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Flores em vocé

De todo 0 meu passado
Boas e mas recordacoes
Quero viver meu presente

E lembrar tudo depois
Nessa vida passageira

Eu sou eu, vocé é vocé

Isso é o que mais me agrada
Isso é o que me faz dizer
Que vejo flores em vocé

Compositor: Edgard Scandurra



RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo central a produgdo de um livro-reportagem?,
visando gerar reflexdes sobre a teméatica da Sindrome de Down, e desconstruir a
percepc¢ao social equivocada de que esse publico é dependente e limitado. Para isso,
sdo apresentadas histérias de pessoas com Down, ressaltando o que é essa
sindrome e suas caracteristicas, fazendo o leitor compreender as diferencas como
parte inerente a todo ser humano, e nao especificamente aos Down. S&o abordados
0s conceitos de integracdo e de inclusdo social, contextualizando historicamente
suas diferencas; discute-se também a influéncia da midia na inclusdo social; e o
jornalismo literario, género utilizado como linguagem do livro-reportagem. Alguns
autores utilizados nesta pesquisa sdo Romeu Kazumi Sassaki (1997), Serge
Moscovici (1974) e Edvaldo Pereira Lima (2009).

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Down; inclusdo social; jornalismo; livro-
reportagem; diversidade.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho visa abordar aspectos da Sindrome de Down,
apresentando caracteristicas fisicas e psicolégicas, mas ressaltando,
principalmente, o papel essencial da inclusdo de pessoas com Down na
sociedade. A partir dessa tematica foi elaborado o livro-reportagem Vejo flores em
vocé, contendo entrevistas e historias do cotidiano de pessoas com Down, de
modo a esclarecer, ou ao menos amenizar, a ideia de que a Sindrome de Down
torna as pessoas incapazes e limitadas. O diferencial do produto apresentado € a
convivéncia das autoras com 0s personagens, uma vez que a ideia seria ir além
de respostas, mas observar e entender como foi a chegada do novo membro da
familia ao lar e os lacos criados — e alguns, até, desfeitos.

Vivemos em uma sociedade que traz consigo bagagens de uma cultura que
considera que as caracteristicas fora do considerado “padrao” comum a maioria,
torna o ser invéalido e sem possibilidade de atuacéo social. E essaimagem distorcida
gue vem sendo cativada desde os primordios da humanidade, como observado em
estudos discutidos neste trabalho. Na Historia Antiga, por exemplo, podem-se
observar maneiras parecidas de encarar as deficiéncias, mas com atitudes
diferentes: na culturaromana as criancas eram sacrificadas, jA em Esparta os bebés
gue nasciam ou adquiriam alguma deficiéncia eram lancados ao mar. Em Atenas,
Aristételes defendia a premissa de que as pessoas com deficiéncias deveriam ser
tratadas com justica, ou seja, eram protegidas pela sociedade, porém elas nédo

atuavam socialmente, apenas viviam da compaixao popular.

A sociedade, em todas as culturas, atravessou diversas fases no que se
refere as praticas sociais. Ela comecou praticando a exclusdo social de
pessoas que — por causa das condi¢cdes atipicas — nao lhe pareciam
pertencer a maioria da populacdo. Em seguida, desenvolveu o atendimento
segregado dentro de instituicdes, passou para a pratica da integracao social
e recentemente adotou a filosofia da inclusdo social para modificar os
sistemas sociais gerais. (SASSAKI, 1997, p.16).

O presente trabalho busca entender a importancia da inclusdo social de
pessoas com Sindrome de Down esclarecendo os aspectos desta sindrome e a
forma como ela é discutida socialmente, desde a informacdo dada aos pais no
nascimento da crianga com Down até o discurso midiatico, que por sua vez

influéncia na forma como a sociedade vé esse publico. Conforme Chevallier (1993
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apud SERRAO, 2006), o comportamento social da pessoa com Sindrome de Down
é influenciado pelo ambiente, em que os resultados dessa interagdo podem limitar
ou ampliar as oportunidades do seu desenvolvimento e de suas possibilidades de
integracao social. Dessa forma, este trabalho tem como objetivo dar visibilidade a
um publico que ainda é excluido, pouco visto e considerado, por grande parte da
sociedade, incapaz de atuar de forma “comum”.

O Down nédo esta somente relacionado a saude, mas também a fatores
sociais, portando, o convivio social, além de auxiliar o desenvolvimento fisico,
mental, psicologico, motor e neuroldgico, pode ajudar em outros aspectos como o
comportamento, autonomia e autoestima. Neste sentido, se destaca a importancia
dos movimentos inclusivistas, uma vez que o comportamento da crianga com Down
depende, especificamente, da relacdo dos fatores genéticos e de maturagéo
organica, das experiéncias vividas, da exploracdo do proprio corpo, do ambiente e
da interacdo com as pessoas. Sendo que, somente assim, a crianca torna-se capaz
de modificar suas respostas sensoriais, motoras, afetivas, cognitivas e sociais.
(LORENZINI, 2002).

Deste modo, a busca por uma sociedade inclusiva sera constante, uma vez
que seria um lugar favoravel em que todos estariam inseridos e fazendo parte do
contexto social como membro valorizado, apoiando-se mutuamente como sujeitos
ativos, dinamicos e reciprocos. (FERREIRA, 2005).

Pensando em todos esses aspectos, o livro-reportagem Vejo flores em vocé
foi produzido com o propdésito de fazer com que as pessoas, principalmente as que
convivem com ou desconhecem o Down, entendam que essa sindrome ndo sera
um fator limitador, se encarada de forma positiva. E essencial que as pessoas
entendam que néo se trata de uma doenca nem deficiéncia mental ou fisica, mas,
sim, de deficiéncia intelectual. Fator este que ndo limita os Down de estarem
inseridos ativamente na sociedade.

Para se chegar a viabilidade de producdo do livro-reportagem foram
realizadas pesquisas nos seguintes locais: Livrarias Curitiba, Biblioteca Publica do
Parand, Casa da Leitura e Livraria Dario Vellozo, Livraria Saraiva (site), quatro sebos
localizados no centro da cidade de Curitiba (Sebomania, Sebo dos Andarilhos, Sebo
Kapricho Il e Sebo Lider), além de sites de congressos de comunicac¢éo — Intercom,
Expocom, Abrasco, Socicom e Sangue Novo.

A partir das pesquisas, nota-se que o conteudo das obras existentes € voltado
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a descricao da Sindrome de Down e as préticas pedagdgicas que a envolvem, em
sua maioria, com uma linguagem mais cientifica e pedagodgica. O presente trabalho
foi desenvolvido, portanto, visando suprir a lacuna de criar um produto jornalistico
mais aprofundado do que os meios convencionais de comunicacgao (televiséo, radio,
jornalimpresso, revista e sites/blogs), a fim de produzir conhecimento cientifico, mas,
principalmente no &mbito jornalistico.

