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RESUMO: Este artigo tem como problema central a associagio direta entre Sindrome de Down e deficiéncia intelectual. Trata-se
de um estudo tedrico em forma de ensaio que tem como objetivo refutar a certeza e a generalizagio de um aprender restrito para
pessoas com a Sindrome de Down, a partir da compreensao das condiges de produgao dos enunciados cientificos e culturais que
sustentam essa associagao desde o século XIX. Argumenta-se que essa certeza pode ser interpretada por um problemdtico raciocinio
silogistico que encerra uma ideia determinista, essencialista, que centra no aspecto biolégico ou genético as possibilidades de ser
e de estar no mundo.
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ABSTRACT: The main problem discussed in this article is the direct association between Down Syndrome and intellectual
disability. This is a theoretical study presented as an essay, with the aim to refute the belief and generalization around restricted
learning for people with Down Syndrome, from the understanding of the conditions of production of the scientific and cultural
statements that sustain this association since the 19th century. It is argued that this certainty can be interpreted by a problematic
syllogistic reasoning that contains a deterministic and essentialist idea, which centers on the biological or genetic aspect the
possibilities of being in the world.
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1 INTRODUCAO

Este artigo tem como problema central a associacao direta entre Sindrome de Down
e deficiéncia intelectual como resultado do determinismo bioldgico, genético. Considerada
a principal causa genética de deficiéncia intelectual por pesquisadores do campo da genética
(Dekker et al., 2014; Golabek et al., 2011; Roubertoux & Kerdelhué, 2006; Sanchez-Mut et
al., 2012), a Sindrome de Down ¢ objeto de diversas investigagoes. Questoes centrais como
“quais genes da HSA21 causam retardo mental” (Roubertoux & Kerdelhué, 2006) persistem
desde os estudos seminais de Lejeune. No entanto, enquanto permanecem algumas incertezas
na drea da genética, a certeza da deficiéncia intelectual como sendo determinada biologicamen-
te ¢ culturalmente aceita.

Argumentamos que essa certeza pode ser interpretada por um raciocinio silogistico
que encerra uma ideia determinista, essencialista, que centra no aspecto bioldgico ou genético
as possibilidades de ser e de estar no mundo. Nesse raciocinio, nem sempre culturalmente ana-
lisado, ndo hd espaco para probabilidades, somente para certezas. Tal concepgio estd assentada
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no que pode ser caracterizado como o modelo individual/médico de deficiéncia (Oliver, 1983),
o qual concebe como consequéncia direta do organismo os problemas que pessoas com defici-
éncias experimentam, circunscritos a “uma caracteristica particular do individuo que se afasta
do que pode ser chamado de funcionamento normal da espécie” (Carlson, 2009, p. 5).

Na primeira se¢do deste artigo, buscamos compreender as condi¢des de produgio
dos enunciados cientificos e culturais que associam a Sindrome de Down a deficiéncia in-
telectual. Apresentamos as principais descri¢es® sobre a sindrome desde os estudos de John
Langdon Down (2013), demonstrando o entendimento da sindrome como classe de uma ca-
tegoria que recebe, no transcorrer da histéria, nomenclaturas diversas: da idiotia a deficiéncia
intelectual. Sinteticamente, a idiotia/debilidade mental é uma caracteristica congénita/genética
da Sindrome de Down, quer dizer, se tem Sindrome de Down, tem deficiéncia intelectual.

De modo a aprofundar o entendimento dessa associacio, apresentamos, na segunda
se¢do, uma breve historiografia do conceito de deficiéncia intelectual, destacando a impreci-
$30 que O termo carrega, sua associagao estrita ao conceito de inteligéncia e uma questionével
conversao légica entre deficiéncia intelectual e um aprender restrito, em outras palavras, se tem
deficiéncia intelectual, entdo terd um aprender restrito.

Na terceira segao, buscamos destacar que, apesar dos alegados avancos nas teorias
sobre aprendizagem de pessoas com a Sindrome de Down, o inatismo da deficiéncia intelec-
tual ainda figura como certeza, o que incide na expectativa de um aprender restrito para essas
pessoas. Na quarta se¢do, procuramos esclarecer como as proposicoes decantadas do percurso
histdrico e conceitual da Sindrome de Down podem ser expressas por meio de um raciocinio
l6gico culturalmente nio questionado, que faz da Sindrome de Down uma espécie de sinénimo
da deficiéncia intelectual.

Com isso, 0 objetivo deste artigo é refutar a certeza e a generaliza¢do de um aprender
restrito para pessoas com a Sindrome de Down, a partir da compreensio das condigdes de pro-
ducio dos enunciados cientificos e culturais que sustentam essa associagio desde o século XIX.

2 DE IDIOTAS MONGOLOIDES A TRISSOMIA 21

As primeiras descri¢oes sobre o que hoje conhecemos como Sindrome de Down po-
dem ser encontradas no texto Observations on an Ethnic classification of Idiots, de John Langdon
Dow, de 1866. Escrito a partir de seu convivio com os pacientes do 7he Asylum for Idiots’ por
mais de uma década, esse texto ¢, como proposto em seu titulo, uma tentativa de agrupamento
de individuos considerados idiotas em categorias étnicas, de onde resultou a constatagio de
John Langdon Down de que um nimero muito grande de idiotas congénitos era mongois
tipicos (Down, 2013). Esse foi considerado o primeiro movimento que associou o que hoje
conhecemos como Sindrome de Down ao determinismo da idiotia. Médico, nao diferente de
outros profissionais de sua época, Down foi influenciado pela Teoria das Degenerescéncias, de
Morel. Tendo como pressuposto serem hereditdrias as causas da idiotia, Down (2013) concluiu

# Julgamos coerente manter os termos empregados pelos autores nos diversos momentos e contextos histéricos.

> Primeiro hospital a atender idiotas, no qual John Langdon Down foi diretor. Foi renomeado como Royal Earlswood Institution for
Mental Defectives em 1926, e passou a fazer parte do servio de satiide nacional inglés em 1948, como 7he Royal Earlswood Hospital.
Encerrou suas atividades em 1997, como parte das agoes da reforma antimanicomial na Europa.
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que aqueles individuos eram, em sua maioria, os casos de degeneracio decorrente da tubercu-
lose nos pais (p. 215), o que explicaria um suposto regresso a padroes raciais inferiores.

