome, que
discutimos nesta pesquisa, se refere ao desvelar das condicées genéticas envolvidas.
Os estudos citogenéticos permitiram a compreensao etioldégica da Sindrome de Down
e a partir de entdo a sua consideracao enquanto condi¢do genética e ndo mais como
uma doenca.

A constru¢do do conhecimento, no sentido bioldgico e genético, foi significativa
por proporcionar uma mudanca de paradigmas e estigmas da sociedade para com 0s
individuos, mesmo sendo uma mudanca gradual, mas que contribuiu para o inicio dos
processos de reconhecimento e inclusdo desses individuos na sociedade. A partir
dessas compreensdes, percebemos a relevancia do conhecimento sobre questdes
bioldgicas a respeito da sindrome para refletir sobre o processo de inclusdo dos
individuos.

Identificamos também na historia aspectos relacionados as terminologias como
‘normal/anormal” e “doenga” para os individuos e que, com a contribuicdo dos
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conhecimentos bioldgicos, esses termos passaram a ser vistos de forma diferenciada
pela comunidade cientifica e aos poucos, deveriam ser reconhecidos pela sociedade
em geral. Salientamos que tal transposicéo de conhecimento e consequente mudanca
da percepgcdo social da pessoa com Sindrome de Down, ndo se efetivou
completamente nas décadas seguintes ou mesmo na atualidade, sendo que as ideias
ja refutadas pela ciéncia continuam, por vezes, a permear o imaginario social sobre
essa sindrome.

Nesse panorama, entendemos a importancia da compreensédo de
conhecimentos biolégicos acerca dessa sindrome para contribuir nos esforcos de
rompimento com terminologias e ideias que ja ndo se atribuem aos individuos e que
possam interferir na inclusdo social destes. Dentre os conhecimentos bioldgicos
consideramos 0s processos de nao-disjuncdo cromossémica durante a meiose nos
gametas parentais, a contribuicdo dos gametas na formacao de um novo individuo, as
alteracdes cromossdmicas numericas e estruturais, e a natureza e organizacao do
material genético. Esses séo alguns dos conhecimentos bioldgicos relevantes que os
professores de biologia devem compreender para que possam internalizar conceitos
e terminologias adequadas aos individuos com a sindrome e proporcionar, a partir dos
seus discursos no contexto escolar, um novo olhar para esses individuos.

Partindo dessas compreensdes, destacamos a importancia de pesquisas sobre
a historia da ciéncia, em especial as relacionadas a educacao cientifica, para entender
aspectos atuais sobre uma determinada tematica presente nos discursos da
sociedade. Tal abordagem de pesquisa pode desvelar de onde partem suas
constituicbes e representacdes histéricas, refletindo sobre quais conhecimentos
biol6gicos podem contribuir na sua contextualizacdo contempordnea e o
desenvolvimento do pensamento cientifico coerente com a ciéncia atual. Tal
compreensao proporciona condi¢cdes de ruptura com ideias refutadas cientificamente
e gue levam ao preconceito e a exclusao das pessoas com a referida sindrome.

A respeito das compreensoes dos licenciandos em Ciéncias Biologicas quanto
as aproximacgOes e distanciamentos da construcdo historica do conhecimento
cientifico sobre a Sindrome de Down reconhecemos alguns apontamentos e
significados, a partir do contexto investigado.

Neste sentido, percebemos como muitas compreensdes na perspectiva da
sindrome sdo construidas historicamente, o quanto as determina¢des historicas,
sociais e culturais estao presentes nos discursos atuais. As terminologias empregadas
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em relacdo a educacado especial podem fornecer informacdes de como as pessoas
pensam e conduzem suas atitudes nas situacdes a respeito das deficiéncias.

Defendemos que as ressignificacbes e modificagcbes no entendimento das
terminologias, como uma tentativa de superacdo de significados de compreensdes
tradicionais, pode vir a partir do avanco do conhecimento do fendmeno, nesta
pesquisa relacionado a tematica da Sindrome de Down.

Identificamos discursos heterogéneos dos licenciandos, articulados com o
senso comum e remetem a determinados momentos histéricos da construcao desse
conhecimento, como no caso de conceber a sindrome como “doenga”, questdes de
normatividade e de individuos portadores. Além disso, foram evidenciadas
compreensdes limitadas, por parte de alguns licenciandos, a respeito do
conhecimento bioldgico genético, como a natureza da informacao genética e, troca de
conceitos entre genes e cromossomos ao considerar, por exemplo, a sindrome como
uma alteracéo génica.

Também percebemos compreensdes dos licenciandos que indicam uma
educacéo diferenciada para os individuos com a Sindrome de Down, algumas vezes
sem considerar sua insercdo nos espacos regulares de ensino.

Nas atividades metodoldgicas de ensino do estagio, o aspecto social e inclusivo
se sobressaiu, refletindo a relevancia que os licenciandos consideraram sobre essas
questdes para a discussdo no Ensino Médio. Isso se refletiu, por exemplo, na masica
empregada durante uma das oficinas didaticas que aborda as diferencas entre os
individuos e sua aceitacdo e, que serviu como uma problematizacdo do aspecto
inclusivo. Porém, ao mesmo tempo, apareceram terminologias em seus discursos que
conduzem as compreensdes da sindrome enquanto “doenca” ou mencionando
aspectos de normatividade, que contribuem para a exclusdo dos individuos na
sociedade e refletem aspectos histéricos ja refutados pela ciéncia, presentes nos
discursos sociais contemporaneos.

Este trabalho nos permitiu refletir sobre a necessidade de repensar 0 processo
de formacao inicial de professores, o0 quanto este processo precisa avancar em
relacéo a trazer discussdes para a universidade sobre os aspectos sociais, inclusivos
e histéricos, além dos conteudos biolégicos. Quando incorporadas no ensino, essas
discussbes poderiam possibilitar uma compreensdo mais ampla sobre determinada

tematica.
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Estas reflexdes nos permitiram identificar como emergentes do processo
analitico pautado na Analise Textual Discursiva, as mobilizacdes dos saberes
docentes pelos licenciandos durante a prética do estagio curricular, articulando teoria
e prética, além da questdo da alfabetizac@o bioldgica e a formacédo de professores
para a incluséo.

Os saberes docentes sdo competéncias e conhecimentos importantes para a
pratica do professor e articulam-se também com sua historia de vida. Identificamos o
saber disciplinar no conhecimento das ciéncias, especificamente da biologia, ao
abordarem conceitos biologicos, além de aspectos sociais, histéricos e inclusivos a
respeito da sindrome. Evidenciamos o saber profissional nas abordagens
metodoldgicas, na compreensdo dos licenciandos do processo de ensino e
aprendizagem pautado no ensino por mediagao e por transmissao-recepc¢ao. O saber
curricular foi mobilizado nas atividades de ensino desenvolvidas como na “dinamica
da caixa”, nos videos, reportagens e curiosidades empregadas durante o estagio. Os
saberes experienciais partem das vivéncias do estagio, por exemplo, das conversas
e orientacbes com o professor supervisor da escola, e contribuem na construcao de
sua identidade profissional. Identificamos que eles mobilizaram e articularam a
teméatica da Sindrome de Down durante o estagio curricular, relacionando
conhecimentos bioldgicos e sociais. A identificacdo e compreensdo desses saberes
docentes pode subsidiar reflexdes sobre o processo de formacédo inicial de
professores.

Consideramos o estagio como um momento formativo essencial na formacéao
do licenciando por entender que é um espaco de mobilizacdo teorico-pratica do
trabalho docente, contribuindo na vivéncia e construcao dos seus saberes docentes
no contexto de ensino escolar. Essas vivéncias permitem a construcao da identidade
docente e favorecem a sua formacao profissional.

A formacéo cientifica em biologia e a formacdo de professores pautada na
inclusdo convergem no sentido de se referirem a uma integracdo dos conteudos
bioldgicos necessarios para a formacao profissional em conjunto com o propadsito de
uma formacao inicial mais cidada, voltada aos aspectos sociais e historicos. Essa
formacdo permite uma reflexdo mais aprofundada sobre a inser¢cdo dos individuos
com deficiencias na sociedade, a partir da compreensdo das terminologias
especificas, do conhecimento aceito atualmente, bem como da natureza da ciéncia.
O olhar histérico permite perceber a constru¢cdo do conhecimento cientifico como

172



espaco/tempo de refutacdo de paradigmas, reconstrucdo de ideias que levam, por
vezes a proposicao de novos modelos explicativos para os fendbmenos bioldgicos, por
meio do desenvolvimento de aparatos de pesquisa que possibilitam novos olhares e
respostas (por vezes provisoérias) a antigas questdes.

Compreendemos a articulagcdo do conhecimento biolégico, historico e social
como um elemento decisivo para contribuir na consolidacdo do processo inclusivo,
refletindo que para incluir € essencial compreender os diversos aspectos que
envolvem a Sindrome de Down ou qualquer outra deficiéncia.

E relevante refletir de que maneira o aspecto inclusivo pode estar presente nos
mais diversos componentes curriculares da graduacéo, inclusive nos especificos de
biologia, numa perspectiva de alcancar o objetivo de consolidacdo de uma formacgao
inicial mais cidad&, de carater mais inclusivo. Assim, os licenciandos podem articular
0s conhecimentos cientificos e ao mesmo tempo refletir sobre questdes sociais
assumindo seu papel enquanto educador e transformador da sociedade.

Esta tese nos permitiu repensar e refletir sobre a formacdo inicial de
professores de biologia, contemplando a questao das terminologias e compreensdes
adequadas, e da inclusdo escolar como base para a formacdo da identidade dos
futuros professores para que possam atuar na diversidade da sala de aula. Cabe a
universidade uma preocupacdo com a formacao inicial e também continuada dos
profissionais da educacao e suas aproximacdes com 0s processos inclusivos. Ainda,
sobre esse aspecto, é importante considerar que para formar professores com um
olhar para a incluséo, € necessario que os professores formadores também estejam
preparados e tenham as devidas compreensfes a respeito do assunto.

Pensamos nesta formacé&o do professor de biologia para trabalhar e encarar as
diferencas, compreendendo as questdes biolégicas dos individuos em diversas
situacdes e condicbes e 0s aspectos sociais e historicos relacionados. Assim, €&
imprescindivel proporcionar aos licenciandos, momentos de discussdes e situacdes
para reflexfes sobre os individuos que necessitam dos processos inclusivos.

O proposito desta pesquisa ndo esta pautado em apontar solucdes para as
guestdes inclusivas, mas demonstrar a compreensdo dos licenciandos a respeito
deste assunto e de outros aspectos relacionados a Sindrome de Down e que
representam desafios. Estes desafios devem ser superados por todos, enquanto
sociedade e futuros educadores, a fim de ressignificar e reconstruir conhecimentos

que contribuam na percepcdo para além das limitacdes dos individuos,
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compreendendo suas possibilidades e potencialidades para assegurar sua
individualidade enquanto cidadao.

Finalmente, consideramos que outras pesquisas sobre reconhecer as
compreensdes a respeito de uma tematica, possam ser ampliadas e conduzidas de
modo a compreender seus diversos significados na sociedade e planejar acdes
capazes de contribuir na ressignificacdo de conceitos e terminologias para buscar
mudancas de paradigmas e estigmas perante os individuos. A partir dessas reflexdes,
esta pesquisa se estruturou como uma oportunidade de se problematizar questdes de
tamanha importancia, com o intuito de promover uma ampliacdo dos horizontes de
reflexdo sobre o processo de formacao inicial de professores de biologia, pautado nas
discussfes da incluséo dos diferentes grupos sociais e buscando a equidade para
todos.

Ainda, sobre possibilidades futuras de pesquisas, os fluxogramas, os
planejamentos (documentos como o plano de estagio) elaborados pelos licenciandos
e a prética desenvolvida podem ser analisados com base na andlise do discurso,
visualizando o que esté escrito sobre a Sindrome de Down e o discurso deles no
desenvolvimento das oficinas. Nesse sentido, também poderia ser investigada a
presenca de perfis epistemoldgicos com base em Bachelard (1978).

Considerando as reconstrucfes possibilitadas pela ATD, segundo Moraes e
Galiazzi (2006), a partir da construcao desta tese, eu enquanto professora de genética
e biologia celular, formadora de professores atuando em um curso de licenciatura em
Ciéncias Biologicas e agora pesquisadora na area de Educacéo em Ciéncias passo a
refletir sobre estas reconstrucdes e o quanto elas possibilitam o desenvolvimento de
um novo olhar em minha atuagéo docente.

Moraes e Galiazzi (2006) consideram que a ATD possibilita quatro
reconstru¢des concomitantes: 1. do entendimento de ciéncia e de seus caminhos de
producédo, 2. do objeto da pesquisa e de sua compreensdo, 3. da competéncia de
producao escrita e, 4. do sujeito pesquisador.

Partindo destas reconstrucdes, esta pesquisa me possibilitou ressignificar e
reconstruir os meus entendimentos da ciéncia, com a construgdo e organizacao dos
meus caminhos de pesquisa. Durante 0 processo, a inseguranca e a incerteza na
analise dos dados estiveram presentes, e compreendo hoje que fazem parte da
metodologia relacionada a ATD e ao movimento de reconstru¢do dos significados

acerca do fenébmeno investigado. Também compreendo como parte do processo de
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compreensao sobre a ciéncia e sobre a pesquisa em si, onde se constroi um caminho
préprio enquanto pesquisadora de tal forma que agora, ao final deste processo,
consigo perceber com clareza o caminho que percorri.