As obras encontradas no diagndstico desta pesquisa que se relacionam, de
certa forma, ao tema e formato do presente produto, sdo os seguintes livros: Filho
Eterno de Cristovdo Tezza; Prazer, eu existo, de Claudia Werneck; Posso ajudar
vocé?, de lva Folino Proenca; e Parece que foi ontem — Trajetdria de uma crianca
com Down, de Maria Teresinha Moura. No entanto, nenhuma dessas obras se
caracteriza como livro-reportagem. O foco dos livros descritos é responder
perguntas frequentes sobre a SD e em algumas obras, como em Filho Eterno e
Parece que foi ontem — Trajetéria de uma crianga com Down s&o narrativas de pais
que descrevem suas experiéncias com filhos Down. Esses dois produtos literarios
sado 0s que mais se aproximam do tema desta pesquisa. Contudo, embora a
teméatica destas obras seja parecida com a presente proposta, o livro-reportagem
Vejo flores em vocé tem o diferencial de utilizar a linguagem literaria, de acordo com
0 padréo jornalistico, de forma a inserir o leitor na obra. Trazendo detalhes do
cotidiano de pessoas com Down, a ideia € mostrar que as diferencas que o0s
personagens apresentam Sao comuns, pois sdo seres humanos e como tais nao
Sao iguais aos outros.

Antes de produzir o produto, no entanto, foi essencial realizar pesquisas
aprofundadas para o entendimento da Sindrome de Down. Por isso, a presente
pesquisa esta dividida em quatro capitulos: o primeiro, intitulado Sindrome de Down
e suas caracteristicas, esclarece o que é a Sindrome de Down, aponta as
caracteristicas e os tipos de deficiéncias, visando orientar o leitor para que néo trate
pessoas com Down como doentes. Foi abordada também a relagdo do preconceito
social, ainda muito presente na atualidade.

O segundo capitulo, intitulado Integracdo Social e Inclusdo Social, esta
voltado a explicacdo da diferenca entre integracdo e inclusdo e ainda apresenta
algumas atividades sociais que auxiliam no desenvolvimento (fisico, cognitivo,
social, psicolégico) de pessoas com Down. O terceiro capitulo, intitulado Jornalismo

e Inclusédo, é voltado ao debate de como as pessoas com essa sindrome séo
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apresentadas pela midia e de que forma os meios de comunica¢ado podem auxiliar
na inclusdo. Ha também conceitos de reportagem, livro-reportagem e jornalismo
literario, com objetivo de argumentar o porqué da escolha de tal produto e ndo de
outro, para abordar sobre o tema em questéo. E no quarto e ultimo capitulo estéao
as descri¢cfes técnicas do produto, como o formato do livro e os materiais utilizados,
publico-alvo, viabilidade de publicacdo, também a descricdo do livro-reportagem
Vejo flores em vocé e a explicacao do tipo de linguagem e titulo utilizados.



16

2 METODOLOGIA

Antes de iniciar a producéo do livro-reportagem Vejo flores em vocé, foram
realizadas pesquisas. A primeira, bibliografica, visa ao entendimento do que é a
Sindrome de Down, das suas caracteristicas, da importancia do convivio social para

pessoas com Down e da essencialidade da inclusédo social.

Pesquisa bibliogréafica, num sentido amplo, é o planejamento global inicial
de qualquer trabalho de pesquisa que vai desde a identificaco, localizacao
e obtencgédo da bibliografia pertinente sobre o assunto, até a apresentagéo
de um texto sistematizado, onde é apresentada toda leitura que o aluno
examinou, de forma a evidenciar o entendimento do pensamento dos
autores, acrescido de suas ideias e opinides. (STUMPF, 2009, p.51).

A primeira parte do trabalho €& baseada em pesquisas documentais,
classificada por Antdnio Joaquim Severino (1998) como “(...) aquela que organiza
e guarda documentos uteis retirados de fontes pereciveis”. (SEVERINO, 1988,
p.40). Desta forma, alguns autores foram essenciais, como: Romeu Kazumi Sassaki
(1997), autor de Inclusdo - Construindo uma sociedade para todos; e Gabrielle
Mader (1997), autora de Integracédo da pessoa portadora de deficiéncia: a vivéncia
de um novo paradigma. Para a compreensdo dos modelos jornalisticos foram
estudados autores como: Tom Wolf, autor de Radical chique e o Novo Jornalismo;
Muniz Sodré e Maria Helena Ferrari, autores de Técnica de reportagem: notas sobre
a harrativa jornalistica (1986); Edvaldo Pereira Lima (2009), autor de Paginas
Ampliadas; Nilson Lage (2008), com o livro A reportagem: Teoria e técnica da
entrevista e pesquisa jornalistica; entre outros teoricos.

O presente trabalho foi desenvolvido também com base em pesquisas
exploratérias, que buscam, de acordo com Antbnio Carlos Gil (2002, p.40),
identificar e descrever caracteristicas do objeto de estudo, explorando um tema ja
conhecido, no entanto, visto sob uma perspectiva diferenciada utilizando
levantamentos bibliograficos, entrevistas com especialistas e/ou pessoas que
tiveram experiéncias na area - caso dos familiares apresentados no livro — e ainda
a partir de exemplos que sirvam para auxiliar o leitor a compreender melhor o
assunto — assim como as histérias descritas e 0s personagens apresentados no
livro-reportagem Vejo flores em vocé. Foi utilizado também a pesquisa explicativa,

uma vez que o objetivo da pesquisa e do produto € esclarecer fatores sociais como


https://www.google.com.br/search?rlz=1C1SAVM_enBR613BR613&amp;q=Edvaldo%2BPereira%2BLima&amp;stick=H4sIAAAAAAAAAOPgE-LRT9c3NErKTU6JLzFWAvMMjQtLzFJykrRkspOt9JPy87P1y4syS0pS8-LL84uyrRJLSzLyiwBNVQqmPAAAAA&amp;sa=X&amp;ved=0ahUKEwjkloPX1cbMAhUEhJAKHZ8UBtAQmxMIgAEoATAO
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0 preconceito em relacdo as pessoas com Sindrome de Down, Gil (2002, 42) explica
que a pesquisa explicativa busca “identificar os fatores que determinam ou que
contribuem para a ocorréncia dos fenbmenos”.

Para producéo do livro-reportagem, especificamente, utilizamos a entrevista
de profundidade. Gred Notess (1996) define esse tipo de entrevista como nao
estruturada, direta e pessoal, em que um respondente é instado por um
entrevistador qualificado a revelar motivacdes, crencas, atitudes e sentimentos
sobre determinado tépico. E necessario que o entrevistador reconheca que nem
sempre € conveniente utilizar métodos muito formais para obter informacdes
dos entrevistados, pois algumas pessoas podem ndo querer responder certas
perguntas. No caso em questdo, para se chegar ao resultado esperado foi
necessario deixar os personagens a vontade, ndo se sentindo pressionados
como em uma entrevista de emprego. Sendo assim, buscou-se adquirir
informagdes em um bate-papo mais informal, em locais que 0s personagens se
sentissem bem.