Novas abordagens da idiotia mongoloide viriam, mais tarde, a contribuir para a cons-
trucdo de diferentes olhares no que se refere a sua etiologia. Clemens Benda (1898-1975), em seu
livro Mongolism and Cretinism, associou a etiologia do mongolismo a uma altera¢io enddcrina, si-
tuagio similar, ainda que nao idéntica, com a do cretinismo, na qual a insuficiéncia tiredidea dd
origem a uma detenc¢do do desenvolvimento fisico e mental (Benda, 1954, p. 9). Os esforgos de
Benda foram intensos para tirar do mongolismo o cardter de degeneragao, refutando a perspectiva
de Down. Todavia, seus estudos nio se direcionaram a problematizar ou a duvidar da associagio
direta entre a idiotia e 0 mongolismo, o que é explicito quando Benda (1954) questiona as causas
das caracteristicas observadas nos individuos: admitindo que o mongolismo seja um desvio fisico
que desfigura o desgracado que apresenta tal estado, por que 0 mongolismo tem uma importancia
tdo séria que a crianga fica condenada 2 idiotia ou & imbecilidade? (p. 17).

Em 1949, Lionel Penrose (1898-1972) publicou 7he biology of mental defect, re-
sultado do estudo de 1.300 casos de individuos por ele observados no Royal Eastern Counties
Institution. Penrose (1949) acreditava que havia a necessidade de um estudo mais abrangente
a respeito das causas da deficiéncia mental. Em razao disso, estudou muitos casos de pacientes
com mongolismo, aproximando-se de cada um deles com o objetivo de investigar todos os fato-
res que pudessem origind-lo. Percebeu haver estreita relacio entre fatores genéticos e ambientais
no desenvolvimento da deficiéncia, indicando que as perspectivas anteriores haviam colocado
énfase exagerada nos fatores hereditdrios. Ao notar que a maioria dos casos de mongolismo
era associada a idade materna acima dos 35 anos, descreveu-o como uma malformagio fetal e,
embora ele ndo tenha oferecido explicagoes etioldgicas definitivas sobre a condicio daqueles in-
dividuos, seu trabalho firma a transi¢ao de uma era marcada pela especulagio racial para aquela
de um futuro genético (Wright, 2011).

Os desenvolvimentos no campo da genética que permitiram novas explicagoes etio-
l6gicas foram realizados pelos geneticistas franceses Raymond Turpin (1895-1988) e seu aluno
Jérdme Lejeune (1926-1994). Os principais estudos desses dois autores podem ser encontrados
em Human afflictions and chromosomal aberrations®, escrito em 1969. A obra refere um artigo de
autoria de Lejeune que apresenta o primeiro estudo com um paciente, realizado em 1958, no
qual revelou a existéncia de um cromossomo extra em seu patrimoénio hereditdrio, totalizando
47 em vez de 46. De acordo com Turpin e Lejeune (1969), o distarbio ¢, portanto, devido a
um excesso de material genético em relagao a aspectos normais, sendo a mais frequente mal-
formacio congénita.

Nessa perspectiva, os préprios termos mongolismo e Sindrome de Down representa-
riam, sobretudo, um erro etiolégico, considerando que a verificagio da origem cromossémica
refutava a explicagio de Down. No entanto, o impositivo da debilidade mental, agora em ra-
z30 do determinismo genético, ¢ reafirmado. Turpin e Lejeune (1969), por exemplo, utilizam
terminologias como oligophrenic, mental debility e mental deficiency para se referir a esse tema e
para listar caracteristicas dos casos apresentados em seus estudos. Ao questionarem como seria
possivel prever, no momento do nascimento, o tipo de oligofrénico que um bebé poderia vir a

¢ A versio em inglés é a tradugao do original francés Les chromosomes humains (caryotype normal et variations pathologiques), de 1965.
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se tornar, Turpin e Lejeune (1969) respondem em tom de certeza: se a trissomia 21 estd envol-
vida, a longa experiéncia dessa doenga fornece uma resposta (p. 3).

Em resumo, por serem as aberragoes cromossdmicas ocorréncias em estdgios precoces
da formacio do feto, sdo entendidas como determinantes para a perturbagio do seu desenvol-
vimento fisico e mental. Segundo Turpin e Lejeune (1969), a debilidade mental de individu-
os com trissomia 21, embora frequentemente estudada, até agora nio revelou peculiaridades
sintomdticas, além da limitagao das faculdades de abstragao, que proibe um quociente de in-
teligéncia (QI) superior a 70 (p. 59). Dito de outra maneira, altera-se a causa, mas nao a con-
sequéncia. Se hd Sindrome de Down, h4 debilidade mental; se h4 trissomia do 21, h4, na no-
menclatura atual, deficiéncia intelectual, sendo esta considerada a sua principal caracteristica.