Na minha constituicdo enquanto pesquisadora considero que a metodologia da
ATD, de carater mais aberto, permitiu 0 meu caminho e pensamento investigativo e a
reconstrucdo das compreensdes dos discursos dos participantes da pesquisa. Passo
a ver a pesquisa de forma mais abrangente, considerando os detalhes e aprendendo
que nem sempre a resposta se configura como resposta, 0 que era certeza em
determinado momento passa a ser uma davida no momento seguinte, num movimento
gradativo e intuitivo. No processo da pesquisa, vamos subindo degraus,
gradativamente em busca das compreensbes e a todo momento, volta-se aos
primeiros degraus para revisitar o processo e talvez até modifica-lo, considerando que,
a cada degrau novas dificuldades e situacdes vao surgindo, mas o importante € ir
avancando pois a partir das leituras e impregnacdo no fendémeno investigado, as
compreensdes vao emergindo. Algo que se modificou na minha visdo de ciéncia é no
sentido de focalizar no processo e ndo s6 no produto final, considerando todas as
etapas da formacdo como pesquisadora.

Outra constatacdao € que nem sempre 0 processo de analise e escrita é algo
fluente, tem momentos de altos e baixos, momentos com muitas compreensdes
emergindo e outros em que parecem estabilizar, porém sao nestes momentos em que
os insights interpretativos acontecem. Compreendi que esse fluxo é condizente com
0 processo de pesquisa qualitativa e contribui na formacéo do pesquisador.

Enguanto docente reflito sobre a questao de resgatar aspectos histéricos nas
aulas de genética, biologia celular e outros componentes curriculares que ministro na
universidade, ndo de forma linear como muitas vezes ja fiz, mas de forma mais
contextualizada, apresentando o processo de construcdo de determinados
conhecimentos bioldgicos, pois percebi o quanto esses elementos histéricos refletem
nas compreensdes biologicas atuais e na formacdo dos licenciandos enquanto
cidadéaos.

Neste sentido, em relagdo a formacao de professores, compreendo o quanto
as questdes sociais devem ser debatidas e estar envolvidas com os conteldos
bioldgicos e, partindo deste propdsito, pretendo usufruir mais deste recurso, trazendo
alguns aspectos sociais, propiciando uma formac¢ao mais cidada para os licenciandos,
inserindo esses aspectos nos componentes especificos de biologia.
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Consequentemente, percebo a complexidade de ser formadora de professores,
guantos elementos temos que compreender e entender sua relevancia para trazer
para a sala de aula, saindo da zona de conforto de ministrar somente o contetdo
especifico, mas trazer o conhecimento de uma forma mais ampla. Neste aspecto,
também € essencial refletir sobre a minha propria pratica docente, buscando
elementos que possam proporcionar um processo formativo mais integrador aos
licenciandos, convivendo assim com a reconstru¢cdo de caminhos enquanto docente
e pesquisadora.

A tese foi uma grande oportunidade de crescimento pessoal e profissional,
engquanto docente, formadora de professores, pesquisadora, bidloga e pertencente a
sociedade, em que questionamentos e reflexdes foram sendo conduzidos e que com

certeza fardo parte do meu cotidiano.
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APENDICES
APENDICE 1
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado (a) a participar como voluntario (a), da pesquisa:
HISTORIA DA PRODUC}AO DE CONHECIMENTO SOBRE A SINDROME DE DOWN
E SUAS INTERFACES ENTRE SABERES ACADEMICOS, desenvolvida por Luciana
Borowski Pietricoski, docente do curso de Ciéncias Biol6gicas da Universidade
Federal da Fronteira Sul, campus Realeza. Sua participacédo ndo € obrigatdria e vocé
tem plena autonomia para decidir de quer ou ndo participar, bem como desistir da
colaboracéo neste estudo no momento em que desejar, sem necessidade de qualquer
explicacdo e sem nenhuma forma de penalizacdo. Vocé ndo sera penalizado de
nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua participacao, ou desista da mesma.
Contudo, ela € muito importante para a execucdo da pesquisa. Sua recusa nao trara
nenhum prejuizo em sua relacdo com os pesquisadores ou com a instituicao.

O objetivo da pesquisa € identificar e compreender como se estruturou
historicamente a producédo de conhecimento sobre a Sindrome de Down e evidenciar
como esses conceitos sdo mobilizados durante o estagio curricular de licenciandos
em Ciéncias Bioldgicas.

Vocé esta sendo convidado a participar por estar matriculado no componente
de Estagio Curricular Supervisionado em Biologia | do Curso de Ciéncias Bioldgicas.

Vocé nao recebera remuneracdo e nenhum tipo de recompensa nesta
pesquisa, sendo sua participacao voluntaria.

Caso concorde em participar da pesquisa, vocé tera que participar de encontros
e interagOes dialdgicas sobre a Sindrome de Down, respondendo questionamentos a
respeito de conceitos genéticos. Além disso, participard do desenvolvimento de
oficinas que serédo realizadas durante o estdgio e momentos de reflexdes finais em
rodas de conversa sobre a experiéncia em inserir a histéria da producdo de
conhecimento sobre a Sindrome de Down em uma atividade pedagdgica para o
ensino medio.

As interagfes e questionamentos serdo gravados somente para a transcricao
das informagdes e somente com a sua autorizagao.

Assinale a seguir conforme sua autorizagao:
( ) Autorizo gravacao () Nao autorizo gravacgao

Os riscos ao participarem das entrevistas se relacionam ao se sentir
incomodados, considerando que a agdo sera conduzida por um professor. Também
podem se sentir cerceados no sentido de liberdade de escolha do tema do seu estagio.
Ainda, caso vocé tenha alguém proximo com a Sindrome de Down pode se sentir
emocionado ou outro sentimento possa vir a tona. Para minimizar 0s riscos, vocé
podera solicitar a interrupcéo da pesquisa, a exclusdo da amostra ou a escolha de um
novo tema para o seu estagio, deixando de participar a qualquer momento, sem
qualquer dano ou prejuizo. Em caso de ocorréncia dos riscos ou qualquer outro, vocé
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sera conduzido ao setor de assisténcia estudantil e solicitar cancelamento da sua
participacdo na pesquisa.

Como beneficios, essa pesquisa contribuirda na sua formacdo enquanto
licenciando em Ciéncias Biologicas proporcionando aprendizagens e ressignificaces
de conceitos genéticos além de incentivar e promover possibilidades de atividades
para o ensino de genética com abordagem historica que futuramente vocé poderé
utilizar enquanto professor. Apos o fechamento da anélise dos dados, sera feita uma
devolutiva dos resultados desta pesquisa aos participantes.

Informamos ainda que as informacdes serdo utilizadas somente para os fins
desta pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de
modo a preservar a sua identidade.

Destacamos que sua participacdo € voluntaria e ndo acarretard nenhum
prejuizo ou dano pelo fato de colaborar.

Em caso de duvida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa da UFFS, pelo telefone (49) 2049-3745, E-mail:
cep.uffs@uffs.edu.br, Endereco para correspondéncia: Universidade Federal da
Fronteira Sul/lUFFS - Comité de Etica em Pesquisa da UFFS, Rodovia SC 484 Km 02,
Fronteira Sul, CEP 89815-899 Chapecé - Santa Catarina — Brasil.

Dessa forma, se vocé concorda em participar de forma voluntaria da pesquisa
como consta nas explicacdes e orientacdes acima, solicitamos sua assinatura de
autorizacdo neste termo, que serd também assinado pelo pesquisador responsavel
em duas vias, sendo que uma ficara com vocé e outra com a pesquisadora.

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Contato profissional com o(a) pesquisador(a) responsavel:

Te: (46) 3543-8392, E-mail: luciana.borowski@uffs.edu.br

Endereco: Rua Edmundo Gaievski, 1.000 Cx. Postal 253 CEP 85770-000 Acesso:
Rodovia PR 182, km 466, Sala 226, Bloco dos Professores, no Campus da
Universidade Federal da Fronteira Sul em Realeza-PR.

Declaro que entendi os objetivos e condicbes de minha participagdo na pesquisa e
concordo em participar.

Realeza PR, de de

Nome completo do participante:

(Assinatura do participante)
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APENDICE 2

Fluxogramas elaborados pelos académicos
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APENDICE 3

Transcricdo da apresentacéao oral dos fluxogramas

- Al

Eu :El—:l. entdo quea sndrome de down oname poz= rdagEo com 0 pesquisadior quedescobrin
&1 néd lembroo nome dele agma mas que osthEname e-ﬁ:g_mﬂu;.e-tﬁta—:e ds .JEI;,,L:- geretica onde

SOMiecs UM tissamia no qomomamo A que cars alieragoes fisicas, Otpicas N0 C250 COmo
por exemploos olhos mais puradinhos, osindhiducs endem 2 tx L3 estara menor quandn
ompFada s demas, dedos mais oumtos, d‘er-;;-—‘-:-tn:e:n nocan de boca que podem =-rta:-t.-_
:-:u]:-}:u:na-'-n::u fzla 2 &3z andome pods sar dizenosticads zinds na sestacan & oz indhaducs
portadorss da m’.}:l:n-'-d—'-:]:r:e.a_-:n 1Ema maoT ]:I':D-El:iﬂ.l:a'_- de doances metbdicas como
cbesidais -_|;~11_1:u:-5:a11.1=-:u:-'--'- capdiopatias e por is=o a'ta:-;-'-:q:-=~:t.-_111.a devids ddestende a
EI:D*]‘.DI“E»:I];J:- @m idede mais avangadas =0 maisssc -;:-mnj_-,a geer {iThes @m an:}:-:n-'-
de d :-w:e-u;r&.e-::a:-'- de ediracioespecid paa osindiadecs ¢ o5 dimcs o o potadorss da
sindome de d dowTL

e =AZ

Asindrome de d ‘hown pra mim ela e guma -J.‘F-E;E:i Cxom! cesimica que premirelafoam enes e 2
pertir disoes®s Mbividuns eles poswem defidéncia fisica, intdeoua | eles tam necEdidede
epedais @ el pode evistir e dii @entes mhveks desndrome de Down, s individuos el
posseem dificldede o @i hdo sods, 2o pemoes gerdments archndes, =50 taxados como o
CFpars 2 2l= posswam difiuldates & amendizssm 2 por Eonecssitan de endimeanio
epedal

oA
Asindome de g down pr2 mim_é umadeficitnci mental, o individucs que posiem =2
deficiSnria posiem deficitd de prendizazam par i=o preci=m de necssidades de ensino epedal e
ot ieTem ewa necesidate muites vezes soffem COM PremNEiie, ees pemnEin: lavam H
exchrsfio sodal, 2 Sndome de down & uma doenga g EeTEtica oom -.].‘E'IE;-E:':I’:@-:'::-II]]..;]’.:‘
P —l 2 23 pesoes 1=-]:n:51-'-:u androme 4 down Emban predsam de bestants gencio,
repaiin, carinho, amor, addedn & inchrso adma de todos, odos tam disdto.

-Ad
A Sndome de down elz réoé uma doica massim uma dediciencia mental ande 2 ddlidénria
entén elavai cawsr umadifimldade em realizar dgma atnidades bEics e claro que 1..-_1191
PeSEOEE OO 2EEE ddidénds ben mais sxansents dooque auirzs :r.e-, -:-1.=1.=_'n:e-:u € uma muEcE
==-n:,an:- O 05300 21 entioquendoa sents fda entioda vide dessas pessoes mm
andrmme d g o, szﬂbiiﬂslpﬁwﬂ-ﬂlajlﬂ-ﬂm 1.'E'1:=']' bestante = estar bastants
SeTiO TR :E':-E"'._':l]?.]:[la'tl deles porque ek requer muit estimulons naszls de ailz e Embém
L& na vids familiar € muita indusdo, adaptagio de metndologias gproprizd entiopro ensino pra
que de sgja realmente eficaz & o5 piod EEonase o6 lamiliaes e indas & pessoas devem estar
aenios s s1Es recesidades né que sio das = nemeddedes & ensinodiferenciafos necessidades
ativase 2z necesidades de conivio com o oulio 2 todss ssss questfesela tam um bocd a=im
que de e batanie tem hestante pesoes espedaizads para ese atendim ento que entio sefiam =

A

= coloquei quea :JJ'.:t::hé- ds down & uma doengza :r::}:w:mj:.;r::r::}:w:m:.iln A
mlogei rel atmado a =ide elés S0 5ceptiveisa doangs mais = estimulados dessio
Cenitivamene capaes. (Qus em 2015 eveuma diemcio da ld entdoeles thveran dimitos
reduzidos e isoaler na qualidade de vide direements, cdoguel que e bastane premnceito e
que umas das tentaivas de indis3oento que Embem 2 Jemc fdon sin as s APAFS que B
PES0S que =0 mads speddived=s pe lider om 2 drea”

! -AS
-
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BEGERLEEASEESRREEEEE

EEHE

En mlogua que 2 :ur.:r:ma de downests reladonada s0 comesomo 21 & Edzlmenis &5 pesoes
£m 2 baixa sstnwa, i carinhoss, o om & vor deda gralment & mais masailing, mas groso
pomguesls possiam m;h‘g..—.:na:. SToEEE, :E.h:-:u=-r5 geElmant elss VD 127 1m esimann
anomal des mamas e v 1 dgumas caracETEtics mais {eminings @ 2 expeaativada vide
dele= 2 menor e I—:l.a;a:m:-s.'mr.a:-ta:n adoenga el Em ]:lF'.-_]E'!I':l-E de zar um posquinhomais
gpatinhos, ele soirem pEomcHD @ el t.cn:n::n | podem viver uma vida norma como qual guer
um, podem @sar, er filhos, des Embém tam uma beiva imumidsde e o que me lanbra Embém é 2

i

AT
Enmloqud amim queé uma alteracio no comcsomo 21 € 2 tisamia dv com cssomo Emban &
@rhedido como comos=omo do ama, 2 Lmas ¢ camctensies ddczse destem 2 ingie mais
groesa que dif iqults um powm a fala, os dedos sE0CUTLOS & £, Dalns exaiur: armentode pem
2 zkes podem sio mas aEcaptves : domgs camo doanc= cardlzces, zlguns = ddidt
melerhel mag cumencs masse edmulados el podam ter uma vidanamal podem tebalhar,
estuda @ jormaem familia

AR
En mloqua que 2 smdrome de downels teta- de mma dviso @lular somal oo uma sheragio
do comossomo 1 demodn gefal cius strsono desmvdvimentn inelectie] mnssquenements
embem algns owircs problamas @mo zumenio de pewn, dificildade de aprendizagem, problemas
om besideds & Embem pode ocomer juuEments 2 perda de sud@o.

