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			RESUMO

			Oliveira, Andréa Paula dos Reis Santos. Crianças com Síndrome de Down e suas Famílias: Direito à Educação. Salvador, 2018. 190 p. Dissertação (Mestrado). Programa de Pós-Graduação em Família na Sociedade Contemporânea. Universidade Católica do Salvador.

			Dissertação construída na modalidade de artigo científico. O presente estudo buscou identificar e descrever as principais concepções, argumentações e discussões desenvolvidas nas pesquisas científicas do século XXI, ligadas à escolarização da criança com Síndrome de Down, seu contexto familiar e social relativo ao tema. Orientado na abordagem do modelo social da deficiência, descrito por Paul Hunt (1966) e no desenvolvimento humano em sua perspectiva crítica e contemporânea de Paulo Freire (2000) e de forma interdisciplinar revelar o tema desde a fundamentação da legislação nacional e internacional (mens legis), da atividade jurisdicional do Estado e da mídia jornalística como suporte familiar para a construção de uma rede de apoio para a realização da escolarização da criança com Síndrome de Down. Adotou-se uma metodologia qualitativa, baseada na interpretação dos dados obtidos pela revisão da literatura, com a exposição da problematização do tema em três artigos distintos. O primeiro artigo tem como título “A Família e o direito a educação da criança com Síndrome de Down na perspectiva legislativa”. Com objetivo de identificar o arcabouço legislativo em favor da família para realização do direito à educação da criança SD. Método: revisão integrativa da literatura e da legislação internacional e nacional, a partir da busca realizada no Banco de Periódico do Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertações – BDTD do Instituto Brasileiro de Informação em Ciência e Tecnologia- IBICT, tendo como marco temporal o Século XXI. Optou-se pelo levantamento dos estudos publicados no ano de 2001 a 2016. Resultados: integraram a amostra 192 Dissertações, 86 teses e 13 artigos científicos. Onde foi possível identificar uma reflexão sobre a necessidade de mudança do paradigma cultural da sociedade para que contemple a diversidade humana e traga à tona concepções de respeito, tolerância, aceitação, solidariedade e compreensão entre os todos os seres humanos para uma vida em sociedade, propondo um movimento articulado entre os agentes envolvidos no processo educacional, quais sejam: escola, equipe escolar, família, autoridades políticas e sociedade, para amparar à família no processo de escolarização da criança com deficiência intelectual derivada da Síndrome de Down. O segundo artigo tem como título “A criança com Síndrome de Down e sua família: estratégias para a educação”. Com objetivo de analisar a construção da rede de apoio familiar para o desenvolvimento escolar da criança com Síndrome de Down. O método realizado através da pesquisa qualitativa de cunho documental fundamentada no levantamento do material empírico da revisão da literatura, da produção científica nacional no Banco de Periódico do Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertações – BDTD do Instituto Brasileiro de Informação em Ciência e Tecnologia-IBICT do Século XXI (2001 e 2016) e de artigos científicos do Scientific Electronic Library Online SCIELO/FAPESP/CAPES/CNPq/BIREME/FapUNIFESP. Tendo como resultados: O destaque para a importância da atividade interdisciplinar com a família e a rede de apoio como estratégia eficiente para a escolarização da criança com síndrome de Down. Constituindo-se em um caminho à percorrer para a mobilização para a construção e promoção de soluções práticas em favor da escolarização da criança com Síndrome de Down. O terceiro artigo com o título “A mídia jornalística e o judiciário como suporte familiar na garantia do direito à educação da criança com Síndrome de Down”. O objetivo é identificar a possível contribuição da mídia jornalística e da atividade jurisdicional do Estado como ferramentas para a família na garantia do direito à educação da criança com Síndrome de Down. O método engloba a revisão da literatura do Século XXI, análise das narrativas jornalísticas e das decisões judiciais de forma a identificar como a intervenção desses atores sociais influenciam na ação familiar para a escolarização da criança SD ou para solução de conflitos neste percurso. Como resultados identificamos que a atividade desempenhada pela mídia jornalística digital brasileira (em jornal de âmbito nacional e do Estado da Bahia) na seara do direito a educação da pessoa com deficiência, está associada à descrição do cotidiano dessa parcela populacional e de informações sobre acessibilidade (espaços físicos) e tratamentos terapêuticos. Já sobre a atividade jurisdicional do Estado há uma predominância de decisões substitutivas e supletivas da omissão estatal na realização dos direitos fundamentais para todos (transporte, educação, tratamento médico). Conclusão: Com os dados da pesquisa foi possível concluir que, apesar dos interesses econômicos, a mídia desempenha atividade relevante para o processo de democratização da informação sobre a Síndrome de Down e o cotidiano da deficiência. Do mesmo modo, a jurisprudência (decisões da atividade jurisdicional do Estado) também contribui para a multiplicação e o aprimoramento das ações dedicadas à proteção dos direitos das pessoas com deficiência para sua vida com dignidade, sendo ambas intervenções um supedâneo familiar para a educação da criança com Síndrome de Down.