3 DA IDIOTIA A DEFICIENCIA INTELECTUAL

Na busca por conhecermos como se deu a associagio entre Sindrome de Down e
deficiéncia intelectual, encontramos, inicialmente, uma associagio direta com a idiotia, e uma
persisténcia dessa associa¢io, apesar das mudancas nas formas de nomear e de entender suas
causas a0 longo da histéria sob os termos idiotismo, imbecilidade, debilidade mental, deficién-
cia mental, entre outros. Em linhas gerais, podemos dizer que, ainda na Idade Média, a métrica
utilizada para avaliar as capacidades intelectuais das pessoas era a possibilidade de elas assumi-
rem suas responsabilidades sociais bem como manterem a discri¢ao de seus comportamentos.
Cuidar de si mesmo e administrar seu dinheiro, governando a si e as suas terras, por exemplo,
eram os indicativos de inteligéncia. Nesse contexto, idiota era uma denominagio para uma
pessoa tola, que, embora si, age imprudentemente (Turner, 2018).

E a partir do Iluminismo do século XVIII que os discursos intelectuais passam a mol-
dar as ideias sobre a idiotia. Para John Locke (1632-1704), os homens deveriam ter capacidade
mental para entender os contratos sociais, o que exigia desenvolver pensamentos abstratos,
processar informagoes, retendo e podendo recuperar rapidamente memorias. Conforme Locke
(2017), a abstragao era a operagio que distinguia os seres humanos dos seres a ele inferiores.
Quanto aos idiotas’, parecia evidente a Locke que eles raciocinavam, porém em um nivel in-
ferior ao da maioria das pessoas e apenas sobre as coisas presentes e muito familiares aos seus
sentidos. Eles “percebem, mas estupidamente, ou retém as ideias que vém a suas mentes, porém
mal” (Locke, 2017, p. 2.11.12); falta-lhes “rapidez, atividade e movimento nas faculdades in-
telectuais” (Locke, 2017, p. 2.11.13).

O interesse dos médicos na categoria dos idiotas intensificou-se a partir do século
XVIII. Philippe Pinel (1745-1826) utilizou o termo idiotismo para designar o quadro mais
comprometedor do que ele nomeou de alienagio mental. Para o autor, o idiotismo poderia
ser identificado em alguma patologia cerebral, sendo considerado a “obliteragio mais ou me-
nos absoluta [...] das funcoes do entendimento” (Pinel, 2007, p. 186). Jean-Etienne Esquirol
(1772-1840), por sua vez, propds reformulagées nosolégicas: o idiotismo passa a ser idiotia
e, juntamente a imbecilidade, ¢ a condicio definida “como auséncia de desenvolvimento in-
telectual desde a infincia e devida a caréncias infantis ou condi¢des pré-natais ou perinatais”
(Pessotti, 1984, p. 88). J4 o neurologista Edward Spitzka (1852-1914) entendia a idiotia como,

"No original idiots.
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na melhor das hipdteses, uma drea marginal no tratamento da insanidade, reforgando a concep-
4o organicista, ao afirmar que, segundo Simpson (2018), o continuum de idiota a débil mental
era inteiramente orginico, anatdmico e fisioldgico (p. 199). Essa concepgao foi reafirmada por
Ernest Chambard (1881-1965), que refere a causa da idiotia como uma parada evolutiva. A
parada no desenvolvimento se deveria a uma atrofia cerebral, leitura que, embora sublinhasse a
etiologia de natureza funcional, mantinha o cardter organicista do conceito.

A partir da segunda metade do século XIX, comegaram a ser pensados os aspectos
psicoldgicos da idiotia, da imbecilidade e da debilidade mental. Alfred Binet (1857-1911),
por exemplo, entendia a idiotia como sendo causada por diversas doencas do cérebro que, por
sua vez, produzem uma parada no desenvolvimento, uma perversio nas fungoes intelectu-
ais, segundo Binet (1904), uma fraqueza da inteligéncia. [...]. A crianga é considerada idiota
porque ¢ afetada em seu desenvolvimento intelectual (p. 176). Na esteira desse pensamen-
to, Alfred Tredgold (1870-1952) propds formulagoes sobre o conceito de deficiéncia mental.
Caracterizando-a como sendo uma condigio em que a mente nunca atingiu o desenvolvimento
normal, designou-a, também, como amentia® (2, sem; mens, mente). Sob essa denominagio,
que teve influéncia nos conhecimentos da drea pelos 50 anos subsequentes, Tredgold (1916)
descreveu o quadro como

um estado de potencialidade restrita para, ou aprisionamento do desenvolvimento cerebral em
consequéncia do qual a pessoa afetada ¢ incapaz, na maturidade, de se adaptar ao seu ambiente

ou aos requisitos da comunidade para manter a existéncia independentemente do apoio exter-
no. (p. 8)

As restri¢oes intelectuais sio o que definem o conceito de deficiéncia intelectual,
desde suas primeiras elaboragdes tedricas até as proposi¢oes em vigéncia, seja na defini¢io da
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), seja nas propo-
sicoes da Classificacio Internacional das Doengas (CID) (World Health Organization [WHO],
2019), seja no Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM° (American
Psychiatric Association [APA], 2014). Esse é o guia de observagio e de diagndstico clinico uti-
lizado por profissionais da psiquiatria, servindo também de referéncia para outras dreas, como a
Psicologia. Na versao mais recente desse manual, 0 DSM-V, as caracteristicas de casos leves de
deficiéncia intelectual, por exemplo, sdo assim descritas:

Em criangas pré-escolares, pode nio haver diferengas conceituais 6bvias. Para criancas em idade
escolar e adultos existem dificuldades em aprender habilidades académicas que envolvam leitu-
ra, escrita, matemdtica, tempo ou dinheiro, sendo necessirio apoio em uma ou mais dreas para o
alcance das expectativas associadas 4 idade. Nos adultos, pensamento abstrato, fungio executiva
(i.e., planejamento, estabelecimento de estratégias, fixacio de prioridades e flexibilidade cog-

nitiva) e memoria de curto prazo, bem como uso funcional de habilidades académicas (p. ex.,

leitura, controle do dinheiro) estio prejudicados. (APA, 2014, p. 34)

8 As edicoes subsequentes de Menzal Deficiency: amentia trouxeram informagoes sociais e educacionais sobre o stazus do que
Tredgold nomeou criangas mongodis nas primeiras décadas do século XX, com uma preocupagio particular, nio incomum na
época, em classificar as criangas com base em sua inteligéncia. Ele concluiu que a maioria pertencia a um grau médio de améncia.
Muitos, ele acreditava, poderiam ser ensinados a ler, a escrever e a executar tarefas simples (Wright, 2011).