-AS
Ciologu ¢ e elz & um protblema genético que EU= a trisomia do comeEsomo 4, eses
m :['.T_u:l:-ﬂrj:.-_:l\ 2oter dgumas caraceriEtics fenotpos =-5p=~:|_13 & dal emire -:1..5 Bm
mroblams entéo de atwiiz muscular podendoter pdblama cardlam, S-E:I‘IEI]:P:I] individuos
eeralments emotivos mas eles Emban possuan diferentes grars, Afmentes nhveis 1 QLE #EE2
1350 vzl = expres=ar endozsim atin gles zinEmbam hestants D petanies TEs aividades o v
& acho que 52 Emane pasaia i :-'-r..-_:n:n“r.;-_n:u 0 primein tiuo de advogado que foi uma
muther cam :m:r:m-‘- de dovwniquese | :|:n:|_1.=r;1.u'.=-m:.-_:s- EXiSEm_tambem empresas que
]:r---'-F-:n e n'.:u.1:|.'|:-=.,]:r 1ETSD SN DTESET SRS m'_:I.11:5 ]:E'].-E 13 :m;-;:- om a5 Ered=
que 520 postas 2 sl ahelments {2 pos=ui vma madiade 1.1..-.]; ramavelmant bem mahor do que
U tEMpo 3t @ tambem que hisoricaments Esim como demaks aras Mom zlidedes sram
mmsiderados camo demapes, inio do pecado & iso al.

-ALD
Man comentario sobre Sindiome de dowm inicio fzlando que & uma tisamia dos oomossomos
espedificaments no comosomo | posoiala um pouco ohre u‘::h_-.-_:n-'-;a:_h;-a:u omo jid
'.al.a::-d'tan:-ruanatam:na:n s0bre SEQ MmUm :un:aua.a:aﬂ-_'n:e:n |_nogral de
:E:-:'ﬁEJ:n-Itr a3 :'.u'.:r:-:n-'- Omoas carartensies {isicas proprias j_comenteds aquie falando
Emban que 2 socisdade nio extz wtdoae pranta 2 recebé-lose lidi-loscomo eles memcem haja
visD que aie entio des Em provado que podem fazer tanin :g.a’::n:a'r_ai-feréxeigh_n-:nrn.ﬂ's
podEmos faz=T.

-All
‘Coloqus que 2 sindrame de downela té, & uma mutagin coom: jmmaq:ailﬂann e carsa
a tisamiza doromosamo M quetambém & conhecido Como TOMOSE0Mm OG0 M OT & CAISIUMA
:'E"i:i—’-n:i; fisica e tambem intelectual que va em algus casos vaiter uma dificildade maior mas
es5es individuos que tem 2 sindome de down eles tam caparidede e muitas vezss gles tem uma
uperacip muitn gEnde & na questio d'comivenda social des sinda So visbscom muito
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eomcaD ¢ exdisio mastambem 2 'I.'E'IEI:I ﬂ'j.E-:J:I]E»ELT.I:F. & noesa soriedats =m
Cestamis ]IIF'-_:I'._E.'D-":I] I-"].-.;-EJ-E]JE-:-JE- com smdrome de :D".HT_

- AlZ
En cdoquei que a sindrome de down & uma zlteracin dooromossomo 21, acontere mais em
menings, destém muitzsdifiolfzfs inelecmsis deaprandizads = ema difimldates dovem tor
muitz Encin porque des ‘dnvem ser estimulaios pa: que a=im desmvavem mehaa
nelechelideds no co, S0 muitoexdudosns que Em mun PECONCAID em relaca iozdes
degmmas :-H;'En:-‘tl"' ":n:llrg_.-_ EE=, retardo intelecia] | estahwa baixa e que =5=
caratenstizs néo :-_:-ng_.=_|5]:-a;t:|:|:|:.r_e- cada um desares :t-.-'-1_'ntq:r:- des czmctenstic
dependendo do mrvel da doanca, n2 Histris Brem excluides nénz Mz anfige eles er=m exchndos
de soriedads Zlgume @am moncs ou shendonades & eTam visto como Casiso paiE peis peradors.

Do fheoerama -:_|;=-=-L criei an tentsl dividir maisem relacio 2 pents fksiolosica da dandeome s 2
perte so0dd ne 2 pe m:-l:-g,n:s_ COmO 05 qutios cdleges COmentaram an oo oquel que =Tia uma
:uLta;.;: Oomoss0mica & trissomia do oom ossomo .-'_1 :l':E' se relaCionou né ¢s snioma de
epedaiva de vida baxa, deficit cognitho, 'Imc%lqim? de obeddeds, iotmao dos dedos
dil eendados, emanho da 2 Ineea diiemndadas do Edo mas sodal su cdogesi que necesitria e
sorepor mitaptes dante ela sbar ums citegio soda maior onde 2 bursgue uma
reoresniivideds e ompar 08 ESpEDs, S sEr m:h_-.-_:- ]:91-; eduracio especid, a quebe d

SIS & mouma CFectenstica doportaiar da ndome an odoguei que =0 ]:E":n-:F_-» @om
dto gran de temevolands onde que = pac Jarﬂ-:s-an':c:-r:.;a:a:ﬂ.l:a: P2 WAl 35 P
@a_demonstrar os sentim avins de simpetia uma a idedemuito grande ne 2 amizade anire o
outres individuns e setia ima

- Al4

En desgevia=im quea sndrome de down @mouma tisonomis do ommeomo 21 qEe ces
A==y :-=_-=._-:-n:-11]15 ela & remirent am 4 ='='I.-_:|-":-‘L-_T:I.-E:[|E~l:.:-:|]'.¢3=1_'[|' carsaiimica ne pode
SOTEeCsT em gestaes an mulhems mas jovens, destaquel queisondo desqualifica o
inelernElmente o SujEito, igmente & siEments visn oom basEnie premnceiin, arise otamo
mongdlaide 1=-h"ali.".:n=rt-'-dr_'.=='-r-'-]:|]i_a'_':- LEm tnrn:-]:-ﬂzrcm':- PEl: CEEEIIET O portEdor
ds smdrome e visto embem ol visio com mars dhoe paante as s nstinricdes 1 =5 QU
aeditavam que 30 er2 um Castigode Do ou od= dotipoe exidia evisie tdver a fala de
afigaments néo sevis individuos @m :m:r::ua de down parque esss individins aram rechisns
em domicilio justament= por conie da des=a viso qie e frutn deum pecadn, & predsoisna mss
relacions cam & frase :E-.-_rr.rg..sua'E- TE0 32 iz 0Om & necsssidede da remesantaividads pra
OCOTET 2 n':hs-a:n.-:_a:-'-ne :e-:.:~=_=,n':u.1:|.'|:-=.r.; spdedade ne_indusi no ensinone mm ensino
regular tamban porgLE néD t= esms ndividucs nz esocla bedc FQJLTJTJZIFI_-EI'_J e trabalho
1-'--'-.=lg:- 'L'E']'.I:‘:--":-'E[I:E-T.I:'E--E::‘;]_TII:D: 2 perceber u poesD Gt 0 exemplo de uma caletaia

0 Paulo que =0 mntrats pesoas com s.m'_}:-:n-'- de down 199:01:11:- Dacans & e
I-q:-PE-rEuuz:-:--:-l.; tem queesiar em todos: 05 Niveis, nE mdas soias, entretenimeno, ares @
n= =~1:a;a:i-'- TS CONVENQDES S00EE que S an :13:1.19-1 e ]:-.-_T-J't=_=.-'-:.]:u.=_Ta desmever 2
:-1’51111.1;-;:- de {zmiliz na POFJLE exista ese pRCMCEitode que individurs ndovao ser caperes
de se casar & constituir uma familia como & vista norm dmente pelas pessoss & 5.

Als
En camcterizeia doaga mmoum eno na divisiocehilar ande o5 ndividuos que posiem exa
andeome des em 47 IO OES0IN0S & 06 que ]'J::IP:E-E_-":[I 2 s.n'_}:n:n: =0 ,-_ra-t-n.,a::a]:n:-r-“lE-
ComoEsmos, & decarencia dese emona divisso elular os individuos podem 2 maions
pos=iem & inlecto comprametido, 2 lmgn: grande e Mas gre=, o5 0lhs deles sShmas
amrsdondedos, possuem uma bax: estatura, sm decorend: dissosls podsn acametEr sm dosngs
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carflarzs 2 gamiho e peso pode et Iﬁl-::I.:I'.r_Il a tirenide, vae lambra quea sndrome de down
da néo & uma doanga & dm umas ':r:L,,a:m que =2 ':r:L,d-_:- oom 2 ajuda de pessozs
espedalizadzs podan sar mdhorades & {2 om qus amE individiscs enhem um luga propio
dentroda sociedads ma meEno =i 2 sindrome ndo deixa de er miDs pramneEiis
principalments por IQE::E. 8 p=sDasmak antig= amdereladonavam =50 camo um pecda,
e e 2 _Ea;uth_-ua:-]:rn'_q:d:nana des APAF: qua 2 nde pOESl PESSDE mas

SR
espedalizadas pra lider oom es= oo digin aondecom maor sstimulacdo podem ser melhoradas
omo ja cited, & Embem cologued qus 2= e :-1=_=~]:|=_1'u-|_1.-_1-'_=,ta:n:-=-:n}= COMSTATAT OOm &3
indie3oonde podem dtar oexamplo de uma escola aqui de Rezleza periila quepossi
individuos com 2 smdrome de down,

Alg
En camcterizei a andome de down omo Endouma: sndome genetica que dantro des outrs
—
andomes ganetics tem 2 mald P 2l a, oITe, tem 2 mao ]:-I:-:iazuﬂ.l:a:- s oooTer &m
muihereE que engravidam com uma idade jamais avangada depaisdoes 30 awe, mas omoos
mlegas comentTam ndn 2 COMO [EET4, 3 SIKdiome & caractarizada pela tisomia docomos=amo
1 que oooms Nomomenn de unidn dos Eamatas @ oresiltadn e & que oindhiduoele vai er 47
:I-:ED:E-:-:CI}:IE-E:IJT"P:- de 45que & o normel 4 ]:l':l:lﬂ-il;-::l 2 andemme olz prov oca algumas
dtemgdes tanin {Ekcas quanto menitives por exemplo deficitde sprendizagam e aleragles fzicas
O ]:n:uraxaznpb o= dhos e 23 omhaseleszfomais bavos norosio 2 pode detar t=m tem
emanho dos_membros, dos braqos e das pemes, @ UM SNpD que sare MWD M 05 Preconceiice &
a exchrsdn sodal, =m _|:1:|_l:a:=-5. de enconter trabalhopor =2 juleaEm que 530 menos capaes do
qus ouiros e sl precism e & Um PO g e pred= de sendimento especidizado por exemplo nas
que ende 2 minimizar esxa condicao ou o Emomas.