			Palavras-chave: Direito a educação, Criança, Síndrome de Down, Família.

		

	
		
			
APRESENTAÇÃO

			Sou filha de professores. Meu pai e minha mãe se dedicaram por mais de 25 anos à atividade de docência no ensino fundamental e médio da escola pública do Estado da Bahia. Costumo destacar essa referência como principal justificativa para minha inspiração e dedicação aos estudos. Estive cercada de muitos livros e vivi no ambiente de escolarização. Compreendo esse ambiente como necessário à formação de nossa personalidade e potencialidades para atuação na sociedade. Assim, busco o conhecimento como forma de contribuição positiva na sociedade e nas relações interpessoais. Desse modo, descrevo em síntese minha trajetória de aprendizado a partir da conclusão do segundo grau, no curso de magistério, quando então escolhi prestar vestibular para o curso de Direito. 

			De início já encontrei barreiras, visto que no estado da Bahia, nos anos de 1994/1995 só existiam duas universidades que ofertavam o curso, a Universidade Federal da Bahia – UFBA e a Universidade Católica do Salvador – UCSAL. Assim, prestei vestibular em ambas universidades baianas, mas não obtive aprovação. Na mesma ocasião obtive informações de um curso de pré-vestibular, com possibilidade de fazer vestibular para o curso de Direito na cidade de Salvador e cursar a Faculdade localizada no sul do estado de Minas Gerais-MG. Prestei vestibular na cidade de Salvador-BA, fui aprovada na Universidade de Alfenas – UNIFENAS, passei a residir na cidade de Alfenas, no Estado de Minas Gerais-MG. Enquanto frequentava a faculdade, resolvi prestar concurso público para custear minhas despesas pessoais, fui aprovada em um concurso da Prefeitura Municipal de Alfenas para a função de professora de ensino fundamental I. Nessa cidade, exerci à docência em um bairro periférico com uma turma de crianças em idade de alfabetização. Esse ambiente escolar me auxiliou na análise sobre o quão díspares e conflituosas são as relações na sociedade, no aspecto de reconhecimento do outro, no sentido de acolher as diferenças, vivenciei momentos em que crianças com deficiências não participavam das atividades, permaneciam isoladas da turma. Acredito que fora uma das primeiras inquietações sobre o tema.

			Ademais, havia na cidade uma população composta em sua maioria de estudantes de várias partes do Brasil. Nós baianos, uma pequena parcela dessa população, éramos alvo de discriminação. Toda pessoa que estivesse vestida com roupas coloridas e/ou chinelos, era alvo de crítica do tipo: “- lá vem a baianada”. Mais um episódio inquietante sobre as relações humanas e a aparência física. Pude perceber o quanto a sociedade contribui para a exclusão e discriminação de pessoas simplesmente pela aparência. Ao passo em que sempre questionava o motivo de tanta rejeição. Qual a origem dessa incapacidade de conviver com as diferenças? Seriam apenas manifestações culturais? Ao passo que, conquanto apreendia na faculdade os princípios norteadores do direito que destacavam necessariamente o contrário da realidade diária, apreendia conceitos de inclusão e fortalecimento das diferenças, afirmações de que todos têm o direito a participação em sociedade, da dignidade e da justiça. 

			Passados cinco anos, recebi o diploma de Bacharel em Direito, momento em que decidi retornar ao estado da Bahia, com muitos sonhos na bagagem e conhecimentos sobre a vasta legislação pátria, a qual me impelia a acreditar que poderia mudar a sociedade e o mundo. Acreditei que seria possível aplicar o direito para vencer paradigmas e velhos conceitos de discriminação das minorias. Prestei Exame de ordem (obrigatório para o exercício da Advocacia) e enquanto aguardava o resultado da prova da Ordem do Advogados do Brasil – OAB Sessão Bahia, fui convidada por um grande amigo a compor a chapa de eleição da nova diretoria da Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais – APAE da cidade de Santaluz-BA (cidade natal de minha genitora, do meu esposo e das minhas filhas) para o biênio de 2001 a 2002.Com a eleição da nova diretoria, fui inserida na instituição como voluntária, para desenvolver atividade de assessoria jurídica. A partir desse momento, fui apresentada à realidade da Síndrome de Down (SD) com a qual reverberou a inquietude de outrora sobre a exclusão pela aparência física. 

			A Síndrome de Down está impressa no DNA e na aparência física do indivíduo. Não há como esconder essa realidade. Estive interligada com essa singularidade das crianças e suas famílias o que despertou o interesse e desejo de estudar o tema na perspectiva de inclusão social, identificar como a família poderia impulsionar o valor de identidade e pertencimento nessas crianças. O Trabalho na instituição APAE proporcionou uma vivência das angústias e os anseios das famílias em busca de ressignificação de valores frente ao diagnóstico da Trissomia 21(SD) o modo de cuidado dos filhos (as) na construção de um espaço de acolhimento para as potencialidades natas do ser humano de desenvolver-se com dignidade.