? Convencionou-se adotar a sigla do termo em lingua inglesa Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (APA, 2014).

Rev. Bras. Ed. Esp., Corumba, v.28, €0085, p.417-432, 2022 421



STREDA, C. & VASQUES, CK.

Para determinar o diagndstico de deficiéncia intelectual, os testes de inteligéncia e a
avaliagio clinica sao recomendados. Hd casos, porém, em que uma avaliagdo por meio de testes,
geralmente, nio se faz necessiria, sendo a Sindrome de Down considerada um caso exemplar,
uma vez que “quando a deficiéncia intelectual estd associada a uma sindrome genética, pode haver
uma aparéncia fisica caracteristica (como na sindrome de Down, p. ex.)” (APA, 2014, p. 38).

Nessa breve retrospectiva histdrica, encontramos algumas vozes a sentenciar um
aprender restrito as pessoas com Sindrome de Down, por determinismo bioldgico, por meio de
diversas nomenclaturas: alienagio mental, idiotismo, idiotia, imbecilidade, debilidade mental,
deficiéncia mental — palavras que nao dizem do mesmo fen6meno, o que nio significa que nio
hd associagio entre os termos. Por sua vez, fica claro que a substitui¢do desses conceitos nao
se deu em uma continuidade histérica e progressiva, tampouco garantiu uma melhor com-
preensdo das caracteristicas que circunscrevem a nogio do que se convencionou denominar
deficiéncia intelectual. Contudo, o que importa salientarmos aqui é que, a despeito das diversas
modificagoes nas nomenclaturas e nos sentidos atribuidos a elas, o que insiste é a imagem de
um individuo marcado pela certeza de um aprender restrito, de um nio desenvolvimento de
certas capacidades intelectuais, de uma inferioridade mental e por vezes moral, como consequ-
éncia direta de causas organicas.

4 A PERSISTENCIA DE UMA LOGICA DETERMINISTA

A associagio entre Sindrome de Down e deficiéncia intelectual persiste desde os estudos
de Down até os de Lejeune e aparece em diversas conceituacoes da deficiéncia intelectual utilizadas
até hoje, nas quais a Sindrome de Down ¢ classificada como um tipo de deficiéncia intelectual e,
também, como uma de suas causas. Em outras palavras, a sindrome é um tipo e, a0 mesmo tempo,
uma causa da deficiéncia. Em razio disso, ambas sdo apresentadas como sindnimos, nao deixando
abertura para se pensar que alguém com Sindrome de Down possa nio ser deficiente intelectual,
como inclusive encontramos em documentos legais recentes, como nas Diretrizes de Atencio a
pessoa com Sindrome de Down (2013): “A Sindrome de Down (SD) ou trissomia do 21 ¢ uma
condi¢ao humana geneticamente determinada, ¢ a alteragio cromossomica (cromossomopatia) mais
comum em humanos e a principal causa de deficiéncia intelectual na populagao” (p. 9).

Alerta-se, assim, que, mesmo com o apoio necessdrio, muitas criangas nao consegui-
rao aprender a ler e a escrever. Em relagao ao aprendizado da matemadtica, o limite parece estar
na possibilidade de familiarizar a crianga com os ntimeros, tornando-a capaz, por exemplo, de
realizar compras, o que pode demonstrar uma maior preocupagio com a racionalizagao da vida
econdmica do que outros aspectos educacionais também necessdrios para a vida em sociedade.

Com objetivo de “transmitir aos pais a esperanca de que, antes de mais nada, a crianca
com sindrome de Down é um ser humano com todos os aspectos positivos” (Canning & Pueschel,
2003, p. 1006), o livro Sindrome de Down: guia para pais e educadores, organizado pelo médico
alemao Siegfried Pueschel, indica a inser¢do dessa crianga na escola, apontando como beneficios a
circulagio social, a convivéncia, o brincar e o cuidado com a higiene. Todavia, quando, no mesmo
manual, é proposto o ensino do que é nomeado como “habilidades de contetdo académico”, as

19 Publicado em 1993, est4 em sua 142 edigio no Brasil. E uma das referéncias mais utilizadas por associagoes que informam sobre
a sindrome e por pesquisadores. Ver, por exemplo, Barby et al. (2017), Lima e Sobreira (2019) e Marques (2016).
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restri¢oes aparecem bem definidas. A leitura é considerada a mais importante, tendo em vista a
sua utilidade cotidiana. Seu aprendizado, no entanto, ¢é restrito ao reconhecimento das palavras
que tém evidente aplicabilidade prética (Fredericks, 2003). Mais limita¢des aparecem novamen-
te em relagao ao aprendizado da matemdtica. Apoiando-se em estudos quantitativos, afirma-se
que “os dados referentes a aquisi¢io de conhecimentos em matemadtica nio sao tao promissores”
(Fredericks, 2003, p. 196). Em concordincia com essa observagao, orienta-se:
Estes dados parecem indicar a futilidade de gastar longos periodos de tempo tentando ensinar
habilidades de matemdtica. Recomendo que esforcos sejam empreendidos para ensinar habili-
dades bdsicas de adico e subtracdo aos alunos. Se o progresso for particularmente lento, poderd
ser recomenddvel encerrar a instrugio formal em matemdtica no nivel da 32 série. [...]. Quando

o aluno chega 4 52 série, provavelmente haverd necessidade de transferir a énfase do curriculo
educacional para o funcional". (Fredericks, 2003, p. 196)