-ALT
Eu dividi 2 :|_=_=,1.=_:- d& sindrome de downem 2 aspeics, pimaro d& sm'_rzl:ne- depais agperins
sDais, questin dz a:u:-:n-'-x.-_lac]:era zalianta que & umz Andome génics que & uma sndrame 2
TE0 uma doenca tem difereng niszo, € L irissomia que aeta 0 oM GEsDm0 il tend 47

oM oEs0mos o totsl em ver de 46, & =t.=.§.]:e-n=.:la o5 & peicdlogics doindividuoas vezes
m Cenip g2 de, pode s pejoraivo o que voudive, mas @m um @nto gran de ratando mentd e
twdo mas, qusts fEims g osolosum pouCo mas amedondadcs, 0z membros um poure mais
QDS e tNENGa PR 20QUiNIum pours mas d pso, B a-n.;:-]:nnl:- Qe 2 38 nd0 he qurz
pera smdrame de down, pomE £ uma andmme a5z @ Setz genaticaments, mas exizem
fratamentos que mMEmiEm os sintomas de sIndrame como § :r:|=_1.'r_|:-1:§:- fisioterapiae
;:-:u]:ﬂ'l'..;na'tu]:-a:-h;:-: que v&0 diminuir os Sintamase 05 Epearios Spdais an coogued que
eristam muiio preconceito inda, 22 poum tempo eTa MWD MM 3 fzmiliz svchur esse_
individun da sociedade por medo 2€ dde soirer preconcein, hd muita rearsa do marcado né

=rem fulgadce incgpazese Em sampe ajele dhar aquee preconceitomais sutil quea gente 22
reprodie mas néo percsbe que & um clhar & pena pra e=se individeo ¢ esse olhar de pana z2
carartenza como Agp Jue estz dizendn que s el & incapar ne, quendo diz kE mas d—'-]:n:r:Eﬂ.Il.aI
um: vidanom:zl o quarsndo ounsotam wm teor ]:-ra-::r.:a-m:&:- QU8 EETEe 20sha D
percebendo =0 —z'ta:-]:-F_:r._aE- 2 de uma oma muiio aufil uma ver au outE, tmban
mloquei em agpeCins s0Cids '1.E-'-r.e~:—'_=,=.an:- { omenin de campenhes queminimizem opra@nCeito
2 iomentem 2 incheiodese individuo ne sociedads.

_A18
E sdbre 2 sindiome & down codloguei que elz é uma ahteracin 'a'='-1i:;_, 2 n:nili:;_, enopar 21,
cnie val ter UM CTOm0S50mO & M NSt par, que Val G caracteristicss {sias e cogmitivas
difemnies nesses indiiducs @ pode ter VETios nvas @ Bm muits doengas asodadas ne devidoa
=z andome, antdo eses indiddece 1o e diiculdates de sprendizagem & sociss de lidy com
&= pessnase @ dificil de sociedade em gersl saber lidsr com desentio por iz acomtee bestants d&
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B =xcheso, = 2l 2 necemidads de &1 uma eduragio especisl, su Embem relarions oom = erpremdo
A5 dezien que cls tAm exa cataderistica de ser muito Setncso e hoqEe 2 isa
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APENDICE 4

Transcri¢cfes das oficinas didaticas desenvolvidas durante o estagio curricular

1 EF D e Gad Pl =
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1
1

g

Cfidne O1 — Duracdo dzof idinz - 1h 4 minuios

Al - Dinamica da caixa — com pargunts, cada duno tira uma quando 2 mirsica perar @ et
I-'_=,]:-:m:'-1
AX il perEint — uma miz que descobre que em esta, m um filho que vai =1

-

portador de Sindrome de Down, essa gestagso vd sa de alto risoo tanto perz 3 m# e paa a
aianca? Acham que sim, par que e

AX -=D pra VooE @ muta@Eo gemice” Alsem xhe que nEoTAls gims OUiTa poEicaD, 2
maomnz acha que nao ouacha 1=':J:I:|:':' 1=-;:1'..£n =2 jd viram aleuma riznca, tam conhecimento
ohre aleum caso?

Al [0 mm ocolega comenton 20 conrario do que voCR pars 2 gesigao ]Il-fE‘ zer levado
afine sem NSOS maiores 50 58 tiver alguma outra omplicacin, mas n;:- el iz de estr
srando o ndvidwo om 50, Eo néo va esar daando na gesacin, 0 devem s tomados
devidos andados e gedtacin omo quadquer qute sestagin, s tiver wdo cemtinho ndo =TE
maoolama slsum.

AX - Como @ o desavolvimento cognitivo da giancz oom SD7 Camo @ 2 aprandizasem
des=a qEngE?
Al Ma verdade, eses individees &m si= pricdaidads, ele =m mas difioldades em

detemminedss ooz do que em owrs mas 2 bestane reafivo, mo gevdl eles posmeem zleumas
dficuldeds, #== podkm 3 smenzaizs deds gE o indiideg ele tevha todo mpone de
sprendizado espedal & =52 nomtvedo, esss dificddeds vip ser ety smenizadzs maEndo @
nedls muiho ] onts Ze=im.
que atrgpelhes o desmrdvimento que néo @nsisa Ppranda.
- algumas limitagdes comns.
O quevoE antande de por SD2TR oo omhece slguam ¥ Eate alsuma CaTacEristce ? Depois
2 val t2 vendo a5 cataceTitics, mas vood pode comentar = sshe. Voo? & amdu sthe =0
=1z de sz ?
- Tdvez v ndo lembra porques um asuio que néoe Sodebsiido a=im.
Viorss acham queela e uma deengg oundos? Achan que tem am=?
1 - Proprio nome ja diz muio 2 rspaio.
e froume aqui [ra vocss um modelo sthie 05 NS EIHpos, M peEna que D @
pottzdora & SD Em 45 oomozomes, siv 23 paes & oomo=omos, uma pe=na que 13
seatacin da mis desoiye que ema dianga vai patar SD.

Ezi‘f: E:E:ﬁq'“ EEE

.

AT - OOOTE umE trissomiz, j2 owiram esss termo? Lembram aonde, sm gue
aromstancs?

Al - T :E-:-:l:D:E-\':l-_chﬁ:-‘IJ._n-_Tﬂ:'

AKX T m;uatczepaaaze::-:}:-rnze ento 12 quando aontece 2 divisio mitosz &

macss 1..51;:119_:11:1'::]::.-_7 H vzl hever um Comossomo & mas TesE par A porimode s
dhemado de issomiz do pxr 21, um oomossomo 2 maks em2 @ 0 C50 qQue mais acontecs om S0,
Sristam outws G506 de 5D s qualquer par deswes aqui pode BT UM oM 5S0Mm0 3 MAS, NoCas
2%, amais 2 prindpio & chamado de trissomia Smples, entio & e=e 0 c50 mais mrheddn qus 2
gebe tem, 20 s de 46 ComOosoM s serdn 47 oomosmmos, gie 1 nopar A haver: um a mas,
Tisomiz 3oL

Al - 55 % dios czsos de B0 =0 tem essa deracio, tismamiz, oF culos :ej]:-a;]:-:-m.a
06 Momes =30 2 ranslocacio @ 0 mossico, o6 OUDS :-“aas.a:-_aﬁla_u-uﬂdna S2%e
Tissomiz smples mesmo.

AX - Ento 2 tandocagin quendo um oomossomo va s dojar em owo pazinho néo
=ndoodl _ _
Al" 7 -jaomosam e quandn algmas celnlas vap ter 45 e ouiras vEo tr 47 onom 0ES0mOs, por

Esoom :E-u::-,-:-.-_'ttan':_::- Entd tisomiz do2l, opopionams j& ranets 2 t9s, entéo 2qui ness
[ET s2Tiam e
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Al © ° - Ersdmente 2 sndiome néo € uma doenca, & uma condicio do individuo =ndo 2=im
néo ha owa POTLE TED & Uma dpenga, néo @ awavel, @ uma condicio do individuo em decaméndz
de trissomia do . Sando 0 motivo 2 issamisdo oomo=ano 2.
AX - eNt3o 3 partir desse | Comossomo 2 mak, 2 gante vai B vendo quals = caraceritics
jmatipes que eme individeo vai Br, quas =0 a5 dfinddai= mEnitiva, enfim, 2 pantir de um
COmESDmO & mais que de pode evar 20 individuo &7 caraceTiEtics fenotipes di aenes.
Al —VDE j2 anduos tam o= mongpl, mongd i=mo ou mongdlaide? Fm que senfidn®
Al — dlgwre reatyam que j@ anviram mm OnEXto maks pejorativo, @@mo UM Xingm e
m=ma E;rta:- anies de mais nada, e preciso dizer que eses temos nEo devem = usaics, pompLE
@m © pasEar do tampo adquinu = carder mais pejorativo. O que ;:-ne:ee que 0 cientista que
desmiom a S0, que iz a2 mimeia :E':-:I'.I..,r_:i da smdiome, na verdade fd uma questin meio
squivocada, mz o fato dele estar eshdandn esms individuios que tinham determinadas
caractenstics em omum, ds modon que das eram semelhentes ans individes da Monediz,
pelo 2t do dho mais pradnho e par es= fato adquir ese termo mangplsma, mongdaide,
mongdl @m J;t—'-r]:ﬂ]n:ua.:'.:-a oM O PESs=ET Il:--_T.D:--ﬂ. sim = 5D recden o name S0 &
decoménda do cienfizs. Fntdoes=s emos hoje né devem =1 viilimdos.
AX - 3 DOUCD 1EMpO SiTE S5355 EMmos ainds eram =ados. A g towe um vidso do
imt=tm, onde tinha uma repartagem que 28 hardava eme fam, ;il_="5:r:.=1.;==.5_=»]:ew3-=_=. COm
:ih:-:ua:-]:-ua::- a:-:»m:n.n:e _.-_"ni:r.g:-h.-_
AlT T —e ':I:[I:I-":nﬂ-":-ﬂ'l-_['.'.l:u:E-]:l-:E-m limitaces, por is=o que ds fol om o pssa do
Empo tedn ssss Erater pejorativo. Ocometos S0 em nenhum omtexto dave s aplicado, memo
&m Dm :E-:tmg.:n-n:-

Al 7 7 - Comoe kb o danostio da 507 E antes dde nescer ou depods do nesdmento? A
pertir das caraderisticas? _
AZ — e332 dmagio = chams wamshvEnda nuesl, 2 feitz ne 11° =2 2 13¢) ga=lment,

EmaTE de gravider, e el madem iStamente = tamanho da murs zirzs, dem deme exame sl
cheEnem o o550 mes=l, que t=m diferenga nos pontadorss da sndrome, Em exame de =ng1e
tmbam, etio =i sy zmes reclizados zinds no prenzel, nos messs nicids & gEbio e Quavi
estar identfizndo se aquels individuo vai s postador dz svdrome ou ndo. Ento @ idio antes dz
CILENCa TLXECeT.

Al ™ 7 -apatr _-'_=,E-=.=-::.;n=-=.j; s2 omeEge dimar que dea [portedor de =mdrome, Cas0 néo
= Enha cereza, a 2 {dio outlms Srames mas iMasivos om0 SmMoEnEse que e isitz 2 mlaa do
Lquido =mnidtico & 2 patir disso @0 edar onfimando on néo e=s dizgnostim. Tambem &
Importante destarar que es= _|.-_;r:E.11:- mentomaiscedo fof radizadomelha, ]:D]-'L'E--d."ﬂﬂ.l.—.
vai estar nhecandn mais a respeito schie ssse samtoque ndoé Go orhedds Z=im, embara s2ja
mnsiderats comum, nE0D t30 rara, o indvduosno gerE Em powo conhecimento & respaiin. Entan
a famliz va tel &2 tEMpO pra se mepErar & onhecx mas Quas =0 &5 necsddades
diferEnaades @ _aﬂ:np:r:au.-_ desza diasnreticn

Al 7 7 - quais i a5 caTackeTics T A cdegg falou dos olhos, da céheca, o que mas 20 ahar
VDOE CONEEIem percster que cle Em 2 5h1ir:|:n=-:'

Az — O pES0OCo @ mas aumiinho, =0 mais baxinhos, estaus mais baita @ o pesto@
deles e um pouComenor.

Al™ 7 -VoeE jateve contao con dgmma pessoe com SDP Aleum {zmiliar? Pomme des néo =
difer=m, 2 e =T IS Iaz‘-ns.:u.ﬂaaq:-a:':'izﬁ.

Al —nas :ua:-:, 0 pottador da sndome tem &5 linha dilerentes, Em uma mica linfe, dg_rs.

n'::-.'j:u:-: tem os dede gnudadns, tem 1..-_11=_=» cTactensticas que podam ser =sodisds @@ 2
sm'_}:-:u-'- ‘mas no geral nED 2 qus todo n':u.l:u:- vl 'J'E-:n]:l.-_r todzs = J;-:an;u:.s g mz
1—313:- imiE .-_]gu's. tem oubms TEC tem a'ta:- 2 bam rdafivo emaz gquestio Tam vais
caractenstics qus podem =27 FEOCiakE Com 3 am:r:mn mazrogzzlEo s Qe todn unu:u:n.a
ontemplar s & CaTaCErlsicas & ums QUEsE0 icz dlems tem ouircs niEo tem eMman @ bem
rdztivo ema questo.
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A T 7 -x=mEose :-=.]:es. 530 MenOTes :-L:l:- ddes e mais ETCEED :I]:l=_'=-:i-':i=':[|-_|:- EI0EED
mais me ireme, @ gante vai ver sleumas caactendticas rdacioneds 2 sande deles, @ bocs, 2
iormacio dos demtss réo 2 nomzl, dz tem zlgumes Atsracdes, por B0 que els poswem dsums
moblemas ne mastiza@o.