			Permaneci por quase dez anos na instituição e minha angústia só aumentou. Percebi o quão difícil era conciliar a técnica com os conceitos normativos de garantias de direitos na sociedade. Outrossim, acompanhar o descompasso entre os programas estatais e aos anseios das famílias com filhos (as) sindrômicos. O que fazer? Como auxiliar essas famílias? Quais ações afirmativas poderiam resolver esse impasse? Como retirar essa parcela da população da obscuridade? Como a família poderia contribuir para inclusão social de seus filhos (as)?

			Com essas inquietudes percebi o quanto foi primordial a existência da APAE, da mobilização civil de pessoas para uma grande causa humanitária. A associação promovia e fortalecia o acolhimento e a identificação familiar necessária à construção de uma proposta de futuro promissor para seus (uas) filho (as). Era uma parcela da sociedade se insurgindo contra as lacunas nas políticas públicas. Sendo necessário a criação de um espaço privado (quando deveria ser público, frente ao dever estatal) para promover a dignidade dessa parcela populacional, tão difundida na nossa Constituição Federal de 1988 dentre outros, pelo princípio da dignidade humana. Esse fato também nos causou perplexidade, aliado ao descompasso entre a legislação e a programa da educação brasileira, que não estava organizado para absorver essa participação social da pessoa com deficiência. Permaneci na APAE até o ano de 2011 e passados mais de sete anos, ainda sinto a angústia de antes ao relembrar relatos familiares sobre a incerteza quanto ao futuro e das situações de exclusão e preconceito motivado e em grande parte pela aparência física dos filhos (as) com Síndrome de Down. Aproveito a oportunidade para agradecer a Zezinho, Hermano e Dina pelo convite e pela oportunidade participar e integrar a comunidade Apaeana. E por todas as mães, pais que se sentiram inferiores, impotentes, menosprezados, humilhados ao serem apontadas como genitoras de filho (as) “mongoloides”, que vivenciaram situações de constrangimento e empecilho à participação desses filhos (as) na escola e em sociedade, ratifico-os como um dos pilares de motivação para a escolha do tema da pesquisa. Uma oportunidade de identificar como a família pode construir estratégias, firmadas no modelo social da deficiência, para o processo de escolarização da criança com Síndrome de Down, desenvolver suas potencialidades com dignidade. E nesse percurso, destaco que toda criança (com diagnóstico SD ou não) necessita de dignidade na essência etimológica da palavra (originária do latim dignitas, dignitatis), da afirmação de sua qualidade de ser digna, com capacidade de viver em espaços públicos com liberdade desde seu nascimento, bem ser protegida de forma a realizar o seu direito à educação. Que sejam cidadãs brasileiras e que, segundo Contreras (UNICEF, 2013, p.73,tradução nossa) “sejam livres para acessar o sonho de voar”1.

			
				
					 The State of the world’s Children 2013.United Nations Children’s (UNICEF) May. 2013. By Olga Montufar Contreras (...) “girls and boys with disabilities with hope and oportunity-so they,too,can be free to let their dreams take flight”.( p.73)
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			“O pior dos problemas da gente é que ninguém tem nada com isso”.

			Mario Quintana.

		

	
		
			
INTRODUÇÃO

			A elaboração deste trabalho foi motivada pela possibilidade de promover uma reflexão, debate e análise, do direito à educação da criança com Síndrome de Down, sob a perspectiva familiar e da sociedade, apoiada no modelo social da deficiência, aliado à visão da família como núcleo de formação do sujeito e essencial à sociedade. E do mesmo modo, revelar a construção legislativa (internacional e nacional) como lastro de proteção para a família e a pessoa com deficiência, revelar a participação do poder judiciário e da mídia jornalística como instrumentos de suporte familiar na construção de uma nova realidade social no processo de escolarização da criança com deficiência intelectual derivada da Síndrome de Down.

			Inicialmente, propomos uma investigação sobre o espírito da legislação nacional e internacional (a mens legis) de forma a revelar a concepção do legislador sobre a participação da família na escolarização da criança com deficiência intelectual. Aliado ao modelo de deficiência aqui apoiado, descrito num primeiro momento pelo Sociólogo Paul Hunt (1966) como um dos precursores do modelo social da deficiência. Seus primeiros escritos buscavam a compreensão do fenômeno sociológico da deficiência. Escreveu um artigo jornalístico destacando a experiência da deficiência frente ao estigma de incapacidade, desafiou a preocupação padrão de retrata-la como sofrimento médico e pessoal, e assentada em valores comuns de infelicidade, inutilidade, opressão e doença. Visa reconhecer a pessoas com deficiência como parte integral da sociedade, não sendo cidadãos de segunda classe (tradução nossa).

			Nesse contexto, destacaremos também, as particularidades que envolvem a Síndrome de Down e a escolarização a partir da visão crítica de Paulo Freire sobre o direito desenvolvimento humano como mobilização para o aprendizado.