Por sua vez, o psicélogo e professor Reuven Feuerstein, de um ponto de vista aparente-
mente mais otimista que o do manual de Pueschel (2003), critica uma “resisténcia que permane-
ce” em relacdo as aprendizagens das pessoas com a sindrome, ao apresentar resultados promissores
de tratamentos realizados com criangas com Sindrome de Down que foram consideradas como
tendo um nivel de QI na faixa de 30 a 70. Feuerstein et al. (2010) enfatizam a qualidade dinAmica
da inteligéncia, mesmo quando a causa do retardo mental é tomada como biolégico-genética e
cromossomica (p. 21). Feuerstein et al. (2010) apresentam argumentos em favor de uma possi-
bilidade de modificabilidade cognitiva das pessoas com a sindrome, por meio da aplica¢io da
Experiéncia de Aprendizagem Mediada (EAM™). No entanto, Feuerstein et al. (2010) salientam
que isso exige um grande esfor¢o, porque as criangas com Sindrome de Down néo sio como as
outras criangas, visto que elas precisam de uma mediagao especial, intensa e sistemdtica entre
elas e 0 mundo para aprender e progredir (p. 23). Isso justifica o seu entendimento de que essas
criangas nio devem entrar no jardim de infincia até os 8 anos de idade, o que lhes permitiria
amadurecer em um ambiente mais protegido (Feuerstein et al., 2010).

Fundamentando-se nos desenvolvimentos tedricos e metodoldgicos, dentre outros,
de Lev Vygotsky (1896-1934) e do préprio Reuven Feuerstein (1921-2014), Miguel Lépez
Melero, idealizador do Projeto Roma, postula que somos seres humanos inacabados e s6 a cul-
tura e a educagio permitem que nos completemos como tais (Lépez Melero, 2006). Com vistas
a autonomia social e pessoal das pessoas com a Sindrome de Down, o autor sugere a aplicacao
de um Modelo Educativo Competencial em oposi¢do a uma perspectiva focada em déficiz.
Partindo do pressuposto de que tém sido cometidos, conforme Lépez Melero (1999), grandes
erros ao rotular as pessoas com Sindrome de Down como deficientes mentais permanentes (p.
36) e de que a pessoa com Sindrome de Down é muito mais do que sua carga genética, ¢ um
organismo que funciona como um todo (p. 33), Lépez Melero (1999) também defende a ideia
da modificabilidade cognitiva. O autor propée que se rompa com o determinismo psicobiolé-
gico sobre as incompeténcias na aprendizagem como algo eterno e imperecivel nas pessoas com
Sindrome de Down e se contemple como algo suscetivel de modificagao (p. 35).

'O curriculo funcional, proposto pelo autor para substituir o curriculo educacional, consiste no ensino de habilidades bésicas de
cuidados pessoais e de controle de dinheiro, condicionado ao uso da calculadora. Administragio da casa, uso do telefone, realizacao
de pequenas compras e aplicagao de técnicas bésicas de trabalho sio apresentadas como as agoes possiveis de serem aprendidas.

2Em inglés: Mediated Learning Experience (MLE).
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Notamos aqui algumas sutilezas nas abordagens dos autores anteriormente referen-
ciados que precisam ser sublinhadas. H4, nessas proposi¢oes, principalmente nas de Reuven
Feuerstein e de Miguel Lépez Melero, um alegado avanco na compreensao das possibilidades
de aprendizagem das pessoas com a Sindrome de Down, decorrente de abordagens inovadoras
de mediagao. No entanto, destacamos a persisténcia, em primeiro lugar, de uma generaliza-
¢a0 e uma naturalizagio da Sindrome de Down. Hd uma aposta em uma possibilidade de
modificagio cognitiva, mas que parece presumir que hd sempre algo a ser modificado, e esse
entendimento estd baseado em uma categoria diagnéstica. Mesmo quando hd uma tentativa
de afastamento da abordagem médico-psicoldgica, considera-se que hd algo jd estabelecido,
predeterminado, que o diagndstico informa sobre todas as pessoas com a Sindrome de Down.

Em segundo lugar, o conhecimento vislumbrado como passivel de aprendizagem
permanece prioritariamente pritico. Associa-se a aprendizagem das pessoas com Sindrome de
Down a uma “[...] percep¢ao sincrética, incapaz por ela mesma de distinguir e de analisar, da-
quela outra percepg¢ao analitica, mais estruturante, mas mais dificil de lograr” (Lépez Melero,
1999, p. 63). H4 uma expectativa de aprendizagem que as toma como carentes da faculdade de
abstragdo, o que justifica que, segundo Lépez Melero (1999), a aprendizagem no mundo das
pessoas com Sindrome de Down deve ser significativa e funcional (p. 63).

Essa persisténcia, entendemos, estd necessariamente associada a uma certeza em re-
lago as habilidades intelectuais das pessoas com Sindrome de Down. Isso porque, mesmo
que Canning e Pueschel (2003, p. 105) reconhecam que o desenvolvimento intelectual dos
individuos com a sindrome pode abranger “uma larga extensio entre o retardo mental severo e
a inteligéncia préxima a normal”, que Feuerstein et al. (2010) defenda a modificabilidade das
estruturas cognitivas e que Lépez Melero (1999) diga ser um erro afirmar que eles serdo defi-
cientes mentais permanentes, o retardo mental, a deficiéncia intelectual como caracteristica
congénita e como consequéncia inevitdvel da Sindrome de Down nio parece questionada.