Al T 7 -2 Ingua mas gosm, oo de boca mais o e % 2 ganie va ver depois que pode estar
carsadn alsimas mETEs :-:n]:-]l_ﬂ;,—_n:. omo diimldeds na .=1.-_, difimldiade na mastigago, no
gorz] eles teandam 2 e individuos doesos, ETem obrepeso @ depOiE 2 Senbe v VEr Que Bm ouirEs
I—:La':e-:]:mta dizzo.

AX - 25 oelhes Somenores, =0 pequenas, &m plantagio mais baina.

Al 7 7 -vwoos =be 2 origem da 5D, do nome tem rela@o om o demtist, j2 aurvimm el de
dgums cientistas oom 22 nome Do

AX - guendoum cientista descdbre zleo de coloca gazlment o seu nome antin vocs sdhe
dzn zohe im=o?

Al - Aindmme #5Ee teTmo 2 SeTie j2 Comenton antes gue NS0 32 Atz de wma doenca, 0 Emmo
m‘u:u:u-'- tem relacio om o onjunto de sinsks @ sinboma antio esa €2 pequena parte do por que
e 5D

Al - @ dar um sefia pocientista que desmirin que deoersupel: pimeira vez 2 andmme.
AZ " T 7 - entio o sobenome do centista John Down, foi 1856, & = 2 semte pemsar méofaz
Ento Empo S5m n&n fol taio Empo afas

Al T 7 - siio t=e iode aquela rdacio qus mmentamos anes do tamo monsdiEmo &, =0 depois

antan que id dadoo tamo 5D Entao Jdn Langdon Down fod o centista que ssidm pala pimsrs
vez a sindwme, estudou o6 individeos que finham caradteristics em comum e Esociou com o

hebitaies ds Mongolia. 50 depoks entio que OIS Clentistias comegaram esiudar & que 32 BVE ImE
nogin de que se tetava de 1ma tismomiz dooomosano 2.

Ad - gl podem ter fiThos dm :l.T::IﬁE"I‘.['.E'E':D:'lEtﬂE:I;EIJ'JIIIJ:'
Al -t o homeans quanto = mulharss podem =7 pas 0w 0 um :a:-]:r:-::'er filhoe?
A antin como caractanlstica fendtips & Embem sles posmem 0F OrEE0E SeMitlE que podem

BT algimas diemg :-=_=.]:uu':l]:|=J:n=-rt-'- o= hamens.

AZ T . entiooas s mulheres ate 2 que possem o cdo mensmel regnla entio das podem ester
grrandoum filo @m a androme’

AZ oundn, néoe regra que & mulher om 5D vai er um {ilhocom 507

P :-:]n:u-z'_-»]:mt-'-ri'u algumas slteraptes nos genitis @ mais diinddede @ bam ram
-:l.-'-=.E-r=-:n {ilhos, & um ou dods cs0s.

Al " zz mulhers sim podam ter mas {acilidede de tarem {lhos, o5 homens ndo, oshamens néo
mneseseem Eriilhos

Al ~ 7 - entdo ndo & uma regra que 2 mulher om 5D val gera um filho @@ 5D, &= chences
podem estatem sumentais mas 180 & Uma regTa.

Al - oz hamens, zlan de problemas d& genitlia, tambem &m wma deficiancia nz prodego de
epemabnzades oqe dilimlta onde mesmo andaz poiilidade de eles teem fiThos.

AX - vooss acham queé a 2Diem graiE, tem n1.=-1_-,:'

AX - como comentedo cads indiideo e um individun, cada pessoa diferane da outra. Entio

pode =7 que Elgmns i individos oam & 5D tam umas :-=_Ta:‘E':I'.I:~11_-E- 2 mas oulEs @ menos. Igusl a
Tos QB Néo somos pottadores da SO, néo tem dois m-_n.u:E. igneis no mundo. Entio cafs
]:-:-Jt.-_:l:u da SDe diizent, :naranaxﬂa:n ETars on mveis. Cada u':m:u:-ta;]:-r-r:er diferenta
2= poges vEl =T =-1|:u1_1.=:|:| de joma dilerents, czmctenstizs fendtipss diferantss. Bas nio
existam gras n::- aiEm mvEsnz S0

Al 7 7 -l depande muii d do estimulo deses Individucs, des condiges que ele tem & que va
estimular mais ou nép, nes= poEs 1ma famili estimula mas equano oz mencs. Is= do
val mudsr e vai aperecer = difaengs de individuo parz indiadeo que 2 gants encontrz. Mas néo
he nrveis, néo he grarsds S0

AT EE0 5m val estar diferenciandn, estimulando o deservolvimento de== @ianga, dese
portador 520 justsment emaz -'-'1J:m_la;:-=_=. els & capar de faver muitss coiss quando 2 fzmiliz
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stimular em gue momento de jormacan de va recsher emes estmules, B sim vd et
sstimulandn, inflsendiando no fumo dele, = ek pode ter uma vida mas r.:l:ud = de pods
wzbdher ez sstimulos @ @mo 2 {amilia trafa 2 siteecin vei inflheencier o fuwo &k 2 néo
Tecesaiamants Fas dasndome.

Al ™ 7 -wocatam algma relacio ou: conhece .-_lgu?:u com 5 I

Al 7 7 - entE0 @a vDOE veEr 2 J:u]:-:-rEr:L.; &= =~1:4=_;:- de onds ele vai estdar, dos estmmulcs.
Tudoi=oé muip impartant para oesimul dess individn.

AL Ed2 2 mas WU 00m 06 SVENEDS 1:u=~:1:|.1'.a, ComsEEe :-;;n:-a.*l:d i=ona '-'_'=Ft=_,,a:-

Tz antisements né0 ez a=im. Eses ponadoms, eles nio tinkem um dizsnodico sntigaments nio
T2 z=im el viviem esondidos, elss {icavam resrvados =0 noambio {amilisr néo omviviem em
sodedede. Muits néo eram diasnogticades @ erzm sampre erchndos de sociedads.

Al e eles pred=m de um acompathamentomuliidiscipling.

Al7T 7 -tem 3B um mito de que umenion O Mmen :e-nt:l.'j:u:e oM 2 sindeome oam 0 pE=r
dos ance, ms 50 nd € verdade, & posque antigamenie des nido @am dagnosticados. Por néo &
um dizgnostio adequedo el= nio exavam inewidos na noss: socisdade. Fhje j2 em muims
avanips em relacio a o, eles 8 estép inseridos ne nossa sodedede, mesmo que &se 2D néD
=ja B0 dscutid, ele masace sar mas debatido par que 2 noss sociadade 552 mas ndusiva

AX - voo2 dis que 2 5D tem trazmento, néo Bm amas, vocd &t2 dizendo mas tem
iTtam sTED.
Al - {27 ac=s0 @ uma sguips mulidisdfding =i =tz hihendando na aronomia do
ndividuo.
AX - giancas que sio poradoms da 5D pecsam de um acompanlEmenio mais

diiemndadn. EL=_=. 120 na APAE por que L tem vais equipes multifisaplingss. L2 &m
fisioterapeta pa:-l:-g:- :-n:ta.:t:’i:ng:-:,:na_lzze.
AX - mize od uma esnuhr: ma auxilix e=a gimga nos exmulos, 2 2 ciang o
sstimulada @m brincadeirzs diferate, om trabahes diferemtes, desanho, pinturz, nimence, ©2
ida %= =ze pomsm 2 fefto desde aiange, queEndosss indhiideo deger nafzse afue deval =
um ndividuo que vd consgeir apEnder nomalmen. Se uma gianga nEo for estimulda e=x
15t-==, pode ser que quendo ele virar um _=.1::-;:|_'tt:!. £le nio conssz aprender nomalmene
atio twdo @ uma questdc de estimuler desds cedo emm: aianca. Esas equips ssbem como
estimular vma gimga desds @do, om desethos, va de individuo paz individeo, ma els vao
dendo pesos, ek val subindo stapes, ek pode =7 etimuledo paz ours coiss, nédD exists uma
idade concrets por exemplo s ancs o individio va fazer iso L2 na APAE tambem ¢ feit a
dizbetizaciodemas miznges, Sprende a ler, 2 fazer mntsmas em UM proCss0 mais diferave.
Al =-J'I.-_:u1.=_'tl. 27 3 gemke néo saibe exdameant mo: que Va 0ONECcer Ness MOmEns, 6
profisiones habilitados @ que ssheriam. Poque val vana de mdividuo paa mdriduo & ke
profisioneis :nas-‘-q:ﬂ:l.ah:aj:e. na APAE niso que 1.;:: =abear quandn ele pode pamr de etapa em
aapa & 2l 2 por i550 qus NE0 & tio Comum ver :-:-m:n.u:e oom 3 SDna esodla regular A2 porque
51’:55-5_:1.5, 2 genie e que existem cleumaslimitotes do -'_=,1r|_11_n-__,;=-=a:hl= NS0 Conta @m
equipe multidisapling e que =riam imponantss néo 50 peR o individues com 2 Andome s
e p—— :-:u:-_bu_tuns.:e-q:nrnmmzn
Al - @2 gente sabe que as Nosas sSolas CareEm Mo desEs profiEsionals, entio poriso
qua g.a-r-a]:n-:‘.te gles vio ne APAF, mas el= erian condighes de =r estimulades @ estar esmdando
@O VoSS
AX™T 7 -enido dr um exemplo de uma ouira turma de um duno que fraquaniava mum penodo
& esmla reguler e o :-1.1:r:-]:en:r:|:-AHﬂ.£. Ent3o ese oontabo @m 05 ahmos em diferantss esmls
=7i3 bem J:u]:r:rta"e pataz sodalizacgo.
AX =-n=_:u mmofoi comentedo cada individeo tem 2 3t pantioilaridades.
AX T 7 - wo@Esshiam quetan um diz que el tem vm diz, vo =be que diz que 27 En vou
der uma dica mra 1.':r_-’_=, @mo fol comentedo antes 555 dos casoes =0 db trissomia, entdo 2
trissomiz omire no comossomo 21, 213 entdodia 21738 comemoradoo dada D
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Al 7 - 1.-:.—- arha que o individuo cam 2D ek =:ua=.]:r:p=r5«:-; desamvolva ouiiras doendgas ou
neo? Eles 330 mals suscetiveis 2 doencas ou neo @ Quas senam esasdoengzs?

Al™ " -hoje a gente tem algums esiudos gUE mostEm ¢ gue emes ndividecs 30 mas ssrelels 2
detemined= doancas como dishirhics da tirenide, hipotiredidismo. Exo &m relacio om a
carartemstics deles seram mais chess pomus S3E I—'-L_l:-r.a::- COm O ]'.Ip-:l'.l:l':l.:l.ﬂl:l que tomE o
matzbolisno maks lento e @laara nese poeso de strgpeso. (uiw {ao reladonado com 2
coesidats 2 2 questinda :E-EJ.ul;czr LE esiz mais dilimiltada pdo Euda 2 bo@ =1 maks alto, dentes
o -_lg;n.=_=».=_n:-:u-=h.§. aiEo =z ]:I':D]E":I]u de mastiss ;a:- E s pas, TED 2 uma :uu:.;]:u}:-:]:ua:
DE &5 VaZes o ip de sigem judadn ess individuce, acdbam dando dimenios mais
calofoos muitss vezes eses ndviduns 530 mais aMEicscs & em u',,a:n dis=o eles acdham optando
por alimenios de alio vao merstio 2 mas polyes em myments, 10 tzmbem cdaborz nesm
ondigo de oibesidede, snibrepesa, tabvez 2 TED Ia=_].|::.a;a:-_. ;111.11:-'5,'15:.5? gulams.

Al T 7 - mesz doenca que mas predomine mesmes mdhiducs 20 2 :-_'I-'_I:I]:l-i.l.-_-» E»::E':I'Eu do
DTagaD & POr 20 que :-11=-q:r:|'_-=1.-:l1_'n tempo aiEs da expectaiva de vida deles sa bam hama
Hoje ja se vé que 2 expeciativa de ver dvida deles ammentou muito, de 30 80 anos et-'-:n-=_|_=. boa

perte = deve devidD acs avan(s quese teve 18 cigncia das temalogizs de cinmsiss candla
T Ei= SwED 2 DoemEs CE = 5
Al :ha:-:uu;»a_-_-'-mnj_-. Cenas cardiovasailares
- 5 &5 5 decorEm SEEE
Ad seralments des tam protlanas visek, poblemas auditivos, tudb en decorEnda desas

-=lt=-1=_,:-5.em11]:|=_-» que despoesiam.

- & dade d& oizng: pods ndleencia no cz=o de ter um indiideo s poredor de
Sindrome de Down.
A eu cologuea aqui no quedso uma F'].EI;-::I ru:u=n:.-, EET: :u.;=-' QUE POSSED B E'-_n:-:-;
cada 1500 n=cimenics um pode ser postator da smdrome, peE mas acma & 45 s 2 cada 30
TEsOmentiDs um pode ser portador de sdrame.
A ST redmente coniome 2 idade da mée for maior, 2 remméncia de filee, de
Mesdmanios com individuos Qe poZ=Em 3 sdrame @ maa tambem, es= relagio @ bam
SIPrESsivE em I-:l;;a:-; idede da mis que rsalment inflnencia muiio, quento maks veie, quEnto
mas idade 2 mae em a probdilidade de nescimenins dedes posairem @ andome & mad.
Al - pdoi a::er:E-:uLll'.-:-E:j;r"al:u:E:-:ut:n::ErEf:s :!.1_1:-=,,=-n:1..-_11:|:5h:-:u=r_-
em 2 podugo de espemainzaides 20 longp &8 vide, por ese {20 aubomaticam ente qUEME mais

de 2 mulher engravidar meisemelhecidos sses ovudos sstErdo.