			Ademais, na lei brasileira, o conceito de deficiência é retratado no Decreto-lei nº 3.298/99 (BRASIL, 1999) descrito como “toda perda ou anomalia de uma estrutura ou função psicológica, fisiológica ou anatômica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrão considerado normal para o ser humano”. O referido decreto apresenta alguns graus de deficiência de acordo com a possibilidade ou não de recuperação do indivíduo. Revela a deficiência como permanente para os casos que impossibilite a recuperação e utiliza o termo incapacidade para revelar à redução da capacidade com necessidade de utilização de equipamentos, adaptações ou recursos especiais para transmissão de informações, desempenho de função ou atividade humana.

			O decreto também descreve as categorias pelas quais a pessoa seria considerada deficiente e o tipo respectivo (art. 4º). Onde a deficiência física é caracterizada como a alteração completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, com comprometimento da função física, apresentando-se sob a forma de “paraplegia, paraparesia, monoplegia”, etc. Já a deficiência auditiva, resta caracterizada pela perda bilateral, parcial ou total, da capacidade auditiva que é medida em uma escala de decibéis. Deficiência visual ou cegueira, a partir da medida da acuidade visual. Deficiência mental relativa ao funcionamento intelectual inferior à média humana e outras limitações. (BRASIL, 1999).

			Aqui, nos interessa em particular, a deficiência intelectual, derivada da Síndrome de Down, como forma específica de deficiência, associada a certas características físicas, dificuldades de adaptação social, motora, crescimento a aprendizado lentos, dentre outros. (SPINAZOLA, 2017)

			Contudo, em que pese os conceitos acima elencados, compreendemos a deficiência por outro viés, diverso das características físicas e biomédicas, fundamentada também nos estudos desenvolvidos na Inglaterra, no fim dos anos 70, cuja proposta era compreender a deficiência além do campo estritamente biomédico, restrito aos conceitos médicos, psicológicos e de reabilitação, os quais, associavam a deficiência a uma condição médica ou a uma tragédia pessoal, sendo abordada como uma questão de direitos humanos (disability studies)2. (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009 p.64-67). 

			Os argumentos que deram origem a este modelo social podem ser sintetizados em dois aspectos primordiais: O primeiro, ao fato de que um corpo com lesão ou deformidade não determinaria ou tampouco explica o fenômeno social e político da subalternidade dos deficientes. Assim, explicar que a situação de opressão sofrida pelos deficientes é devida às perdas de habilidades, provocadas pela lesão, é confundir lesão com deficiência. A deficiência é fenômeno sociológico e lesão é expressão biológica. O segundo, para destacar que o significado da lesão como deficiência é processo estritamente social e nessa linha de raciocínio, a explicação para o baixo nível educacional não deveria ser buscada nas restrições provocadas pela lesão, mas nas barreiras sociais que limitam a expressão de suas capacidades.

			Neste particular, é importante destacar que, a retirada da deficiência do campo da natureza e sua transferência para a sociedade foi uma mudança teórica revolucionária. França (2013) aponta que, por ser a deficiência um fenômeno sociológico e não algo determinado pela natureza, a solução para os conflitos envolvidos não deveria estar centrada na terapêutica, mas na política. Os primeiros teóricos do modelo social definiam-se em oposição a todas as explicações individualizantes da deficiência. A deficiência não deveria ser entendida como um problema do indivíduo, uma trajetória pessoal, mas como consequência dos arranjos sociais pouco sensíveis à diversidade. 

			Essa mudança de perspectiva não significa, que os teóricos do modelo social não reconhecem a importância dos avanços biomédicos para o tratamento ou melhoria do bem-estar corporal da pessoa com deficiência. Ao contrário, novas técnicas de tratamento proporcionadas pelos avanços biomédicos são bem-vindas. Mas com resistência ao amplo processo de medicalização suportado pelas pessoas com deficiência. 

			Desse modo, Marques (2016) afirma que os teóricos desse modelo social destacam que o fato de estamos lidando com um fenômeno sociológico, os esforços deveriam concentrar-se em modificar as estruturas que provocavam ou reforçavam a deficiência, ao invés de apenas tentar curar, tratar ou eliminar as lesões ou incapacidades. E esses esforços podem ser compreendidos no Brasil pela mobilização pela conquista de direitos das pessoas com deficiência, desde meados do século XX e início do século XXI, sob a influência dos ideais do cenário legislativo internacional, como a valorização do princípio da dignidade humana (MORAIS 2013, p.17-18). E essas conquistas também perpassam pela garantia à educação com condição necessária para promoção da dignidade e cidadania dessa parcela populacional.

			Ademais, essa garantia é também da sociedade, como afirma Freire (2001.p-43) “não há educação fora das sociedades humanas e não há homem no vazio”, um esforço educativo desenvolvido pelo autor para revelar a humanidade no ato de educar, fomentando a ação coletiva nessa trajetória de descoberta e transformação pessoal. E do mesmo modo, concebendo a educação como um direito (humano) e, como não poderia ser diferente, possui previsão na Constituição Federal (BRASIL, 1988) no artigo 6º em primeiro lugar entre os chamados direitos sociais. Esses direitos são classificados como fundamentais, pois de apresentam como garantias básicas que devem ser compartilhados por todos os seres humanos em sociedade, independente de orientação sexual, gênero, etnia, religião, classe econômica. Possui a finalidade de resolver situações que representam as desigualdades na sociedade, para que as pessoas tenham o mínimo de qualidade de vida e dignidade. São fruto de conquistas advindas de reivindicações e lutas de movimentos sociais para a garantia da igualdade, liberdade e dignidade entre todos os seres humanos.