Para aprofundamento do tema foram realizadas entrevistas com um
especialista na area de genética do Hospital de Clinicas, em Curitiba, além de
familiares de pessoas com Down, professores, diretora e coordenadora da escola
especial Forrest Gump, em Curitiba; uma professora de natacéo para pessoas com
deficiéncia, participante de um projeto de extensdo do Centro Universitario
Unibrasil; coordenadora, secretaria e outros membros da equipe da Associacéo
Reviver Down; entre outros que possuem experiéncia no assunto — alguns a
experiéncia préatica do convivio e outros a cientifica. Além das entrevistas, o livro-
reportagem apresenta observacdes ao participar de eventos e acompanhar os
personagens ematividades cotidianas, como ir a escola.

O tipo de reportagem explorado na narrativa foi, em sua maioria, o de acéo,
comecando pelos fatos mais atraentes para expor detalhes no decorrer do livro.
Dessa forma, o modelo do produto foi o livro-reportagem “retrato”, que busca
apresentar o “mundo” dos personagens e trazer aspectos explicativos, educativos e
afetivos. As pesquisas e as entrevistas serviram para nortear todo o projeto, no
entanto, a convivéncia com o0s personagens foi o que realmente possibilitou a

producédo do livro-reportagem Vejo flores em voceé.
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3 SINDROME DE DOWN E SUAS CARACTERISTICAS

A palavra sindrome é um termo utilizado principalmente na medicina e na
psicologia para designar um conjunto de sintomas em processos patolégicos. Até o
século XIX ndo havia nenhum estudo sobre a possivel existéncia de uma sindrome
genética. Foi entdo que, em 1866, John Langdon Haydon Down, pediatra que
tratava de criancas com deficiéncia intelectual, notou algumas semelhancas em
criancas com atraso menta, ao analisar os casos percebendo alguns detalhes fisicos
e intelectuais comuns em seus pacientes. As caracteristicas semelhantes se davam,
também, na idade das maes (acima dos 35 anos) e ainda no modo “amistoso” e
“amavel” apresentado pelas criancas.

Down, influenciado pela teoria evolucionista de Charles Darwin, sugeriu que
essa sindrome era um estado “regressivo da evolug¢ao”, a qual passou a denominar
“‘mongolismo”, devido as caracteristicas fisicas semelhantes a populacdo da
Mongélia (pais da Asia Oriental). As causas foram atribuidas a tuberculose, a sifilis
e ao hipotireoidismo. Foi apenas em 1959 que a causa dessa sindrome foi atribuida
a Trissomia do cromossomo 21, pelos cientistas Jerome Le Jeune e Patricia Jacobs,
gue mudaram o termo mongolismo para Sindrome de Down (SD), em homenagem
ao médico britanico.

As células (elementos estruturais e funcionais do corpo) séo divididas em 23
grupos, contendo dois cromossomos cada. No caso de uma pessoa com a Sindrome
de Down, o disturbio genético cria um cromossomo a mais ho cromossomo 21,
totalizando 47 ao invés de 46. Assim, o termo Down se refere a pessoas que nascem
COm um Cromossomo a mais no conjunto 21, por isso o termo Trissomia do 21 (Figura
1), caracterizada como a primeira alteragdo cromossdémica da espécie humana.

Os cromossomos sao partes das células que carregam todas as informacdes
estruturais do corpo, como a cor dos olhos, da pele, dos cabelos, o formato das maos,
do nariz, altura e todas as caracteristicas fisicas. Dessa forma, o0 cromossomo a mais,
gue caracteriza o Down, traz algumas caracteristicas peculiares. Uma delas € que
esse cromossomo extra & conhecido como “cromossomo do amor”, devido a relagao
de apego e carinho que pessoas com Down desenvolvem com mais énfase.

A Sindrome pode ser caracterizada, como “normal” ou mosaico. Quando é
realizado o exame caridtipo (avaliacdo dos cromossomos) 0 meédico analisa em

meédia 20 células do sangue. Quando todas as células possuem Trissomia do 21,
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caso de 95% dos Down, é considerado uma Trissomia simples ou livre, vulgarmente
conhecida como “normal”’. Contudo, quando parte das células apresentam a
Trissomia do 21 — 47 cromossomos — e outra parte ndo apresenta alteracdo — 46
cromossomos - € considerado um Down “mosaico”, definicdo feita pela primeira vez
em 1960 por Paul Polani. Dessa forma, a pessoa com esse tipo de alteracéo
genética pode apresentar poucas caracteristicas fisicas e maior capacidade de
desenvolvimento fisico e psicomotor. No entanto, o site Movimento Down? (2013),
nao aprova essa ideia apresentada por muitos estudiosos, pois ressalta que “as
diferencas nas caracteristicas da SD de pessoa para pessoa existem independente

do resultado do cariotipo”.

Figural: Tabela de cromossomos

1 2 3 - 5 1 2 3 ks 5
L] 7 “ o 10 " 12 ] 7 8 Bl 10 " 12
9 “ 15 16 7 18 AR ] 14 15 1% 17 18
88 B | 6| & “ . ‘; 88 B0 |ddE | 6 “ '(
" x Y " 20 = x ¥

0

FIGURA 1 - PESSOA COM DOIS CROMOSSOMOS 21 FIGURA 2 - PESSOA COM TRES CROMOSSOMOS 21
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Fonte: cartilha do Ministério da Salde

Para Schwartzman (1999), “A Sindrome de Down é decorrente de um erro
genético presente desde o momento da concepgao ou imediatamente apos [...]" (p.
23), e se trata de uma alteracdo genética em que as pessoas com Down apresentam
algumas dificuldades, mas podem ter uma vida normal e realizar atividades diarias
da mesma forma que qualquer outra pessoa. Contudo, precisam de condi¢des
especificas para aprendizagem, por meio de estimulagdes adequadas, atencao e

carinho, e em seu ritmo desenvolvem-se normalmente.

2 O Movimento Down é um site produz conteddos e iniciativas visando desenvolver as
potencialidades de pessoas com Sindrome de Down e ainda contribuir para que 0s mesmos sejam
inclusos na sociedade tenham seus direitos garantidos. Disponivel em: www.movimentodown.org.br


http://www.movimentodown.org.br/
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Figura 2: Caracteristicas fisicas de pessoas com
Down
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Fonte: cartilha do Ministério da Salde

A histéria do Down pode ser, portanto, dividida em trés periodos: 1- primeiros
estudos de John Langdon Haydon Down; 2- atribuicdo da sindrome a alteracéo
cromossOmica pelos cientistas Jerome Le Jeune e Patricia Jacobs; e 3 -
reconhecimento dos direitos da pessoa com Down.