Al 77 -isoameni: oreidesviments & chances de estar geEndo :IjJiii:'.iij]:rjltaijI fa]
m‘u:l:u-:-, & dam que nEo @ umaregE, N30 signdica gue ums :I]ﬂJ‘.E']’ gdma d& 35 s va geTar
chigaaianent= um {ilho @@ 2 S0 = que Lm;:m_]]'arzuu_-,j:l.::u r;:-]:r:Ee ser um filho o Com
50, mas enire 05 esudce realizadcs um mincipd apoviEmento do que sia 3 caEa setia dade da
:[I-:-"
Al - em relagdo 2 idade dopad, dguns esiudos ja foram realizados mas réoficon cmpovads
demificanene gus e maior 2 idede do hamem mas 5m de mulhar, entdo os esuliedos que s2
iem em relagio a idads da mufha.

Al 7 -z peooms 2 vore s 2 caus da B0F e voos momenion qQue etz em decmrancia de
Tissomiz & vore s 52 Em cleuma oois g love e mamis” .

Al T 7 - mms estudios esto sendo rezlizados, ma o que 32 se melment @ 2 questdi &= idade
damis. _
Al T 7 - wvoces compresndem qQue aF cIaciensicas lenodpiceE =0 aquels que 2 gk ed:

dheneando? entdh vou mostar aqui mE vocds dome figwe com & camctenics dos
individuos.

AR - oque voces acham, pradaming mas 2 5D en pesces ranes ou pessos negrs? Neo
aiste nenhum sud que diga que pesces bencs tem mais chawe de ter 2 sindome & que
PSSO NESTE, -'-JI.-_:-r..z:--'-IJ_-E--'-:.—n-a distingan decorss e probabdidats em w1 portadar da S0

AZ " -n&Dtem @ popargdo = acomete maishomens on mulheres

Al 7 7 -glz oooms dledariament.
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AX T T —;mr@m;@mmmzaicmgﬁpmdﬂe%m:gmmpmmm
de cor rancz, enio por ss0 Que 2 senie ndD percete 2 preseng di Andome em PESIDE NESTE.
ALY -noBr=ll e cd;ETI&ﬂmmaﬂmmaucmqgamaémmndamava
TESCH UmA dianga poitado da 5D independente do ganem, da etniz ou da clsse socia,
indepandents desszs mndighes.

Solicitaram 1m tario, ssquema, topicos sotre o que o6 dunos de esmlassbem sobe 2 5D
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Oficina O2 — Dracine da oficina: 1 hora — 2F ano de Ensima
Madic
Apresantapies iniciais

Als - a gents vai Ealar com voos mais especificaments sohee 2 Smdroms de Down, mas hoje
2 game va frazer wma parts mals teOrica pra vocss desds a parts genetica, o historico ste chagar na
smdroms.

AlE - gotdn 50 Fré ents COMRgE Deria VL 54 YOCES ja viram sobre ssses tecmos, S vOCES
conhecem o DA, voces lembram o que & o DNA? Tam = mfcrmagtaes geodticas @ pra qoe qua
SECVE S55as |:|f|:||:|:|:|.:;|:|n= e W mf-:ru::l;-u-is gEnstcas sobre o gos, sobre nossas caractenistcas @
#ss0 sobrs como serd 2 Dossa aparenca fsica

AlE -antda DNA val carragar nossas formagtes g REDSLICES, 0 quA @ O g04, 0 EEDES Vi 4
um pedacmho do DNA que ss=e pedacicho sspecifico vai dizer, por ssemple, vai determinar o
tamanhn do ssu narz alg.:ucn:l:th.-:: sspecifica, o gane val caTRgAr wssi mfermagdn amio o
Qe quo 8 u.m.g,n:u:-'-'E J:I:I]:lh'.ﬂlpl:-i:pl DA & 08 cromossomos o qua &, o qUe gos @ isso aqoi? Jsoa o
cromossome oo 87 Tam certeza?

AlS - observe 2 imagem agui o que qoe esta acontecenda? O que 4 0 cromoszoma? E o DNA
todo soroladinho, condsnsado, que forma 0 comossomo, esta bem claro isso? E goanbos
CI':I:I:I:II:IHI:II:I:EE:HE:FP‘II:I:I i:u:l:ﬂ.ns Ium:}m:n:ﬁhm.mnn]:‘umm"‘-lus temos 45 cromossomos,
carifting vood sabe o qua 87

Al - ndn, iszo @ 0 mockeo da calula,

AlE - antdn |:.r|.|:|:|]:|:| v su:.'l.sq-qun:-:u de CIomessImos qUA 2 2o WM ocgamdzadinha la
DO par wm, par dois, par s gic. carkotipo sefia como uma parte do nosso codign genatica, dos mossos
CIOMOS5OMmos.

Alg - mrtac 30, 0 Que voos sabe sobre mutac3o? E sindroma, o gos gos @ smdroms? EntSo
oroiacao vai acomtecer no DEIA do cromossomo, &5 mutacdes aCO0NOIm Do CROMOsS0mo, 0 gud TOCEs
acham, conhecem algoma? Tsso vocod esta flando 21 de canoar, Smdrome de Down, gual mais?

AlS - is50 que voces estan falando & trissoona, a tossomia do 21 @ o que lembram @ wm
crom 2 mais, mas gl sindrome que vai cansa? Eotdo 2 trissomiz do 21 6 2 Smndrome de
Dowm.

Al 2 trimesemia, am vez ds tor um par, vai ter um cromessomo 3 mais poc isso que @ Essomia,
i

AlB - sntin como a Indiz j2 falou, a geots vai focar nm powcn mais pa Smdrome de Down,

eni30 aFmmas quesides, 0 Que vOOR Sabe sobme a Smdrome de Down? Sabe dizer alguma coisa
baologica, p-c-rn:l:au'.:-]: 'I:|.|.|:|l|:g,|.-:= 2 gants ja falou sobre & oixsomia do 21, caracteristicas fisicas das
5505 Com & sndome vocs saDa citar alguma? Arrass 2 aocandizagem.

Als - Pedro, Matheus vocas sabsm alguma caracterzstica fsica?

AlE - 0 olho puxado.

Als oula Caraceristica, dlgoma condicio? Aprendizagem mais lata

AlE - antio 2 ganbd vai voltar nisss mais T3 frants, entdo antws da ganie @nirar MEsmo na

Sindroms de Dowa, ates da gects falar sobrs a Sindrome da Dowe mais especificaments, a ganie
vai falar sobre genstica & wm ponce sobee o desamealvimanto da geodtica

Al - coobare 9558 Cara agui? 13 ouvisam fxlar? Esse dagui & o Mundal ja ouviram falar do
Mandal, #s2% 8 o Gregor Mandel sle iniciou os estodos da genetica com as ervilhas, sle fax
axperimsntos com 25 eovilhas & sle @ combecido como pai da genstica porque ele comegow, fod
PA0MEiID NOS XpECimantos, aniao sle faz experiencizs com plantas de ervilha gqos duron o pencdo de
odtn anos em meados do seoulo KO ExtEo essa pesquiza sovolven milhares de plantas de ervilha,
ani3o o gua que sle esudou? Els procuron sabar como & caractsnstcas das wrvilhas eram pazsadas
am geracso em ECas30, GOS0 0 que que +be estudou, 2 forma da sements, ala 6 lisa ou snrogada, a
cor da sements sar amarela oo verde, 2 cor da floc, 2 forma d2 vagem da srvilka, 2 cor da vagem, 2
pomican da flor @ o comprirmenio do cazls, o gos sle bescava ver ale iz farendo cuzamanics de plamtas
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de srvilha, por sxamplo, sle pegava duax que Soham ervilhas verdes @ saia wma prole qoe ticha ervilha
amarala, oomo gos isso acomiecea? Entdo els tantava explicar como isso amobeoau.

ALR XX - oxtdo 2 gente sabs gue @ passado wm geoe recessive gua fca escondidinho e nasce L3 2
arvilha amarala, entdo sle foz nesse periodo durants oitc aoos, experimentos com srvilhas pra ver
COme @ssas carachansticas aram passadas de uma geCegE0 para cuira, antSo sle fol o piooairo Dos
astudos da gemetica, todo bem?

AlES - sntin, em 15365 Emst Haeckal descrssen o maclen come sando o slamesto gos va
determmmar a5 caracharssticas hereditaias antdo snda n3o se sabda 0 qoe qoe passava, © goe Cazsava
@55a5 Caractemisticas I:.n:r-:-d.ua.n.:.,-:nun Emnsz dissa qos saria o micles da celula

AlE :u]:.1.|:|1.'-:-cnsp.tm.mqun:mund.:qhd;cmga:mm.lgnb:: sofio fol 2
:n:l.l:l-:u-.l'.'uzq_unblmqu: ara 2 calula que carmegava o matecial geadtico, Do caso o nicloo colol.
Quase doas décadas depois o alemso August Waismann pn.'l:nb-iu QU 0F GEmetas, O QU 5.-:- o5
gametas? Mossas calulas reprodutoras, o ovulo = :-u-p-i:l:n...l:-:-:nms ale parcaben agui nesza gpoca
o4 R celulas aram difarentas d.:::cilnl:s somaticas, quais 530 as cébalas somiticas 58 0% ZAmatas
30 esperma & os ovalos? As somaticas =30 0 resto das nos=as celulas, antdo as celolas somaticas 530
todas as ouiras calulas do nosso corpo qos |:-:|:|:-1E--:r:|:|:|:||:|::|:||:|:n:-s, w03 ele movamenrte Sogsciu que O
=aclon 4z calnla cxrogava o material geadtico responsavel pala horanca horoditania.

Al sntdn zdouad Beoeden obseovou pala primedra ez o processa de divisdo caozlir qua
& @ RL0SH ES%e ProCesso 0ot L nos nossos orgaos reproduthvos zmds val prodiIin Um gaTEt Lo
22 omossomos, snii0 ssperma @ 0 ovolo tem mutads dos cromossomes de wrea calula soEmatica,
ant3n sbs chearvos g4 05 sty bem 22 cromossomos.

Ald - exido junta 13 o ovolo, o3 gametas do homem e da mulber cada um com 22 @ odgina
antao algo com 45 comessomaos, eotin e esoraves, dle observon pela primaeira vz e sle escreven o
g quando o ovule @ espermatoroide se juntam pela primaeira vez fomam a fecundacio @ 3
combimacio de cromossomos estd formada @ 2 formacio completa dos 45 cumossomas, s poa
mostrar 2l @ meioss s divide val 22 pra cada lado.

Ald - a0 em 1502 Bover descowvsu proprisdades imporiaotss dos cromossomes conbdos
D0 nUCIeo, 4 5@ Sabia que deniro do nicles da calula tinham os cromossomos que provavelmants
caegavam 2 heranca genstica sntSo o gqoe gqoe ele percebeu i primsiro que os CTOmMosSOmOS
mdividuais s3o diferentes uns dos outmos.

AlLE" emiEn nosso cariotipo com 45 cromossomes eles n3o 30 todos ignas sles s30 diferantes
¢ tambem ele perceben gue seus comossomos finham wm pofencial de passar informaches
cromossomaticas atraves das geagdes.

Ald - ant3s 2 palasta geoe 50 foi crado em 1505 pelo d.mm::quns beotinico Wilhalm
Joharusun yoande ele descevew fatores de hereditarsdade nas expersocias de Mandel, entSo
sommenhe nessa epoca fol miada & palavra gene, sotdo o teomo gane vem da palavra grega genos qua
signifira nasrimanto.

Ald - el COmO & mosTEl pra vooEs o Fene vl ser u.n:.]:ln-da.l;-:- do nossr OMA gos vad
detaronar algoma caractenstica qua 2 genks val ber, esta bam claro? Mos temos 2 nossa celola, dantro
da celula 05 nossos cTomossomes, of cromaossomes 520 DNA condansado @ 0 gene @ um pedacmbo
do DAL

AlE m:‘l.i-:-l:nl:-:n:l:l.i.n.:l:r wssa parts, 0 trzbalho de MMendsad foi redesoobario por Theodior, antdoa
o trabainn oq MMandel coztinnon sando estudado por ouros cientistas & Theadar soconiron comexad
anire a5 lsis mendalianas @ o comporameia -:|::|:|:||:|==|:|:|:ah.-:|:| oo nm::-a.:rnn:::-s-:-:n..l::: 50 VEED
mais tarde oos trabalhos de Bongan.