			Mais adiante, o artigo 20, é define como “direito de todos e dever do Estado e da família” e esclarece que será “promovida e incentivada com a colaboração da sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercício da cidadania e sua qualificação para o trabalho”. E além de ser um direito, foi sempre um dever dos pais.

			Foi nesse cenário histórico legislativo que a família despontou como instituição e referência para o desenvolvimento do indivíduo. Buscamos assim, compreender não somente a família contemporânea, mas entendê-la em seu processo histórico de evolução, os papéis, arranjos familiares, vínculos sociais do indivíduo e como a instituição corresponde a essa estruturação social e afetiva do sujeito, pois identificamos que a partir dela se construirá as relações humanas.

			Assim, a relação familiar pode promover o início da vida social e afetiva da criança. Sendo a família essa primeira instância relacional que lhe transmitirá valores, ensinamentos, conceitos para suplantar dificuldades e outras situações quotidianas. (MARQUES,2016).

			Neste sentido, para identificar essa dinâmica familiar na escolarização da criança com Síndrome de Down, utilizamos o termo participação, de acordo com a etimologia da palavra, originária do latim “participatio” (pars + in + actio), que significa ter parte na ação, tendo acesso ao agir e às decisões que orientam o agir (Benincá,1995). Que em sentido amplo é sinônimo de atuação, ação, atividade, presença e até mesmo, cooperação da família no processo de escolaridade da criança com Síndrome de Down.

			E essa participação da família, no contexto escolar, é publicamente revelado e exortado na legislação nacional: no Estatuto da Criança de do Adolescente – ECA (BRASIL, 1990), quando disciplina os deveres da família e os direitos da criança, na Política Nacional da Educação com suas diretrizes gerais e mecanismos para oportunizar a participação (ação) efetiva da família no desenvolvimento global do(a) aluno(a) o envolvimento familiar e da comunidade no processo de desenvolvimento da personalidade do educando, na Lei de Diretrizes e Bases da Educação – LDB (BRASIL,1996) a qual destaca a importância da família nos artigos 1º, 6º, e 123, no Plano Nacional de Educação – PNE, (BRASIL, 2014), modificado pela Emenda Constitucional nº 59/2009 e se apresenta como uma exigência constitucional e periódica decenária (10 anos) servindo de referenciais aos planos plurianuais do Governo Federal e para os planos estadual, distrital e municipal, visando a implantação de Conselhos Escolares e outras formas de participação da comunidade escolar (incluindo a família) para a melhoria do funcionamento dos institutos de educação e no enriquecimento das oportunidades educativas e dos recursos pedagógicos.

			Essa breve contextualização é importante, pois, segundo Reale (1994, p.67) o desenvolvimento do direito (legislação) é um processo contínuo, não havendo “fenômeno” ou “instituto jurídico” a ser analisado fora de seu “contexto histórico”, já que o “direito” (legislação positivada) precisa da realidade social (e histórica) para existir. Neste sentido, a seguir, demonstraremos o destaque dado à família e o direito a educação na legislação internacional e nacional.

			Assim, destacamos o preâmbulo da Declaração Universal dos Direitos Humanos de 1948 (UNICEF, BRASIL 2000), que reconhece sob a proteção da lei a dignidade de todos os membros da família, (art. 12), concebe a família como elemento natural e fundamental da sociedade (art. 25) prevê direito à educação gratuita. (art. 26).

			A Declaração dos Direitos da Criança e do Adolescente de 1959 tem como propósito afirmar que a criança necessitava de amor, compreensão, devendo crescer com o amparo e sob a responsabilidade de seus pais para o desenvolvimento de sua personalidade, cabendo ao Estado promover o auxílio para manutenção dos filhos em famílias numerosas. 

			Do mesmo modo, a Declaração das Pessoas com Deficiência de 1975 dispondo sobre o direito de viver com suas famílias, participar de todas atividades sociais e ser informado desses direitos (item 9). Reconhece o direito das pessoas com deficiência à educação e para efetivar esse direito sem discriminação e com base na igualdade de oportunidades.

			E, sob influência dessas declarações internacionais, a legislação nacional incorporou em seu texto os princípios da Dignidade Humana e do bem-estar social, dando destaque à família como instituto a ser protegido da interferência estatal. Na Constituição Federal de 1988 (BRASIL, 1988) dois artigos, 226 e 227, logram ampliar o conceito de família e os deveres entre o homem e a mulher na sociedade conjugal. No Estatuto da Criança e do Adolescente – ECA), (BRASIL,1990), preconiza o tratamento de proteção integral às crianças e adolescentes, sujeitos de direitos (artigos 3º e 4º). Destaca que, a criança e o adolescente têm direito à educação, visando ao pleno desenvolvimento de sua pessoa. (BRUNÕL, 2001, p.92). 