Paradoxalmente, embora Reuven Feuerstein e Miguel Lépez Melero situem suas
abordagens em contraposi¢io a uma perspectiva inatista das habilidades cognitivas, o cardter
inato da deficiéncia intelectual na Sindrome de Down parece nio ser colocado por eles em du-
vida. A existéncia da deficiéncia como determinada geneticamente nao parece ser questionada.
E como se devéssemos, ao fim, ter de aceitar que, embora passiveis de educagao e de modifica-
¢ao cognitiva por meio do método correto de mediacao, de adequadas pontes cognitivas (Lopez
Melero, 1999), hd uma diferenga intelectual inata entre as pessoas com e sem a sindrome.
Conforme Lépez Melero (1999), embora nio desiguais, as pessoas com Sindrome de Down sao
diferentes (p. 176), so seres com necessidades educativas especificas (p. 117). Isso justifica que
processos de mediagio especificos sejam especialmente importantes quando se trabalha com
essas pessoas, para Lopez Melero (1999), precisamente porque necessitam de melhores proces-
sos de “andaimagem”® que o resto de suas companheiras e de seus companheiros (p. 161-162).

'3 No original, andamiaje. A teoria dos andaimes de aprendizagem (scaffolding) foi proposta pelo psicélogo estadunidense Jerome
Bruner (Wood, 2003), como parte da teoria social construtivista. E uma forma de interagio estruturada entre a crianga ¢ o adulto,
inspirada nos andaimes que sustentam a construgio de um edificio. Consiste nos suportes que alguém mais capaz d4 ao aprendiz
para que ele consiga resolver problemas que nio conseguiria resolver sem auxilio (colocd-lo para realizar as tarefas junto a um colega
que j4 tenha aprendido, por exemplo).
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Autores com esse tipo de abordagem poderiam, assim, ser enquadrados, como cons-
tataram Bogdan e Taylor (1994), entre aqueles que “acreditam que o retardo mental é uma
condigiao que as pessoas tém. Eles nao questionam isso” (p. 6); o que buscam desenvolver sao
técnicas e métodos mais eficazes para ensind-los, visto que sio deficientes intelectuais.

Talvez a acusagio mais forte da frase “retardo mental” nao resida em sua confusio légica e im-
precisao conceitual, mas em seus efeitos devastadores nas pessoas. Embora o retardo mental seja
considerado um conceito neutro e sem valores, ele implica tanto inferioridade moral quanto

deficiéncia intelectual. [...]. Ser chamado de retardado é ter seu valor moral e humano questio-
nados. E ser certificado como “nao um de nés”. (Bogdan & Taylor, 1994, p. 13-14)

As palavras de Bogdan e Taylor (1994) podem soar duras, mas sua afirmacio de que
o diagndstico do retardo mental certifica o individuo como “nao um de nés” pode ser obser-
vada ndo somente nas prdticas mais claras de discriminagao, mas também, ainda que de forma
velada, nas perspectivas que agrupam todas as pessoas com a Sindrome de Down sob uma
pressuposta natureza especifica, que determinam capacidades ou dificuldades de aprendizagem
possiveis de serem pré-conhecidas, comuns a todos, para as quais métodos especiais sio inva-
riavelmente requeridos. Como observa Goodey (2011), os deficientes intelectuais sio definidos
mais dogmaticamente do que qualquer outro grupo humano, eles ainda sao vistos como uma
categoria natural, o ultimo bastio justificdvel do essencialismo (p. 4).

5 QUESTIONANDO UMA LOGICA PROBLEMATICA

Podemos descrever as proposigoes decantadas do percurso histérico e conceitual da
Sindrome de Down por meio de um silogismo — um raciocinio légico aparentemente bem
encadeado, estruturado a partir de duas premissas das quais se deduz uma conclusao necessdria.
A maneira de um silogismo condicional, em que a premissa maior afirma ou nega algo sob
alguma condigao, temos:

A. Se tem Sindrome de Down, entio tem deficiéncia intelectual.
B. Tem deficiéncia intelectual, terd um aprender restrito.
C. Logo, se tem Sindrome de Down, terd um aprender restrito.

Esse argumento pode ser lido sob um aspecto logicamente formal. Desse modo, o
argumento ¢ dedutivamente vélido, pois a verdade das premissas apropriadamente ligadas ga-
rante, absolutamente, a verdade da conclusao. Em outras palavras, se concordamos com as pre-
missas A e B, e com a conexdo entre elas, temos como inevitdvel a conclusio de que a Sindrome
de Down implica um aprender restrito.

No entanto, ¢ importante questionarmos se concordamos com as premissas A e B,
com seu conteddo. Um aspecto que podemos questionar nas premissas ¢ o conceito de defici-
éncia intelectual: sua heranca histérica, a multiplicidade e a ambiguidade de nomenclaturas e
de conceituagdes que convergiram para essa categoria diagndstica. Poderfamos aceitar a conti-
nuidade da ideia de idiotia a ideia de deficiéncia intelectual, na qual um termo substitui outro
de maneira aparentemente nio problemidtica e de modo esclarecedor. Entretanto, nada hd de
uma continuidade nio problemadtica, tampouco existe um conceito definitivo de deficiéncia
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intelectual. A prépria proposicio do conceito, para Scior (2016), pressupde que seja hd a possi-
bilidade de tragar uma linha demarcatéria clara entre capacidade intelectual e deficiéncia (p. 4),
o que nio tem sido possivel. A linguagem para descrever a deficiéncia intelectual é imprecisa,
resultado de contingéncias histéricas, desde a modernidade até as suas descri¢oes atuais, do que
se segue que, segundo Louhiala (2004), talvez seja melhor aceitar que uma defini¢do universal
nunca possa ser alcangada (p. 8).