Foi entre as décadas de 1950 e 1960 gue se iniciaram 0s primeiros passos da
integracao de pessoas com Down; no entanto, sé partir da década de 1980 que se
comecgou a pensar no termo inclusdo. O Estatuto das pessoas com deficiéncia -
baseado na Convencédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da

Organizacéo das Nacoes Unidas (ONU) - define pessoas com deficiéncia como

(...) aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢cdes com as demais pessoas. (BRASIL, p.03).

A partir dessa Convencao as pessoas com deficiéncias tém garantidos por lei
a dignidade e os direitos iguais inalienaveis, podendo exercé-los plenamente, e

ainda expressar suas opinides sem discriminacao.
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3.1 DEFICIENCIAS INTELECTUAL, MENTAL E FiSICA

As deficiéncias intelectual e mental sédo geralmente confundidas devido aos
fatos historicos. Porém, é essencial entender as diferencas entre as duas para
sabermos como relaciona-las as pessoas, auxiliando desta forma na construcao de
uma sociedade inclusiva.

A deficiéncia intelectual é caracterizada pelo atraso no desenvolvimento,
devido ao comprometimento cognitivo, caso de pessoas com Sindrome de Down.
Uma pessoa com deficiéncia intelectual tem dificuldade de aprender, entender e
realizar algumas tarefas “comuns”. Pessoas com esse tipo de deficiéncia s&o, por
vezes, denominadas “excepcionais”, pois entre as décadas de 1950 e 1970 era
comum essa denominacao, que significava incomum, fora dos padrdes sociais,
porém, aplicada de forma negativa. Somente apdés a década de 1980, quando
iniciaram com mais precisdo os estudos sobre praticas pedagdgicas, a palavra
“excepcional” passou a denominar pessoas com alta capacidade intelectual.

As pessoas com esse tipo de deficiéncia geralmente apresentam um
comportamento caracterizando uma idade inferior a que se tem. Os principais
fatores sdo: biomédicos, sociais, comportamentais e educacionais, e, segundo o site

da Apae® de Limeira S&o Paulo, classificam-se da seguinte maneira:

Tabelal: Fatores que influenciam as deficiéncias intelectuais

Fatores Caracteristicas Exemplos

Distarbios cromossémicos e genéticos;
Sindromes genéticas;

Disturbios metabdlicos;

Doencas maternas;

Prematuridade;

DistUrbios Neonatais;

Lesao ao nascimento;

Lesao cerebral traumatica;

Disturbios convulsivos etc.

Relacionam-se aos

Biomédicos NP
processos biologicos

3 Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE de Limeira, fundada em 1966 € uma
instituicdo filantropica de assisténcia social sem fins lucrativos que presta servico nas areas de saude,
educacéo e assisténcia social. Disponivel em: www.apaelimeira.org.br.


http://www.apaelimeira.org.br/
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Uso de éalcool na gestacao;

Uso de drogas pelos pais;
Relacionam-se a |Imaturidade dos pais;
comportamentos [Rejei¢do dos pais ao cuidado da
Comportamentais potencialmente [crianca;

causais. Abandono da crianca pelos pais;
Abuso e negligéncia da crianca,
Violéncia doméstica etc.

Ma-nutricdo materna;
Violéncia doméstica,
Falta de acesso ao cuidado pré-natal;

Relacionam-se
a interacao social e
familiar, como

Sociais . ~ Falta de acesso aos cuidados no
estimulacéo e . i
nascimento;
resposta do adulto . - _
Falta de estimulacdo adequada;
Institucionalizacéo etc.
Relacionam-se a Deficiéncia intelectual dos pais;
. S Falta de preparacao para serem pais;
disponibilidade e ; i 2
) .~ ~. _Diagndstico tardio;
apoios educacionais . N _
L Servigos educacionais inadequados;
Educacionais que promovem o . o _
: Apoio familiar inadequado;
desenvolvimento )
: Falta de encaminhamento para
intelectual.

estimulacdo precoce etc.

Ja adeficiéncia mental é classificada como um transtorno psicoldgico, ou seja,
€ uma série de disturbios da mente que altera o comportamento do individuo. Tal
transtorno ndo tem uma causa especifica, mas é resultado de uma série de fatores
psicolégicos, biolégicos e sociais, tais como: alteracdes no funcionamento do
cérebro; fatores genéticos; fatores da prépria personalidade do individuo; ou, ainda,

acao de um grande numero de estresses.

A deficiéncia mental é encarada pelo corpo social, através de uma viséo
gualitativa e ndo quantitativa, ndo apenas como se faltasse um coeficiente
ideal de inteligéncia, como aos outros deficientes faltam os sentidos da
visdo ou da audi¢cdo, ou até mesmo um membro ou a impossibilidade de
usa-lo, mas como se lhe faltasse apropria esséncia da humanidade, a
racionalidade. Justificam-se, assim, a discriminacdo, a segregacdo, a
exclusdo do conjunto da sociedade, a legitimidade do controle exercido por
um sujeito racional e a eterna recorréncia a tutela e & caridade publica.
(PAULA, 1994, p.5).

O termo deficiente mental, segundo Wurth (apud Gilberta Jannuzzi, 1992, p.

15), surgiu em 1939 no Congresso de Genebra, como tentativa de padronizar
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mundialmente a referéncia, e também em substituicdo ao termo “anormal’,
considerado muito genérico. Para autores como William Cruickshank & Orville
Johnson (1979), Charles Telforde & James Sawrey (1975), Machado e Almeida
(1969), (apud José Geraldo Bueno, 1993), a preocupacdo com o estigma da
deficiéncia desencadeou discussdes especialmente nos Estados Unidos, no sentido
de buscar uma nova terminologia que amenizasse a carga negativa que 0s termos
deficiente, retardado, prejudicado ou diminuido carregam.

Jéa a deficiéncia fisica se refere as alteracdes corporais que comprometem
as funcoes fisicas, completa ou parcialmente. E embora a Sindrome de Down seja
atribuida a deficiéncia fisica, pelas caracteristicas visualmente bem definidas que
essas pessoas possuem, nao ha relacdo alguma. Pessoas com Down podem ter
deficiéncias fisicas, mas por outros motivos, ndo devido ao Down.

As deficiéncias fisicas séo classificadas de acordo com os membros afetados.