Alg - @558 aqu vooRs conhecam, es54 @ o Caniotipe humano, tem quanios comessomos? Cual
a diferenca do mascoline pro faminice? Vocks viram que ses odo s3o todos ignads, s30 difecemtes o
mazculine tem mm comessomo X 8 mm Y, n2o ¢ nanbom. X e nem o Y, mas ¢ assim qos 5 chama g
o fuminine tém 2X @ ndo tam o

A3 eu voo falar com vooks wm powguinho sobrw a5 mutagtes Comossomicas, quas sio s
formas qoe alas ocorem? Entin toda & gualquar modificacio qua intarfira oo moclen ouna sstunea
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da cromossomes, ala @ determinada como motag3a cromossomica, ela pode se dEvidir am doas as
orota ks Tomecicas & 25 mMuiagtes estrotorais.

A3 XXX - voce saberia diferenciar essas mutagies demo de 1 COM@oSSOmM0 DU M WE CarEotipo?
Como ¢ formado om cxiddipo? O canotipo homano tem guanios parss de cromossomos 237 4
Sindrome de Down sla tem wma missomia do comossomo 21, amiSo seria mma metac o numerica
g2 5@ 42 nos maomecos dos Cromossomes, 1o ca2so ali tem uE Comossomo 3 mals @ wLma motagao
estrotural lenbram do cocpinhe do cromossome do xzinho, do cenirimere, do desenho qua ela fuz?
Entin nme onmagao esmatoral, gla ooome na estrubira do momossomo, wea panca de om pedago da
estrotura ou ganho ds wm pedago da estrutura ou sls fica maior ou sle fica memar, dal 2 geots tem
ma mutacdo estrotural oo ssfa mutacio numanca oo mutacdo esnstoral

A s mutapdes numarncas elas 530 dvididas em anesplaidia qos @ o aumendo oo perda de wm
003 LS CTOMOSS0mos B a5 eploidias que o somecto ou 2 pecda 030 Se0E GO WD 50 CIO@OSSIMD 560
oo Jote todo de cromossomos, ndn @ mdividual.

Al amtio qu vou falar wm ponguinho das aneuploidizs que s30 conseqoenciz de amos de
dismomcan dos comossomos dorants 2 divisSo celolar @ podem ser pre-zigoticss, ooooTen nas
masioses anafase | & I, & pos-zigoticas gue ooooTem nas motosas dos Zigodns.

A mido 0 Quaria que voOss ma ajudassem o que voces diferanciam essas duas Imagens, quais
=in o= drfarancas qua tam de Tma para ooira? O gua sstd acontecando, vook sabaria me dizer? A parts
am Tarmalbo a5t r:-l:l:mntm:]n andn |:|.|.'.'_|1:|:|:|;|:| oo seja ma maiose [ esse protinhe devesia tar vinda
:-::.m.:l.';:ﬂ.nt'-:u:-ﬁl:-:-'_:n]:.::un:la-:]:l d:;mm.h;d.:p.n:l:ﬂ-:-dn:.n:qm-xnmumﬂ:
mocmal na primsira medass, S0 gUA 0 qUe acootece: ambaixo na meioss I deveria tor vindo para ci @
oo fod.

Al von falar nm pouco sobee algumas aneoploidias que 530 2 Sindrome de Down goe @
provocada pela trissooomia do cramossome 21
Al vocd j2 estio cansados de saber, desoulpa seria issomia, o qoe seria essa Dissomia TS

CIOmOss0mos 3 mais, s cromossomos 0o par, total 47 no par cromossomico 21 gua leva 2 Sindrome
da Do, mﬂmm-ﬂ.:mﬂ:mqunp.f-:a‘:l:mnn izz0 ele necessita wm powco mais de
atanc3no o cuidados, tom slgnmas owtras caractaristicas gee 530 o formato do rosto, Inbas dam3o, os
dados -ﬂ:s_:-ustn:ul_msal:-.'l:u.l_:.'l.: um pooce mais bnga, acho g seriam sssas .1.1-]:|:r.|:|:|__:-.1.|_-'.,|:|.|:|-:1-:|:|.:|:|
Fara o5 cutros dedos @ mm pouoe mais separado, Tm pouco maks sbertinho.

Al mta3o a Sindome ds Temer cawsado pela monossomia do comossomo sexnal X, aqo seca
1z caroapo femizmo ds wra nmlhar, nqn;:npru:uuqunﬁ.ﬂ um cariotpo famining devera ssc oo
final XX, o gue esta accatecando agui @ X antdo etz fatando um cromosscmo, sotio qual et
o sintnmas desss sndnms e faltar om comessamo fmimmn .J.g.-:n:l. saberia dizer? Ela 6 ou ndo g
estarll? A literatura raz que a passoa @ estard, oo =9ja, 2 molher n3o @ capaz de s+ reproduzis, sla
garalments Bra ds um tEmasie de J:nﬂ-:-rt-im.n:-:-:nnmnl:-:-:nn:-fl:.g:: rapeodoior ndo tE3o
desemeabridn ssmalhare 2 no czso ndo se dessovolie, come Se fosse om ccgdo reprodotor de nma
Tianga gos 530 motivos gqos levam sla 2 odo poder ter 'EI]:||:|5

Al - 2 Sindroma de Klinsfolter provocada pala trissomia que sovolve 0s comossomos saxnais,
s & wiErensa qoe a5t sendo apontada nasse slide? Aqoi e pra ser wm canotipo mascaling o gue
g tem de arado? Tem um cromossomo fumining 2 mais, soiSn s no caidtpo mascoling tem =
cromossome famining 2 mais oqos val acontecer, et pessoal voltando aqui quads seriam as possoeds
caractsnsticas de wm homem com 3 presesga de wm X 2 mais, voce sabe dizer owma dalas? E o
rescimeantn avamajade dos sios, val T 05 seios Tm ponco maion, pessodl presta atencao aged faz
fanvor, ent3o o gue poderia acomdeces ::u::ufn:l:l.n]::lmn:nn:i.i}ﬁn:._qnwj: da cizvinra, mats quasties
TSI 00 CErpa, tipe tar o corpo mais dfeminada.

A3 o passoal valia agui, evitam cometarios desnecessaios para nao dispersar atencan.

Al amido estavamos falando das aneploidias ¢ agara falaremes das suploidias, alas 5z daono
CIOMESTo &IC Glid 05 CTOmoSsaanas 530 -:]'.1:-]::.1.|:|.|:|: 9 2 cadula n3o se divide, agui vocss podam prestar
atencan @ ver goe 3 cebula odo s dhadin @ nesse 250 030 causam smdroms, pocem oooe de levar
a0 zborte do fete ou seja o feto nao wive, mm:mdndpmﬂgmquﬂmsnm
com a5 exploidias no caso trgo.
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AT oiin estavames falando das mutactes TUMATICES qoe DOOITR DOS CITMOSSOMOS 00 QUG
o CIOMoSSomas, W0 JE0la geMls val anirar na parts das mutaciss esuroas, qua wa falei antes
goe estSo na estruturs dos cromessomos, poden ser classificadas een deficioncia ou daleg3a,
Szplicande, invarsie, tanslocacie qua 530 08 GIalrn toos &8 munaclss astruturais.

Al sni3o teeko Imaginar que 50 A0 § C [0 CUmosSema, a.:'ln:.-:l.n:u:'nd-:l-il;a.nnq_m:h
© Cromossomo acaba perdendo wma parte dale oo seja Grei 3 tampinha dele agui sain pro lado @ uma
dalegan fipoe sem wma parterinha, emido talver @ parts do gane do comossomo que teria, Qua traria
a informacio da cor dos olbos ale esta desprovide, perdsn mma parts, 0 CUMoSIO@O perdsu Uma
Farie

A3 duplicaco & quando els duplica wma parts, enends? Swpondo agui qos bem wma Lmpa. @
Comiz 59 & colocasss mais wma tampa dessa & acaba aumentando o s tamanho, sopondo goe oassa
tampa Ju banho _'|:E|:|:|:|:|.:g=:| para crascimenvio de namiz, duplioow essa mformagdo, caso se mazifesia
ala araha I:n:|:|-:1:|1:|:|:|:| namiT u.|:|:|.|:|:u.|:|u.|:|:-c-:|:u.|.-:q:|:||:||: ransa dassa doplicacao.

Al Iwersao, 0 goe S uma inversin cromossomica? Tdo parte i.]:l-.l.'tl_ da uma dalegan,
ma pamerinha saindo @ enitands Do TOMOSEMEDD #E Ve da tampa estar assim «la iovanis, Inesctan
15 depoiz val tar Imagam pra fant vocs w3 ver melhor, tipo invers3n seria assim a partic o
CIOMOSSOMme 2cdba invansndo wm pndi.l:n:l]:n dals, 2 tl:::ﬁ]nl:al;a.n OOors e trocas de pattes do
CTOMOSSOMms S0ire <% cromatides irmas « nio ul:qss::m.u:qnl:n deziro das cromatides imnis pods sar
do comessomao 1 do par 12 com o cromossome do par 17, ales podem tocar partes sotendam? O
cromassoms 13 largon nma parte dels qua fod pamao 17 @ o 17 lazgon a parte dals qua fod para o 13,
acaba se encaixando normalments, isso @ tma translocagao, vou mosoar no proximo shde

Al emtio agui & wma dalecin, aqui @ o cromossome nomal, delscio o que aconiecen perden
uma partezinka, agui esti 0 CTOMOSSOMO S4@ 3 pate goe be tnha ates com a delesSo als perden
1ZTa par.

Al A duplicacio lembram da tampinha da caneta qos e £zl pra vocas, mma sm cira da ootra?
Entan agoels doplicon, aumeniou oo caso que s fald do nariz aumenion wma partszinha mas,
mmvarsao leonibram da wicas? E'n'l.it--:'l.i_:ﬂ]:lm:-:l:n:r 2% d 00T [0%a estava [T cina com roxinha mass
fnrl.nd-:-l..n:-:-i:qlim'm'u invee=3n de 130° cn:r-:nwa'hm:nsnuh:.s:ﬂ::n..

Al % 2gui f&m ..ta.n.'l-.-:-c:-gizl qus &2 E.l-il.:ﬂ VOCES, QU@ # & troca de informacdo deoiro dos
CTOMOSSOMos, soe 25 romaitds Imds @ dos oomossomos de parss diferentes de cromossomes, o
2% ACONECND #5358 cromossome mandon oma parts dede para o comessomo do Lado & o cromessoma
do lade mandou 1wma parms dale parz o ootro cromossoma, o da dinsita mandon para o da esgranda @
ida engoarda para dirsita, @ essas partes Vo se enCalvar oommalments, entdo o da esgoarda ficom oesse
formatn ool & o da dirsita nesss ooms formata.

Al poossguiram sntender @ssa parte mangoile? Emdo qessas motagies slas que cansam
smdromss, @ princpalments na delecio que cansa sindrome do miade de gato, 030 sel 58 voCes ja
cerviram falar que guando 2 mianga chora o choro da oianca & coma se fesse um miado s gato, entdo
iz das estnatnrais sariz 2 4o miadn de gate.

Al |:|_.1:|:|:]|:|:|,g-:|:u:qEah:nmﬂas;u:g:uﬂpns.m:mcumrm,mﬂuuumm
deniro -:h.'l.'::l.:n:ili.nial:ln ERmeiica, afraves das mutapd=s @ gue ocome @ vanabdidads genetica que &
Impariants, ToCE ja tveram o conieodo ds evolugdo & bado mals, sotio sio airaves de mutactes gua
oo caso acabou sxgindo novas especies atraves de troca de maticial ERNELCO O0OMTs 45 MOtagoes @
a5 especiagias.

Al ntao sania isso da minha parte passoal.

Al3 sobrn 2 Sindroma de Dowa primsirn vou p:ﬂs.rumn-:hum]::l Foa vooes sobre o gue A
Paxsom mm vidoo para o= alunes com meica sobre o qua & 2 Sindroma do Down.