Outro aspecto a ser questionado ¢ a imprecisao do diagndstico de deficiéncia inte-
lectual, j& que as definigbes desse conceito controverso sio baseadas no também controverso
conceito de inteligéncia, visto que, para Goodey (2011), se reforcam mutuamente. [...]. Sem
o outro eles ndo sio nada (p. 1). Segundo Bogdan e Taylor (1994), os conceitos associados de
inteligéncia e de deficiéncia intelectual sio nogoes abstratas e imprecisas, ambas parecem ser
medidas, mas, na realidade, sio definidas pelos testes de inteligéncia e pelas escalas de com-
portamento adaptativo. Em resumo, “esses conceitos significam o que os testadores dizem que
significam. [...]. Tal suposi¢io garante que certa proporgio de pessoas terd um desempenho na
extremidade inferior da escala, ndo por causa de sua condi¢io ou competéncia, mas por causa
do design do teste” (Bogdan & Taylor, 1994, p. 6).

Segundo as diretrizes diagndsticas atuais (DSM-V), os critérios para que alguém
seja considerado deficiente intelectual consistem, inicialmente, nos resultados da mensuracio
do funcionamento intelectual por meio de testes de inteligéncia padronizados administrados
individualmente. O funcionamento adaptativo, que se refere a “quao bem uma pessoa alcanga
os padroes de sua comunidade em termos de independéncia pessoal e responsabilidade social”
(APA, 2014, p. 37), também ¢ avaliado, e a necessidade de apoios' é o que mede esse funcio-
namento. No entanto, quando se trata da Sindrome de Down, esses critérios sao dispensdveis,
uma vez que, se a deficiéncia intelectual estd associada a uma sindrome genética, pode haver
uma aparéncia fisica caracteristica que pode facilitar e até garantir o diagnéstico. Tiramos,
assim, a necessidade e mesmo a possibilidade de essas pessoas serem testadas. Refor¢amos um
modelo médico de deficiéncia e reiteramos o determinismo orginico, genético, da deficiéncia
intelectual na Sindrome de Down, como exposto na primeira premissa do raciocinio.

Com isso, ndo hd muita diferenca entre o idiota de Down e o deficiente intelectual de
Lejeune, tampouco sao suficientes para contestar uma certeza instituida, registros na literatura
cientifica’® que apresentem casos de pessoas com a sindrome com “desenvolvimento intelectual
limitrofe ou mesmo normal” (Moreira, El-Hani et al., 2000, p. 96). Ironicamente, tais casos
sdo justificados, por exemplo, pelo tipo de aberragio cromossdémica: “ndo tem trissomia 21
padrao, tem mosaicismo”. Quer dizer, a trissomia 21 padrao continua a restringir, de modo
determinista, o desenvolvimento intelectual.

Casos que nao se enquadram nesse tipo de justificativa, a qual apela a um desvio de um
tipo padrio da Sindrome de Down, sdo tomados, entio, como excegoes a regra, como beneficig-
rios de um contexto Ginico ou de um método e de uma mediagio especificos que, de certo modo,

4O DSM refere que “é o funcionamento adaptativo que determina o nivel de apoio necessdrio” (APA, 2014). Notamos uma
perspectiva que abre espaco para pensar os apoios, no entanto, o nivel de apoio é determinado por um funcionamento adaptativo
que ¢ caracteristica do individuo e do seu grau de deficiéncia, reforcando um modelo que centra no individuo e em seu organismo
a problemdtica.

!5 Referéncia aos artigos de Fishler e Koch (1991), Kohn et al. (1970) e Moreira, San Juan et al. (2000).
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parece reverter a condicio inicial de deficiéncia intelectual, mostrando que, conforme Feuerstein
etal. (2010), o cromossomo nao representa um obstdculo intransponivel (p. 23). Todavia, mesmo
quando se apresentam essas excegoes, ou se afirma que “o sucesso das intervengdes psicomotoras e
pedagdgicas na Sindrome de Down mostra como nao se pode afirmar que o conjunto fenotipico
dessa sindrome seja determinado geneticamente” (Moreira, El-Hani et al., 2000, p. 98), algo
sempre estd determinado: a deficiéncia intelectual na Sindrome de Down, como condi¢ao con-
génita, genética. A aposta, portanto, ¢ no método, no tratamento, em uma espécie de reversao da
deficiéncia intelectual que sempre esteve l4. Improvével que fosse considerada a hipétese de que
nio houvesse uma deficiéncia, visto que, segundo Zimpel (2016),

quando criancas com trissomia 21 apresentam desempenho melhor do que o esperado em um

teste de inteligéncia, sempre hd ddvidas sobre a validade do escore. [...]. Trissomia 21 e um QI

acima de 80? O que nio deveria ser, nio pode ser! O que quer que abra a porta para um futuro

promissor para outras criangas, frequentemente a mantém firmemente fechada para as pessoas
com trissomia 21. (p. 14)

Aceitar um raciocinio como o exposto no silogismo anterior é desconsiderar o que
ele contém de generalizagao, de previsao, de analogia, de circularidade (por meio de uma con-
versdo légica entre os termos aprender restrito e deficiéncia intelectual), e, por fim, de peti¢ao
de principio, uma vez que a primeira premissa e a conclusiao encerram o mesmo sentido. No
entanto, nosso propdsito, ao expor um raciocinio em forma de silogismo, é o de, em primeiro
lugar, auxiliar a visualizar a forma como os enunciados culturais associam Sindrome de Down
e deficiéncia intelectual, demonstrando a fragilidade do contetido das premissas que ensejam a
conclusio de um aprender restrito.

Em segundo lugar, pretendemos destacar uma coincidéncia entre o argumento silogis-
tico e a prépria histéria da deficiéncia intelectual e seu discurso. Ambos tomam como validas suas
ideias pela forma. A forma d4 a validade do argumento. Se a forma estd correta, o argumento ¢é
valido. Assim também o modelo médico de deficiéncia se apoia em observagoes fisioldgicas e na
constatago de caracteristicas orginicas ou genéticas de um individuo — o que justifica sua carac-
terizagdo também como modelo individual de deficiéncia — para fazer ciéncia das suas hipdteses.