Segundo o site do Instituto Benjamin Constante as denominacdes sao as seguintes:

Tabela 2: Classificagéo de deficiéncias fisicas

Paraplegia Perda de todas as fun¢des motoras

Perda parcial das fungées motoras dos

Paraparesia ) .
P Membros inferiores

Perda parcial das fun¢gfes motoras de um sé

Monoplegia (podendo ser superior ou inferior)

Perda parcial das fun¢gfes motoras de um sé

Monoparesia Membro (podendo ser superior ou inferior)

Perda total das funcdes motoras dos

Tetraplegia Membros superiores e inferiores
. Perda parcial das fun¢gées motoras dos
Tetraparesia : : .
Membros superiores e inferiores
Triplegia Perda total das fungbes motoras em trés
Membros
Hemibledia Perda total das fungbes motoras de um
pieg Hemisfério do corpo (direito ou esquerdo)
. : Perda parcial das fun¢gdes motoras de um
Hemiparesia

Hemisfério do corpo (direito ou esquerdo)
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3.2 PRECONCEITO E SINDROME DE DOWN

David Le Breton (2006) expbe que a acédo da imagem sob o olhar do outro
pode evidenciar o preconceito que se fixa de antemdo numa categoria social ou
moral, conforme o aspecto fisico, detalhe do rosto, corpo e/ ou vestimenta. Os
esteredtipos se fixam na aparéncia fisica e as transformam naturalmente em
estigmas, em marcas fatais de imperfeicado moral ou de grupo social.

Suad Nader Saad em seu livro “Preparando o caminho da inclusao:
dissolvendo mitos e preconceitos em relagcdo a pessoa com Sindrome de Down”
(2003) diz que atitudes preconceituosas sdo observadas nos mais variados
contextos: entre criangcas e adolescentes, quando comegcam a se tornar mais
criticos; entre os adultos, pais de criangas sem deficiéncias que frequentam os
parques, cujos filhos compartilham os brinquedos com as que apresentam SD; nos
transportes, em lanchonetes e restaurantes e até entre donos ou diretores de
escolas que se dizem educadores quando, em contra partida, rejeitam alunos com
sindrome por falta de conhecimento e/ou falta de preparo.

A escola, como instituicdo social, apresenta normas de condutas e
comportamentos nos quais estdo fundamentadas diversas praticas pedagodgicas.
Neste sentido, o comportamento diferente € logo julgado como incapaz de satisfazer
as exigéncias educacionais da instituicdo. Muitas vezes os chamados “deficientes”
sdo excluidos ou mantidos separados dos “normais” em classes “especiais’.
Normalmente, é como se as pessoas tivessem que se adaptar aos locais para poder
frequenta-los, e ndo os locais serem adaptados para todos os tipos de pessoas.

Os problemas que regem a relacéo da escola e dos colegas de classe com 0s
alunos com SD nao se limitam ao despreparo dos professores e funcionarios da
escola para lidar com as diferencas individuais, mas também de colegas e
familiares. Por isso, na maioria das vezes, mantém-se o aluno excluido do resto da
turma e sem nenhum tipo de atencdo especial que colabore para o seu
desenvolvimento escolar.

Alguns autores, como Roseli Baumel & Adriano Castro (2002) e Romeu
Kazumi Sassaki (2002), afirmam que discutir sobre a diversidade humana pode
contribuir significativamente para a diminuicdo do preconceito na escola. Aquele
profissional que n&o trabalha o envolvimento da inclusdo podera n&o estar

entendendo a dificuldade e a diferenca de aprendizagem que os alunos possuem,
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ao contrério do profissional que trabalha a inclusdo, que, tendo como ponto chave a
diversidade, levara a maior e mais complexa aprendizagem.

De acordo com Gordon Allport (1954), em seu livro “A natureza do
preconceito”, o preconceito € como um juizo, um julgamento preconcebido,
manifestado geralmente na forma de uma atitude discriminatéria perante pessoas,
lugares ou tradicbes consideradas diferentes ou estranhas. Dessa forma, as
pessoas com Down geralmente sdo alvo de preconceito devido, principalmente, as
caracteristicas fisicas e ao ritmo mais lento de desenvolvimento intelectual e motor.
As barreiras ndo estdo, portanto, nos problemas de saude, alteracdes fisicas ou em
gualquer implicacao presente no corpo das pessoas, mas sim na construcao social,
no modo como a sociedade encara as diferencas. Assim, devido ao despreparo
social, muitas vezes as pessoas com deficiéncias passam por situacdes
desagradaveis ou mesmo desrespeitosas, fazendo-as se sentirem incapazes de ter

uma atuacao social comum como cidadaos.
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4 INTEGRACAO E INCLUSAO SOCIAL

Durante muitos séculos, em diversas regibes do mundo as pessoas com
deficiéncia eram consideradas impuras e sem valor social, ideologias que foram
sendo construidas no decorrer da historia humana. Por exemplo, no século XV na
Alemanha criangas com deficiéncia mental (neste periodo o Down estava nessa
classificacdo) eram afogadas, por serem consideradas pessoas fora da natureza
humana, atingidas por maus espiritos. Neste mesmo século, mais precisamente em
1480, o livro “Malleus Maleficarum” foi difundido em diversas regides do mundo e
pregava a ideologia de que a mulher que dava a luz a um filho com deficiéncia
deveria ser sacrificada, pois ter uma crianga com alguma “deformidade”
representava, para muitas culturas, que os pais eram culpados de alguma maldade
Oou que amavam a crianga mais que o proprio Deus, tendo sido seduzidos por seres
demoniacos. Outros acreditavam que o bebé com deficiéncia ndo era o filho gerado
pelo casal, mas de um ser que foi substituido por fadas ou demonios ao nascer.

No entanto, ndo se pode dizer que apenas as sociedades antigas acreditavam
na ideologia do exterminio como forma de “limpeza social’. Entre as da década de
1930 e 1940 houve um verdadeiro holocausto contra as pessoas com deficiéncias.
Em 1933 os nazistas aprovaram uma lei que visava esterilizar pessoas com doencas
consideradas hereditarias e a partir de entdo comecou a “limpeza social’. A ordem
passou a ser a execucao de qualquer pessoa com deficiéncia. No caso de pessoas
com Sindrome de Down, além de serem consideradas doentes mentais, lhes era
atribuida a explicacdo de que as caracteristicas fisicas tinham influéncia direta com
o carater da pessoa, ou seja, se o corpo do ser ndo estava “saudavel’ o carater
também nado era confidvel. Neste periodo, em média 700 mil pessoas foram
esterilizadas e aproximadamente 500 mil pessoas mortas. As execuc¢des ocorriam
segundo a “Ag¢ao T4”, denominada em alemao “Aktion T4”, que permitia a execugao
de pessoas com deficiéncias por meio de medica¢des, fome ou nas camaras de gas.

Independentemente da localidade e do modo de manter a sociedade “limpa”
excluindo aqueles considerados anormais, se criou uma cultura de separacéo, na
gual a sociedade se divide em padrdo, normal e inaceitavel, sendo este ultimo o
excluido. Neste contexto, visando criar o mundo “perfeito”, onde as pessoas
‘normais” pudessem evoluir sem intervencdo dos seres “ndo humanos”, surgiu o

ideal da invisibilidade e separacao, literalmente. A internacdo definitiva em
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instituicbes fechadas representou um “progresso humanitario”, politica esta
denominada, por Sassaki (1997) e varios outros estudiosos sociais, de segregacao,
formulada no final do século XIX e aplicada até a década de 1940.