			No âmbito da legislação específica sobre o direito à educação, a Lei de Diretrizes e Bases da Educação Nacional – LDB (BRASIL, 1996) conceitua esse direito como fundamental (e humano) como o processo de formação desenvolvido na vida familiar, na sociedade, nas instituições de ensino e pesquisa, nos movimentos sociais e organizações da sociedade civil e nas manifestações culturais. Do mesmo modo, ratifica o disposto na Constituição Federal (BRASIL,1988) de que a educação é um dever da família e do Estado, inspirada nos princípios de liberdade e nos ideais de solidariedade humana e tem por finalidade o pleno desenvolvimento do educando, seu preparo para o exercício da cidadania e sua qualificação para o trabalho. 

			Também disciplina a composição do modelo educacional do país, subdividido em educação básica, formada pela educação infantil, ensino fundamental e ensino médio e educação superior (art. 21). Nesta organização, temos os objetivos de cada etapa. Na educação básica a finalidade é desenvolver o educando, assegurar-lhe a formação comum indispensável para o exercício da cidadania e fornecer-lhe meios para progredir no trabalho e em estudos posteriores.

			Neste aspecto, em razão do estudo retratar a criança SD, é necessário esse destaque aos aspectos legais que envolvem a educação infantil, já que se constitui na primeira etapa da educação básica cuja finalidade é promover o desenvolvimento integral da criança de até 5 (cinco) anos de idade, seus aspectos físico, psicológico, intelectual e social, complementando a ação da família e da comunidade. 

			A diretriz nacional, descrita na Lei de Diretrizes e Bases da Educação – LDB (BRASIL,1996), no art. 30 impõe que, essa educação deva ser oferecida em creches, ou entidades equivalentes, para crianças de até três anos de idade e pré-escolas, para as crianças de 4 (quatro) a 5 (cinco) anos de idade. O art. 58 estabelece regras para a educação especial a ser oferecida na rede regular de ensino para educandos com deficiência, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superlotação, engloba um conjunto de ações possível serviços de apoio especializado para atender às peculiaridades de cada aluno (a).

			Outrossim, ao passo que destaca essas necessidades também é possível perquirir se esse modelo contribui para a segregação do (a) educando (a) caso não seja possível a sua integração nas classes comuns de ensino regular, em razão da criação de uma nova faixa etária concomitante à proposta de integração desses educandos nas classes comuns.

			A partir dessa análise da lei brasileira é possível ponderar que o legislador pode estar reforçando um modelo educacional de opressão à criança com deficiência, já que a existência de faixas etárias diferentes dificultará integração da criança SD. Sendo uma ação oposta ao modelo social de deficiência.

			Com essa discussão, fomentamos a pesquisa científica a partir da revisão da literatura especializada, perpassando pela análise de pesquisas empíricas, visando conhecer as pesquisas realizadas sobre o tema, propor a reflexão crítica sobre o processo sócio histórico e cultural do direito a educação da criança com Síndrome de Down, com possibilidade de compartilhamento de ideias e experiências para as famílias e como suporte para alcançar esse direito fundamental.

			Neste sentido, propomos a aproximação do conceito de família à realidade das pessoas com deficiência instituída pela Lei do Sistema Único de Assistência Social – SUAS, (BRASIL 2011), frente aos atuais arranjos familiares brasileiros (art. 20 § 1º) que em muito se aproxima à evolução conceitual da deficiência (arts. 21 § 3º e 24) onde a família “é composta pelo requerente, o cônjuge ou companheiro, os pais e, na ausência de um deles, a madrasta ou o padrasto, os irmãos solteiros, os filhos e enteados solteiros e os menores tutelados, desde que vivam sob o mesmo teto”. Bem como a contribuição da Assistência Social para a integração dessa parcela populacional (pessoas com deficiência) na sociedade, como descrito na Lei Orgânica da Assistência Social – LOAS. (BRASIL, 2011). E na lei nº 12.470 de 01 de setembro de 2011 (BRASIL, 2011), em destaque para ao desenvolvimento social da pessoa com deficiência.

			Na mesma perspectiva de afirmação de princípios humanitários (Dignidade Humana e do bem estar social), foi normatizada a Lei brasileira de inclusão nº 13.146 de 2015 (BRASIL, 2015), denominada de Estatuto da Pessoa com Deficiência, vigente a partir de 3 de janeiro de 2016, com destaque para a educação como direito da pessoa com deficiência a partir de um sistema educacional inclusivo em todos os níveis e aprendizado ao longo da vida, de forma a alcançar o máximo desenvolvimento possível dos talentos e habilidades físicas, sensoriais, intelectuais e sociais, elegendo como dever polipartite entre Estado, família, comunidade escolar e sociedade de assegurar educação de qualidade e salvo de toda forma de violência, negligência e discriminação (art. 27), estabelecendo um novo marco na abordagem social e jurídica à pessoa com deficiência no País e que segundo Stolze (2016, p.53) “trata-se, indiscutivelmente, de um sistema normativo inclusivo, que homenageia o princípio da dignidade da pessoa humana em diversos níveis”.