Conforme destaca Rose (2007), a partir dos desenvolvimentos no campo da genética,
foi possivel, nas tltimas décadas, identificar os seres humanos “geneticamente em risco” para
uma condigio de satde especifica antes do aparecimento de quaisquer sintomas relacionados.
Com isso, conforme Rose (2007), houve uma reorganizacio de muitas doencas e patologias ao
longo de um eixo genético, o que gerou, inclusive, uma obrigagao de agir no presente em rela-
¢do aos futuros potenciais que agora vém 2 tona. Entretanto, no que diz respeito a quem nasce
com a Sindrome de Down, a deficiéncia intelectual ndo se constitui como uma probabilidade,
mas como algo categérico. Enquanto a triagem genética indica o risco para o desenvolvimen-
to de certas patologias, como alguns tipos de cAncer, a verificagdo da trissomia 21 jd inclui a
certeza: se hd marca genética, ou mesmo apenas os sinais fisicos da sindrome, entdo hd defici-
éncia intelectual. Destacando possiveis sentidos envolvidos no termo “triagem”, no primeiro
caso, a disponibilidade de testes genéticos preditivos introduz uma nova légica, criando novas
categorias de individuos e de acordo com o risco genético, uma nova calculabilidade (Rose,
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2007); no segundo caso, ela pode levar até mesmo ao restabelecimento de praticas eugénicas
supostamente superadas.

Em 2016, André Frank Zimpel, juntamente a sua equipe de pesquisadores, lancou
a obra Trisomy 21: What we can learn from people with Down syndrome. Zimpel (2016), que
em suas pesquisas investigou 2.000 pessoas com Sindrome de Down, faz referéncia a essa asso-
ciagdo direta: as pessoas com Sindrome de Down sao diagnosticadas como deficientes mentais
mesmo antes do nascimento. O aconselhamento genético humano prepara os pais para isso (p.
13), perpetuando, em suas palavras, uma faldcia, j4 que a trissomia 21 ndo precisa, necessaria-
mente, ser acompanhada de uma redugao na inteligéncia. No entanto, para Zimpel (2016), ao
serem associados de modo necessdrio, Sindrome de Down e deficiéncia intelectual acabam por
soar, em nossa sociedade do conhecimento, governada por um culto 2 inteligéncia, [...] uma
sentenga de morte'® (p. 13).

6 CONCLUSOES

Ao abordar a histéria da Sindrome de Down, procuramos evidenciar o que cons-
tituiu um raciocinio culturalmente nio questionado sobre as restrigoes do aprender dessas
pessoas. Expor esse raciocinio foi uma forma de evidenciarmos os problemas da histéria da
sindrome, principalmente em sua associagdo com a também complexa e problemdtica histéria
da deficiéncia intelectual. Muitas reformulagdes foram realizadas desde o entendimento de
John Langdon Down sobre a sua etiologia, e a associagdo com o mongolismo e a degeneragio
das ragas foram superadas em favor de uma explicagdo genética, permitindo que uma visio de
menos valia em relagdo a essas pessoas fosse aos poucos questionada, bem como a abertura para
sua inser¢io em outros espagos sociais, em especial a escola.

No entanto, mesmo diante dessa nova compreensao e do desenvolvimento de pro-
postas pedagdgicas especificas para essas pessoas, a associagdo direta entre Sindrome de Down
e deficiéncia intelectual é ainda pouco questionada. Considera-se que a pessoa com a sindrome
nasce com deficiéncia intelectual e se ensina com base nisso. Cogita-se uma aprendizagem pos-
sivel, porém a partir de métodos especificos de ensino que nio deixam de pressupor a deficién-
cia. E quando a aprendizagem nio ocorre a contento, a explicagio para o fracasso é a prépria
deficiéncia, que jd estipula limites bem definidos do que se pode alcangar. E essa associagio
direta e o entendimento de que a deficiéncia intelectual é um atributo inato e determinado
para as pessoas com a Sindrome de Down que explica por que, apesar dos alegados avancos nas
teorias sobre aprendizagem de pessoas com a sindrome, a deficiéncia intelectual ainda aparece
como uma certeza e tem efeitos sobre a forma de entender o aprender dessas pessoas.

Assim, ao destacarmos a persisténcia de uma légica determinista, apoiada em um
raciocinio questiondvel, alertamos para a urgéncia nio apenas de denunciarmos os problemas
dessa 16gica, mas de considerarmos outras possibilidades de interpretacio, de questionamento
e mesmo de refutagio para aquilo que pode ter, na vida das pessoas, efeitos que funcionam
como uma sentenga moral. Faz-se necessdria a suposi¢io de uma outra légica que permita
de fato nos opormos a uma imagem do confinamento que permanece central para as pessoas

' O autor refere-se ao avango nas tecnologias diagndsticas pré-natais e seus impactos no aumento das taxas de aborto de fetos com
Sindrome de Down em paises em que essa prética ¢ permitida.
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com a Sindrome de Down: a imagem de um confinamento que nio se encerrou com as portas
fechadas de algumas institui¢oes, tampouco com a abertura de espagos entendidos como inclu-
sivos, para McDonagh et al. (2018), o confinamento conceitual da “deficiéncia intelectual” — o
dominio do modelo cognitivo do que significa ser humano (p. 22).

Um movimento de questionamento dessa associagio torna-se urgente, principal-
mente considerando que as pessoas com a Sindrome de Down ainda estdo sujeitas a uma pers-
pectiva determinista, essencialista e generalizante estabelecida hd aproximadamente 130 anos,
que afirma que todas as pessoas com essa sindrome sempre serdo, congenitamente, deficientes
intelectuais — o que marca destinos, formas de ensinar e de aprender, delimita expectativas e

possibilidades de vida.
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