A partir desse periodo, sobretudo da década de 1960, a segregacdo comeca
a perder o seu valor para uma nova ideologia denominada integracéo, que visa
colocar as pessoas com deficiéncias em contato com a sociedade, ideia que surgiu
com objetivo de acabar com a pratica da exclusdo. Se até entdo pessoas com
deficiéncias eram isoladas ou eliminadas da sociedade, a partir dai 0 movimento de
integracao social passou a inserir pessoas com deficiéncias “nos sistemas sociais
gerais como a educacao, o trabalho, a familia e o lazer”. (Sassaki, 1997. p.31). Esse
novo movimento dos defensores das causas sociais, foi 0 primeiro passo rumo a
inclusdo social, mas que ainda nao tinha caracteristicas inclusivas. Porém, a
integracdo gerou “maior reconhecimento, espaco na midia, contato social,
adaptacdes arquitetdbnicas e melhoria na qualidade de vida” de pessoas com
deficiéncias. (Sassaki, 1997, p.96). Nao era o suficiente, mas um passo importante
rumo a uma sociedade que realmente daria espaco a todos, sem distingao.

No final dos anos 1980 e inicio da década de 1990, as organizacfes
comecaram a perceber que os movimentos de integracdo ndo estavam sendo
suficientes, uma vez que inseriam os deficientes na sociedade sem capacita-los,
sendo assim um formato insuficiente para acabar com o preconceito e para promover
a participacao igualitaria. A partir de entéo, o foco principal das lutas passa a ser o
sistema educacional inclusivo, ou seja, ndo bastava criar a oportunidade de
participacéo, era preciso adaptar as pessoas com deficiéncia ao convivio e também
educar a sociedade para entender as reais limitagdes, para que assim pudessem se
adequar de forma assertiva para receber e incluir todos de modo geral.

Surgem entéo, sobretudo a partir de 1990, leis que comtemplam o processo
inclusivo. Mirian Guebert (2008 p. 43) destaca que “sdo apenas quatro as leis basicas

discutidas como fundamento da educagao inclusiva no sistema educacional’.

- Constituicdo Federal de 1988;

- Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional n° 9.394/96;
- Lei da Corde n° 7.853/89;

- Lei da Acessibilidade n° 10.098/00.
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Essas leis, entre outras com foco na inclusdo de pessoas com deficiéncias,
visam garantir os direitos a educacdo, a cultura e a qualificacdo para o trabalho.
Guebert (2008) ressalta que os processos de inclusdo, de forma geral, possuem
importancia fundamental que viabilizam a reflex&o, e o processo de refletir sera o fator

viabilizador da mudanca, pois

[...] ao refletirmos sobre algo, criamos também novos conceitos sobre um
objeto ja conhecido, pois enquanto penso sou um sujeito e posso alterar o
objeto, logo necessito de uma interagdo com ele, para que haja
transformacéo. (GUEBERT, 2008, p.18).

Sendo assim, a educacéao inclusiva precisa contemplar tanto a interacao
individual quanto a social, sendo indispensavel atender as especificidades de cada
um. Porém, pelas experiéncias diarias e coletivas € que se constrdi a base para a
transformacao, tanto do individuo quanto da sociedade, uma vez que ambos serao
capazes de entender e respeitar as limitacées do outro, independentemente de ter

alguma deficiéncia ou néo.

4.1 A DIFERENCA CONCEITUAL ENTRE INCLUSAO E INTEGRACAO

Para uma sociedade mais inclusiva é indispensavel que a compreensao e o
respeito sejam fatores inerentes ao ser humano, independentemente de o outro ter
ou nao deficiéncia. No entanto, o ato de compreender as diferengas nao ocorre
apenas quando entendemos a situacdo do outro, mas também quando aplicamos
corretamente alguns conceitos, quebrando assim paradigmas distorcidos. Desse
modo, é extremamente importante entender a diferenca entre integrar e incluir, pois
nao basta dar a oportunidade a alguém para estar presente em algum local, mas
sim fazé-la sentir-se parte da comunidade.

Integrar significa reunir, sem passar pelo processo de adaptacéo. O termo
integracdo designa que algo ou alguém passou a fazer parte de alguma coisa.
Conceito que induz que existem fronteiras dividindo os seres humanos entre 0s que
podem estar inseridos no meio social e os que ndo podem. Quando se fala em
integracao social de pessoas com deficiéncia ndo significa que o ser passou a

compartilhar dos mesmos aspectos que o0s outros, mas que lhe foi dada a
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possibilidade de estar entre os outros.

Entende-se por integracdo a insercdo pura e simples das pessoas com
necessidades especiais, sem que haja nenhuma adaptagéo especifica do
contexto para o desempenho de tais atividades, utilizando-se para isso
somente 0s recursos previamente disponiveis. (GUEBERT, 2008, p.35).

Jéa aincluséo social de pessoas com deficiéncia é definida por Sassaki (1997)
como o0 processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir, em seus
sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e, simultaneamente,
estas se preparam para assumir seus pape€is na sociedade. A inclusdo social
constitui, portanto, um processo bilateral no qual as pessoas (ainda excluidas) e a
sociedade buscam, em parceria, equacionar problemas, decidir sobre solucdes e
efetivar a equiparacao de oportunidades para todos.

A incluséo, ao contrario da integracdo, aponta para um novo caminho: o das
oportunidades, ndo apenas acolhendo as pessoas, mas lhes ensinando a
compreender as diferencas e assegurando os seus direitos sociais. Uma sociedade
inclusiva tem compromisso com as minorias, nAo apenas com as pessoas com

deficiéncia, mas com a populacédo geral levando em conta as suas diversidades.



30

5 JORNALISMO E INCLUSAO

A midia, enquanto meio auxiliar na formacéao de opinido, podera influenciar a
maneira como algo ou alguém é visto perante a sociedade. Os produtos midiaticos,
sobretudo os jornalisticos, podem criar a falsa sensacéo de verdade pura e absoluta,
principalmente a televisao, que “prova” os fatos com imagens. Alda Judith Alves
Mazzotti (2002) explica que, ao formar a representacdo de um objeto, o sujeito
(individual ou coletivo), de certa forma, o constitui, 0 reconstréi em seu sistema
cognitivo, de modo a adequé-lo ao seu sistema de valores, que, por sua vez, depende
de sua histoéria e do contexto social e ideoldgico no qual estéinserido.