Al3 amtdio falandi agora um pouguinhe sobre 2 Smdrome de Down, coma ja foi comentade a

Smdrome de Diown ala @ mma crtacao qua val ooomer oo Comossoma sm $5% dos casos que coome
a Sindrome de Down, sla ¢ di em forma nomarica como 2 genie mostrou 53 Emagem da missomia
do cromcessomn 21 ant3s 55% dos casos to din com essa mutacio do cromossome nuomars 21 da
mdindun, §5% se d2 por mutac3o mumenica oo seja va e 3, WD CTOmOsS0mo 3 mais no pa.
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AlS Ela @ causada por um acidsats, u;::alguqun.gqntnqun:q_un.cm?,nalg:cm"m
ACoorecer 20 acast duranhs @ drdsao celolar do embride ou sejz quando smibrido esta w9 formando 25
].'.—.|.|.:|-:|:||:|J:-u|:-:r #3535 ::l.n:m,g-:n.n'h.::

AlS 2 genbte vai ver pra fumie dgomas corosidades, por sxemplo tem gemde qoe trax gue a
mis omon remedic duranie 2 gestagEo ou 2 m3e levow um sosio doanis 2 gestacio e o beba
dasamvalven 2 Smdroms de Diown, nd3o & 12 na divisao do smiboian que vai coomer 9558 acidemie
AlS na celula comym comoe ja foi comentado 2 gents tem 23 pares s comossomas formando
o= S0 cumossomas @ 0o individuo que possui 2 Sindrome de Down whe vai ter 47 comossomos por
g2 N0 comossama 21 no par ale vai ter trés cromcssomes a0 inves do pac

AlS 53%: a geots vio gue se dava por meio &2 rissomia do cromossomo 21 @ os ooiros 335,
0% DUITDS 37 58 da0, 2% por iramslocacio, leobram qos o Jean ou fTanslocagio trocava, eartia
antan 2% vl sar dessa forma onds tma parts do comessomno £1 =e e 305 oomos omassomoes, 2%
=& vao dar por mosaicismo gue tambam & uma 30 numarica do oimern dos cromossomes va
acoofecer uma disjuncio mitotica, meintica ow mitotica das primsiras divisSes do Digoto normal,
entao 13 nas F-l.'i.n:-il.l:.s divishes dos Comossomos val oooTer :]g'n:u:l.: Coisa gue val aconbecer essa
moiaga0 Eenedcd goe val fazer com qoe se dlbare e vl acomedss somants u.n:a.]:l.rtndas calulas, mmas
cahulzs 30 ter 47 Comossomos @ cwtras vao ter 45 ixso vai fazer com que ocoma gue o i.|:r'_=1'.i-:11:|:|
tanha a Sindrome de Down ambem quando a Smdrome de Down 3 desameolve nos 3% por
translocacdo, os paiz do ndividuc devem a7 submetides 3 alguns toos Se examas amde casses
RN JUR & 0 sxama de zconsalhznents E,n:un:u:-:-. ales vao ter qua fazar wsse axETe pOr goe 05 pais
podem oomrer 0 msco de ber mais filhos com sindroma, por iszo gue sles 530 submetidos 2 exama
enetCo pra var 58 nio vem desde alguma mutacio oo cromossome dos pads pra TeC 6 050 THi0 maio
2% por hareditaniedads. . .

Al nic importa o tipo da sindrome qoe 2 pessoa tenha os sfoiins do matenal genatico varzm
de indraduo para individuo, ou seja, nenhuma pessoa com Smdroms ds Down 4 tgal & oo, alas
Lam snas |_:|:I:-:|:||:|.._1:'I..r_-:: |:|.|_ﬁ:n:|:|1.ns talentos, gosios, ]:n:::n.:llu:l.:l-:h. WIpEramenic, ou I9j2 255EW
COmo nos goe 030 pnssu.l.n:-s m:l:'-:-:n:-. 05 qoe p-:-uz.'_p:u'_.'l.n:-d:nu:p: eles sio botalments diferamies
1= dos ootros nechum & ipual a0 ootro, por #s50 que 45 THINS UNS 530 mais carinhosos, mais b,
mritados e todo mais.

AlS Filha ds uma pessaa com Sindroma ds Down pods ser normal porges como su expliques
& um acidente gEDEECD DO CTOMOSS0mo, & Tm acidents que vai commer por acasao 13 no comossoma,
=& no fillo dala ndo ococrer ese acidents, vai nascer normal mas quandn @ por translocacso, os pais
tem e faxer 0 oxama geodticn.

Al nio 54i 58 vock sabe mas tem um dia qos & comemorado como dia das pessoas com
Sindrome de Down qos @ 0 dia 21 ds margo, porgoe 212 gissomia do comessoma 21
AlS] nin 56l 5% vO0es ja cuviram falar principaimests pelos av0s de voces guando antigamenta

1 tamnha tinha wm filho com Down sz come sa Dans tivessa dado um castigo para agoela faoalia
oz dlgo do tpo, entdo mEs antgaments «les odo sabia 0 que sstava amobscendo @ achavam qoe a
familia iowou uma praga @ nasceuw um filho com Dowm.

AlS oo ultrassom marfologicn ja da pra ver

AlS emiio atd o5 anos de 1366 ales ainda acreditavam que stz isso gue aconbedia mesmo fol
SOments & partis deszs tempo gua ma Inglateera o medicn inglas Jobm Down, por isso Sindrome da
Down que +be desceveu o que semia 2 sindrome, mas al mas ale aoda n3o o viu goe @ uma
mﬂ:‘n:naqu:mum:cunﬂm:mzn]nmﬂ.n.-:-:.m.::u:n:-uﬁ-:-t:l:l:-:-l::-:l:-::-:fm;nm.nninn:n
1555 qua foi Jeroms que v o que 2 Siodome de Dowa ara, eotic uma caosa geoetica, erd uma
STotacSo gEnetica gue astava nl:-:-:l:n-:d-:-nns-:mucn:ad.:md;nd‘.-:-nmn:r.-:.h:x.l;rrn].un
as caractunsticas dos individucs @ ndo o gue realmants acomtecia.

AlS o Mathqus pargenton se 05 pais tem Diown, see filho pode nascer ssm Down, sim ate a
profe Mensz comerrion na oot sala _
AlS ant3o 2 cada 604 bebss que nascem vivos um tem Smdrome de Do
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Al3, o5 estodos tambem mostam gos quante maior 2 3ade da m3e ow seja, quamto mais 3
¥ade avancada principalmants acima dos 40 anos, por isso Qoe N30 & mmin indicado qoe mEes com
maix ds 40 anos tsmham flbes, por que 2 probatilidads de teram filhos com Dowa & ainda maice.
Al3 ales tem todo wm atraso dos sistemas, o metzbolismo @ mais leio tudo mais por isso 530
mais goramhos & mrefns produzem 2 tireodds, mmite malor 2 probahilidade de sles teram dreoida @
curos engordam, owiros qos Emagreoam, a sindrome tambdm como en cited sla ooorre an acaso sem
disting o de raga, sexo @ odo mais pomo o comemntsd, 030 bd nada que ocoma derente 2 gravadez
goedas, emortes fories, sustos que podem causar & sindrome, nEo tem nada 2 ver @ tambem nao e
conheco nenhum medicamento qus ingerido doranie 2 gravidez possa cansar a sindrome.

AlS - o5 bebés que mascem com a Sindrome & Down podem apressntar atraso oo
dasEm Anin neropsicomobon, comparado com os bebes goe nascem sem a smdrome, os gue
DasCHm Com & smdroms ales 530 mais airasados para algumas, por sxemplo, sle pode demorar mais
para sngatinhar, para falar, pama consegadr sustantar @ cabega, podem demorar mais pra e vITar 0a
cama. santar, andar, falar, elss 530 mais demorados gue &5 ciancas Sem 4 Sndmma.

AlS antes algosm tinha pecguntada, alguam falow que 2 Sindrome de Donem, 6la @ wmna doanga
@ ala nio & uma doengz, & wma condicio, doanca poda tar cura & wma condicio ndo se tem o mas
e bamL...

Al3 - ale precisa de sstomulo, por axenplo, 3 geRE Ve 0 A @ pessoas com Down, as mies

:iv;n:l:n:-ig'm'a.u.d.un.m.i: Pl aiTavessar para 0 ooro lado & tudo mass, todo tsso sio pegrenas coisas
2% 50 oo estimular es vai aprander atravessar sozinho por soemplo abe na fala, quanto mais voca
esttmmlar mas ela val d.n:n-:r-.'-:-]'l.'nu.d.: & tudo mais.

Al3 @ alguns a%& chamam eles de mongoloids, ja cuviram falar de mongoloide, mongol e de
retardado? Chegam a chamar ne, o que & scrado pocque voca n3o pode, como su disse twdn ixso va
palo estioala hasta voos estiomlar.

FAL - como foi comentado aniSo as pessoas com =ndroms podem ser mais propidas a
desemvabrer alguns problemas de sands por isso agui antes 3 geote comeniou goe oo oliaszom
morfologico o medicn j a.:m:un-g.-: var 5@ 0 individeo val e Downooucdo o .:ul:g.:n:m:-i Camo n3o
qgraando ndo sra feito o bebs sascia de azcrdo com a% Caractaristicas oo ex cliinmes mais puwadhog,
a hngna mais ]:IH-JI:'J @ tudo mais, ale 4 consaguin -:1:|sh.|:5|_ por isso & fondamental goe 1-:|:|.=:|-;=
com Diown alajas Hﬂ:.11:|:|:|:|.:|-:|:||:|:|_::|:|:|]:|..1:|-:|:u:-:- com madice, fono e todo mais desda 0 sew nascimenta,
alas tem problemas de saude mais frequentsments Js quem nSo posso Eﬁ:-li-.'u,tn:n:nﬂi-:q:ns_:-:uhlmas
andithvos, ocolares, osseos, doengas cardiacas, maior incidenca de infecpies, pooblemas
masiroinbastimais

Al3 - algumas riangas e Jos iTe0 CIATELAS M0 DTRG0 POTQUA AEUTaT DD e 3
amadurscmmenrio do |:-:-_—.|-;:|:| vai ds indhadoo paa ml:lln-:]'.-:-,_ﬂ-:-:n:l::-l:l_ﬂ-]: temm um gue pods nasoar
Com Jirio, com veniricolo 5n:|1:|,i::|-:1.1.u:|.|:|.|. vidoo & u.u:l:._-:-:-,:ﬂuhumn:lg'u.._: nem tndns nascem oom
assa problema, algues ja nascem normais tando us amadurscimanto cadiaco mads tardio, 50% das
pesIoas com Sméroms de Down ¢ ‘e a prokahilidade de desanvolver probleonas :.:l:l.L::l::-m:--:-cm-n
POTue 0 |:|:|.|.|s|:|:|1|:| do coracio ndo amadurecs 0 tempa adequaco ¢ 20%: desses casos B DeCeEsano 3
Cirurgia mas 50 005 CaS0s QM que nan ha um amadurscimenin completo ou 50 wma parts anadurecem
oeoiTa Pamie Mo

Al3 da 16 2 2% das passoas com Sindrome de Diown tem problemas com 2 treoide come o
COMAIME 15m abd questao do paso que pods estar relacionade 2 isso, 20% podeon desamvolver mal de
Alrheimer acs £) anos, pessoas gue D@0 possuem 3 smdroms podem desanvolwr acma dos 60 anos,
gmm nossa 2 sindroms pode d-::m'nl"n:uu:u-:-'_q_m]:: anias.

Al3 mi:-aq.-:m.bm:mﬂ:‘-:-:n:nsl::n.:su.‘qli ter doemgas, por Es50 teon goe baT o
acompanhamenio medice.
Al3] ani3n 2o s referr a5 pessoas com 2 sindrome ndo se deve otilizar os termos mongoli=smao,

a Sindrome de Down o3o @ uma dosoca mais wma condicao da passoa, as pessoas com Down teen

STt IS M ComTmm. Com |:|:|'-I=I:-:-r.a populazao :'||:| gue diferencas, entdo a5 diferencas delas sic na
vardade n3o s3o difecengas, @ que todo mundo @ diferemte de todo comdo, mas basicamenin s
dofarancas delas as dificoldades est@o mais relacionadas a :|:|:|.|:|.|.-;:-:--:1-II.=:|:|:|H:|:|:| pOT D550 gos @ Fenie
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3E odo pode fratar @ pessoas com Down &ferentes de oos por gue por sxemplo tem pessoas que n3o
X0  possoem @ smdromae # gos tem Tm retardamento com dessovolvimento intalechsal mats lamio @ n3o
310 fem a sindroma, por 3550 qoe 2 geote 030 pode tatar ales ds forma difarente.

11 AlS - pessoas com Diown odo sdo todas ignads @ oem merscem ser iratadas de fooma
31?7 mianusceud como eo comendsl, quamio mais vo mfantifizar ou dizer que sla & menos capaz mas

213  por eemplo como e comeotsi, 3 genba iem Qg insistr kem que Moantivar para qoe ela possa i
214 owlborando, porgqoe omo eo disse 0 Down o3 tem cora mas oom 2 estimsslacio @ udo mais ales
215  podem :nrupn:n':lg_l:

Zls  AlS - hoje =2 =abe gue terapias & tratamamo praoocE com acompanhamesdn, a5 cHamgas
217 rconsegoem apcendar o dessmvolvar xionomia, testando sems proprins Emites come gualguar ouoira,
E COMD 90 CoEkniel 0 case de JTavessar & fa & oom incsnines tudo vad melhorando.

319 AlS, 20 causa problemas meantais mas sim wma defioencia intalectnal, uma debicencia menial
330  apemas o mtelectnal dela que & mais devagar mais airasado, pessoas com Down ndo sio indas
371 amocosas e afutoosas | M umas gos 530 mais agitadas, mais servosas, ada oma tem 2 soa propia
317  parsonalidada, algoma colocacdo, alguma divida?

IFE AlS -ala nio @ mma dosnca, n].:l-::r.'u.l.l:l.'l.l:l.nn:r;:l:l:l: :|:|::|-;:|-:- ma= ala & uma condic3o.

I AlS |_:-cn:p: cansar por sxempdo 2 troaide, l:|.r-:|:|.-:l-u " _'|:|..r_-:-u:|:||;.'|

IS AlS - aOt30 SEECa SU VO PEssar UM ouin vided Pra vooes.

235  Passoowideo

37 AlS] algnem tem algema ditvida? ExtSo agora 2 gents qoecia socializar com voces, conhecsmn
338  alguem comvivem com alguem, tem slgosm oa famalia com Down?
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