			Lipovetsky (2005, p.139) destaca que esse cenário legislativo nacional revela a importância da família para o Estado e para a sociedade, relacionando-a como uma estrutura de convivência humana necessária à construção da identidade do indivíduo e seu crescimento biopsicológico necessário para a convivência social. Constituída como um espaço para a ”livre realização pessoal” dos seus integrantes na realização de seus direitos à vida, saúde e dignidade. 

			Assim a legislação de proteção à pessoas com deficiências é um avanço para a ressignificação de padrões culturais e históricos de segregação e exclusão, possibilitando gradativamente, conquistas no âmbito social como reflete Figueira ( 2008, p. 119) ao destacar que “o percurso histórico das pessoas com deficiência no Brasil perpassa fases de eliminação e exclusão”, por um período de “integração parcial através do atendimento especializado” com intuito de romper com a visão de “política meramente assistencialista”, o que não é uma caminhada fácil e que ainda está em construção através do “avanço da legislação nacional” com a “participação direta das próprias pessoas com deficiência” e de seu fortalecimento como “grupo populacional”.

			Ademais, esse percurso histórico demonstra um avanço na proteção dos direitos da pessoa com deficiência, as edições de leis por si só não garantem sua imediata aplicação. Ainda persiste uma contradição entre a norma (dever ser) e a realidade (ser), (Kelsen, 2009, p.90). Nesta ambiguidade, também se assenta a sociedade brasileira, a partir das dificuldades em acolher as diferenças tornar-se inclusiva.

			Se as leis não são suficientes para promoção da dignidade e da educação da criança SD, inclui-se a corresponsabilização e participação ativa da família como destaca o artigo 198 da Constituição Federal para a construção de uma nova sociedade. Resta-nos analisar como essa família deverá proceder para que o direito à educação da criança com Síndrome de Down seja efetivado. Contudo, resta também pertinente o questionamento sobre a necessidade ou não de intervenção da atividade jurisdicional do Estado (jurisprudência), na imposição de decisões para o cumprimento legal e para a promoção do direito a educação desta parcela da população e na atividade da mídia jornalística digital ao retratar o tema e o alcance social do conteúdo divulgado.

			E para responder a esses e outras inquietações, este trabalho foi efetivado com base na revisão da literatura, produção científica, repositório jurisprudencial e acervo da mídia jornalística digital como propulsores da contribuição familiar para a escolarização da criança SD na construção de sua identidade e autonomia.

			Essa interdisciplinaridade relaciona-se com a abordagem do direito como ciência do ramo das Ciências Sociais, estudando as normas obrigatórias controladoras das relações dos indivíduos na sociedade brasileira. Destacamos o conjunto de normas jurídicas vigentes (para defesa das pessoas com deficiência) no país e no mundo (direito objetivo) para promover um amplo debate entre as questões teóricas e práticas que envolvem deficiência, o direito a educação e a relação familiar. Pois segundo Mantoan, Batista (2007, p.15), a deficiência não se esgota na sua condição orgânica ou intelectual e nem pode ser definida por um único saber, é um questionamento que deve ser investigado com a colaboração de várias áreas do conhecimento. 

			Ademais, a deficiência intelectual, aqui retratada, deriva da Síndrome de Down (SD), sendo também oportuno apresentar sua definição a partir da literatura médica especializada que a anuncia como uma patologia de origem genética, caracterizada por uma desordem cromossômica, ocasionando a Trissomia do cromossomo 21, com risco de mortalidade e tendo como fator preponderante a idade materna avançada (PUECHEL, 1999; CAPONE, 2004; SILVA; KLEINHANS, 2006). 

			Outrossim, também é oportuno destacar a evolução da nomenclatura relacionada a síndrome (desordem cromossômica do par 21), outrora utilizadas como a imbecilidade mongoloide, idiota mongoloide, cretinismo, acromicria congênita e criança inacabada em razão das características físicas do indivíduo, contribuindo para sua segregação do convivo social. (Schwartzman, 1999; Puechel,1999). Contudo, após vários debates e reivindicações do movimento político e social em favor das pessoas sindrômicas (SD) foi possível adequar os conceitos médicos à uma nova nomenclatura com vistas a representa-las a partir do paradigma da dignidade humana e impelir estigmas, preconceito e promover a sua inserção social.

			Historicamente, o conceito da Síndrome de Down como uma entidade clínica, ocorreu em 1866 com Langdon Down, que em seu trabalho destacou a existência de raças superiores a outras inferiores, concluindo que a deficiência mental era característica das raças inferiores. Com essas concepções sobre a Síndrome e suas particularidades, pretendemos estudar o cenário contemporâneo das famílias com crianças SD, para identificar a estratégias para a garantia a escolarização da criança SD, revelar como essa participação contribui para esse percurso de desenvolvimento.