Vinicius Gaspar Garcia (2011) relembra no texto As pessoas com deficiéncia
na histéria do mundo que na Histéria Antiga e na Medieval a morte e a compaixao
eram as Unicas atribuicbes destinadas aos deficientes. Pode-se observar que a
sociedade carregou por muitos anos essa visdo e, mesmo apods tantas mudancas
sociais, politicas, religiosas e culturais, ainda possui vestigios desse pensamento
voltado a piedade, atrelando, na maioria das vezes, uma carga negativa aos que
sao diferentes dos “padrdes sociais”. Nota-se que as culturas atuais ainda ndo estao
totalmente preparadas para lidar de forma adequada com pessoas que apresentam
necessidades especiais e/ou deficiéncias.

Nesse contexto, 0os meios de comunicagcdo tém um papel especial a
desempenhar ao transmitir mensagens, que ajudam na criagcdo de uma relacao de
convivéncia sem preconceitos entre os individuos de uma comunidade, nas suas
relacBes sociais. Pois, possuem o poder de criar, por meio de textos, videos, imagens
e audios, representacfes da realidade, o que Serge Moscovici (1974) define como

“conjuntos dinamicos”, em que

[...] seu status é o de uma producdo de comportamentos e relagdes como
meio, o de uma ac¢do que modifica uns e outros, e ndo o de uma reproducdo
[...], nemo de uma reagdo a um estimulo exterior determinado. [...] sdo
sistemas que tém uma ldgica prépria e uma linguagem particular, uma
estrutura de implicagbes que se referem tanto a valores como a conceitos
[juntamente com] um estilo de discurso préprio. Ndo as consideramos como
opinides sobre, nem imagens de, mas como “teorias”, como “ciéncias
coletivas”, destinadas a interpretagdo e a construgdo da realidade.
(MOSCOVICI, 1974, p.48).
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As representacdes sociais ttm como uma de suas finalidades tornarem algo
familiar, isto é, tentar classificar, categorizar e nhomear novos acontecimentos e
ideias, com as quais ndo se tinha contato anteriormente, possibilitando, assim, a
compreensao. Em suma se quer dizer que se 0s assuntos sobre a Sindrome de Down
aparecessem mais nos noticiarios em formato explicativo e educativo, pressupbe-
se que a inclusao aconteceria de forma mais acelerada e natural. A midia tem, na
maioria dos casos, o poder de fazer com que algum ideal seja aceito pela maioria
da sociedade sem que os préprios “seguidores” percebam. Sendo assim usar a forte
argumentacdo da midia em prol do Down pode ser um auxilio significativo rumo a
verdadeira incluséo.

No entanto, esta € uma preocupacao apresentada nos estudos de Maria
D’Antino (2001) ao analisar as propagandas de instituicbes de apoio as criangas
deficientes. D’Antino destaca no livro Deficiéncia e a mensagem reveladora da
instituicdo especializada: Dimensfes imagética e textual (2001), que observa suas
vertentes: a midia auxiliando na arrecadacdo, porém acentuando uma imagem
negativa as pessoas com deficiéncias, o que ela classifica como “a venda da
piedade”. (2001, p.66). Com este exemplo, pode-se notar que nem sempre 0S meios
de comunicagéo estiveram preparados para assumir a posicao de defensores da
incluséo.

O campo midiatico tem como principal funcéo informar a sociedade sobre
0s acontecimentos na politica, educacao, saude, seguranca, lazer, esportes, cultura,
entre outros deveres. Por principio ético, deveria ser imparcial e apurar os fatos de
todos os lados envolvidos, além de representar a minoria. Contudo, por alguns anos,
os veiculos de comunicacdo atuaram como meio auxiliar na divisdo da sociedade.
Sassaki (1997, p.153) destaca que entre o fim da década de 1950 e inicio dos anos
1960 as instituicbes especializadas em deficiéncias, como a intelectual — caso da
Sindrome de Down — e a midia realizavam diversos trabalhos em parceria. No
entanto, ambas as intuicdes demonstravam despreparo em relagdo ao assunto.
Com isso, quando a midia comecgou a ter contato com tal tematica, notou-se que a
compaixao fazia com que os canais de TV e as radios ganhassem mais audiéncia,
€ 0S impressos, o interesse da leitura. Porém, para o publico a compaixao trouxe a
nao aceitacao, ou melhor, a dificuldade em encarar as diferengas como parte de cada

um, ressaltou-se entdo a divisdo entre os normais” e os excluidos.
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Com o passar dos anos e com o surgimento de movimentos em favor de
pessoas com necessidades especiais, surgiram criticas de pessoas que se sentiam
prejudicadas e, com isso, vieram as reinvindicacdes em relacédo a atuacao adequada

dos meios de comunicacao.

No Brasil, com o surgimento de movimentos de pessoas deficientes a partir
de 1979, a coluna do leitor de grandes jornais comecou a inserir cartas cujo
teor era geralmente de protesto ou indignagéo por parte de pessoas que se
sentiam prejudicadas em sua condig&o de portadoras de deficiéncia. Nessa
época, o tema “deficiéncia” ou “pessoa deficiente” ja atraia também o
interesse de profissionais de televisao, fazendo com que saissem muitas
matérias em torno desse assunto. E, novamente, a terminologia ndo era
adequada (por exemplo, “quadriplégico”, “invalido”, “vitima de paralisia
cerebral”, “mongoloide” “crianga normal’, “retardado mental’) [...]. E as
imagens reforcavam ainda mais certos preconceitos, estereotipos e

estigmas [...]. (SASSAKI, 1997, p.154).

No entanto, a midia passou a ser vista como contraria as causas em favor das
pessoas com deficiéncia e comecou a ser fortemente criticada. Foi apenas com o
passar do tempo que surgiu uma parceria entre os defensores da inclusédo e a midia
(entre o fim da década de 1970 e inicio dos anos 1980). Parceria esta que se deu
guando os grupos defensores pararam de ver a midia como inimiga e buscaram
passar seus conhecimentos sobre o tema aos veiculos de comunicacéo,
demonstrando que o objetivo dos grupos era defender as minorias e ndo atacar a
midia. Os veiculos aos poucos se adaptaram, passando a tratar mais desses
assuntos, porém visando esclarecer e informar. Importancia esta que parece

peguena, mas gque na pratica faz diferenca.

Alinguagem é uma dimensao que costuma passar despercebida do cotidiano
da maioria das pessoas. O preco dessa desatencao € que, nao raras vezes,
reproduzimos conceitos defasados, lugares comuns, informac@es truncadas
e preconceitos cristalizados. (MIDIA E DEFICIENCIA, 2003, p.39).

Segundo o manual Midia e Deficiéncia (2003) a relacdo entre a midia e
inclusdo melhorou significativamente e é essencial ressaltar que os meios de
comunicacdo possuem um papel duplamente importante para a construcéo de uma
sociedade inclusiva, pois a midia tem o poder de esclarecer sobre o assunto
combatendo atitudes preconceituosas e ainda cobrar do poder publico o
cumprimento das leis especificas.