			Neste aspecto, as pesquisas apontam que a trajetória pela efetivação de direitos da criança com diagnóstico da Síndrome de Down tem início no seio familiar. (Delgado, 2016, Santana, 2017; Prieto 2017; Carneiro, 2017). Também destacam os sentimentos que envolvem o diagnóstico de um filho (a) sindrômico (a) como um momento de tensão, sofrimento, resignação e resiliência e que aos poucos, promovem a construção de uma identidade familiar necessária para impulsionar este indivíduo para a escola (sociedade). Revelam uma mudança de comportamento e de concepção em face da realidade apresentada, como destaca Waal (2010, p.62) ao afirmar que as “estruturas mentais do indivíduo” (conceitos e preconceitos) são padrões que possibilitam ao sujeito formas organizadas de “elaboração do pensamento” e terão que “ser construídas” com o tempo. 

			Neste sentido, também pretendemos identificar a construção de uma rede de apoio para as famílias suplantarem esse momento de inserção escolar. Já que segundo Rutter (1989 cit. por Pires, 1990) o comportamento parental (e social) pode proporcionar a construção do ambiente adequado ao desenvolvimento cognitivo e social da criança nas respostas às interações sociais, contribuindo para a efetividade de seus direitos. Destacando assim, a importância de esforços coletivos e gradual para a construção de uma realidade de afirmação de direitos dessa parcela populacional.

			Segundo Freire (2000, p. 97) não somos ”obras prontas”, somos seres “inacabados” a ser moldados de acordo com nossas vivências. As crianças SD, bem como quaisquer crianças, serão moldadas a partir das interações e intervenções diárias de estimulação, conforme retratadas na pesquisa de Moreira et al. (2000) na descrição de experiência obtida por estimulação como forma de construção de um novo padrão de comportamento e modificações funcionais.

			Também Rodrigues e Alchieri (2009) consideram que o desenvolvimento da criança SD é um processo complexo como o de qualquer outra criança que ao longo dos anos vai adquirindo habilidades específicas de acordo com o estímulo que recebe. Tendo, portanto, como pressuposto fundamental a interação com o meio para um melhor desenvolvimento onde a inclusão em espaços comuns da sociedade (escola) constitui um grande aliado nesse processo.

			Para Waal (2010, p.157) “as crianças leem os ‘corações’ muito antes de ler as mentes”. Na tenra idade já podem compreender os diferentes desejos e as necessidades das pessoas. As capacidades intelectuais e sociais de crianças, como também aquelas com a Síndrome de Down são valorizadas ao máximo quando elas crescem num ambiente favorável ao seu desenvolvimento (STRAY-GUNDERSEN, 2001). 

			O desafio é então revelar a dinâmica das relações entre família, sociedade, mídia jornalística e decisões judiciais com o fim de identificar as estratégias encontradas para o exercício do direito a educação e segundo Strauss (1996, p.98) mudar nosso comportamento em prol de um mundo melhor.

			Freire (1996, p.63-64) também reflete que não subsiste escola sem sua interligação coma as “condições sociais, culturais e econômicas dos alunos, de suas famílias e dos vizinhos” e seus prévios conhecimentos são trazidos à escola.

			Do mesmo modo, é pertinente a pesquisa das notícias jornalísticas na mídia de circulação nacional e estadual como fonte do alcance e impacto social dessas notícias e de que maneira contempla a família como interlocutora do direito a educação. Pois, os meios de comunicação de massa devido, têm o potencial em influenciar comportamentos, mesmo quando a informação é em formato de entretenimento. A influência da mídia não se restringe à população leiga como fonte primária de informação, mas influencia também outros profissionais e cientistas.

			Teixeira, et. al. (2011) destaca que já foram promovidos outros estudos sobre o jornalismo em saúde no qual restou demonstrado que a “mídia prioriza más notícias, o que pode ser mais atraente para os leitores” e os jornalistas são mais propensos a publicar relatórios que enfatizam o “estilo de vida”. No seu estudo, revela que “as manchetes pessimistas” são predominantes no jornal Folha de São Paulo, em grande parte dos artigos escritos “por funcionários locais”, desconstituindo a crença de que “o jornalismo em saúde se concentra principalmente em doenças”.

			A pesquisa no repositório de decisões judiciais (Tribunal de Justiça do Estado da Bahia e Tribunais Superiores STF e STJ) contribuirá na identificação da correlação entre a prestação jurisdicional e a família para a realização do direito a educação da criança com Síndrome de Down. 

			
				
					 As deficiências eram objeto de estudo sob o ponto de vista clínico. Em 1986, a Seção para o Estudo da Doença Crônica, Deficiência e Incapacidade da Associação de Ciências Sociais foi renomeada como Society for Disability Studies ampliando a abordagem sobre a deficiência com a interconexão com outras ciências.Disponível em :< https://www.nytimes.com/2013/11/03/education/edlife/disability-studies-a-new-normal.html?_r=0. Acesso em 26 mar 2018.

					       HUNT, Paul (1966). Stigma: The experience of disability. London: Geoffrey Chapman.
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