Porém, mesmo com tantos avanc¢os ha ainda uma longa caminhada rumo a
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sociedade realmente justa e inclusiva. O manual Midia e Deficiéncia aponta alguns
passos essenciais para que a midia apresente ainda mais melhorias em relacdo as
deficiéncias. O primeiro apontamento é que o jornalista deve manter os mesmos
critérios de rigor com o tema da deficiéncia como qualquer outra matéria realizada;
a segunda observacdo diz que “é imprescindivel que o jornalista conheca 0s
conceitos basicos de inclusdo, ambiente inclusivo, trabalho inclusivo, educacéao
inclusiva, direito das pessoas com deficiéncia”. (2003, p. 37).

A midia pode auxiliar significativamente, porém essa € uma melhoria que
precisa vir de todos os setores, sendo assim é essencial que a sociedade busque
alternativas, como treinamentos em empresas, por exemplo, para entender inserir
as pessoas com deficiéncias.

Pensando nisso, o livro-reportagem Vejo flores em vocé € um material que
visa auxiliar o esclarecimento sobre a Sindrome de Down. Com esse produto
jornalistico pretende-se, sobretudo, motivar o estudo académico sobre o tema,;
chamar atencao de profissionais atuantes nas areas da medicina, assisténcia social,
entre outras, para que se especializem e percebam a extrema importancia que
possuem na vida, principalmente, de quem tem Down; e dar visibilidade a pessoas

gue sao exemplos e que podem mudar a vida de muitas outras familias.

5.1 JORNALISMO LITERARIO

Para criacdo do produto foi explorado o jornalismo literario, buscando o
aprofundamento do tema. Neste caso, como se tem um grande espaco para
discussdo do assunto e apresentacdo das histérias, o jornalismo literario foi
significativo para se obter o resultado esperado. Mas para se entenda melhor o
porqué desta escolha é essencial compreender um pouco da histéria desse modelo
de se fazerjornalismo.

As barreiras que separavam 0s romances das noticias comecaram a ser
guebradas, sobretudo na segunda metade do século XX, com o surgimento de um
‘movimento” americano, conhecido como New Journalism. Esse estilo, um tanto
ousado para a época, deu espaco as grandes reportagens, primeiramente em
periodicos e depois em livros-reportagem. Segundo Edvaldo Pereira Lima (2009) a

reportagem, principalmente em livro, € a que mais esta préxima dos moldes da
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literatura.

Por uma condicéo de proximidade, estabelecida pelo elo comum da escrita,
€ natural compreender que, mesmo intuitivamente ou sem rigor
metodolégico, os jornalistas sentiam-se entdo inclinados a se inspirar na arte
literaria para encontrar os seus proprios caminhos de narrar o real. (LIMA,
2009, p. 173- 174).

A chegada de um novo estilo de atuag&o no jornalismo gerou espanto tanto
nos escritores de romance quanto nos escritores de noticias. Os romancistas
achavam gue comunicadores estavam se apropriando das suas obras para criar um
novo “modelo” de escrita. Mas esse era apenas o inicio de uma nova parceria entre
historias e realidades, em que o New Jornalism buscava aproximar a linguagem

jornalistica da literaria, porém sem perder a sua especificidade e sua esséncia social.

O novo jornalismo traz a luz dos holofotes 0 mesmo timbre comum de
sensualidade, de mergulho completo, corpo e mente, na realidade, como
acontecia em todas as formas de expressdo da contracultura. Fosse a
experiéncia de Leary, a rotina do policial que patrulha a Broadway ou o dia a
dia dos faxineiros das pontes de Nova York, o new jornalismo focalizava-os
com calor, vivamente. A objetividade da captacao linear, légica, somava-se
a subjetividade impregnada de impress@es do repérter imerso dos pés a
cabeca no real. (LIMA, 2009, p.195).

Tom Wolf destaca no livro Radical Chique e o Novo Jornalismo (2005, p.28)
gue nao eram apenas as técnicas literarias que chamavam atencéo, mas sim “a
descoberta de que € possivel [...] usar qualquer recurso literario, do dialogismo
tradicional do ensaio ao fluxo de consciéncia, e usar um espaco relativamente curto
para excitar intelectual e emocionalmente o leitor”.

Embora o jornalismo literério ja existisse, esse novo modelo comecou a ser
utiizado no Brasil pela revista Realidade apenas em 1968. Uma das fortes
expressoes literarias da revista era a falta de padrdo na escrita, ou seja, as
reportagens eram ajustadas de acordo com a individualidade de cada assunto.
‘Realidade era uma revista de sabor, as matérias tinham de encontrar a sua forma
de canalizar e reproduzir o contato visceral com a vida”. (LIMA, 2009, p. 230). O
Jornal da Tarde, veiculo criado em 1966, também teve seu auxilio para a fixagdo do
jornalismo literario no Brasil. Apesar de ter como foco a cobertura de assuntos
voltados para a cidade de S&o Paulo, o modelo do jornal foi se alterando ao longo
do tempo e, segundo Lima (2009, p. 237), “conseguia firmar duas tendéncias de

forma — a exceléncia da linguagem plastica, criatividade do texto literario — e uma
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tendéncia de fundo — a busca pela interpretagdo”. Com o tempo o jornalismo literario
se tornou um género essencial, utilizado em diversas partes do mundo, devido ao
seu carater aprofundado e cheio de “encantos e sedugodes”.

Um dos argumentos para se utilizar a linguagem literaria no produto, criado
com a finalidade de complementar este trabalho, € a caracteristica de intimidade
gue esse tipo de material jornalistico pode apresentar, focando desta forma na vida

cotidiana de pessoas comuns.

Para os praticantes da proposta, ndo ha a necessidade de nenhum “gancho”
(participacdo de alguém em fato socialmente relevante que desperta o
interesse do publico) acontecer para se justificar uma matéria sobre alguém.
Basta a curiosidade pessoal do autor em procurar saber como vivem as
pessoas de carne e 0sso no dia a dia, como tocam suas vidas, como
enfrentam seus pequenos e grandes dramas, como celebram suas alegrias.
(LIMA, 2009. p. 404).

O jornalismo literario visa ampliar o modo como as pessoas compreendem as
coisas, ou seja, esse tipo de narrativa da ao leitor margem para ir além da informacao
basica, se imaginando participante do fato. Dessa forma, essa narrativa visa ampliar
o olhar do leitor perante o assunto em discusséao, levando-o a enxergar além do que
costuma ver no cotidiano. “Ha uma necessidade urgente de a espécie humana
ampliar sua consciéncia — seu entendimento de si mesmo e de tudo o que envolve
a vida”. (LIMA, 2009, p.436).

Deste modo, utilizar a linguagem literaria no livro-reportagem Vejo flores em
vocé foi a forma encontrada para auxiliar que alguns pré-conceitos da sociedade
em relacdo aos Down sejam desmistificados. O produto apresenta esclarecimentos
e histérias reais contadas a partir de um olhar intimista, uma vez que as autoras
participaram presencialmente de alguns momentos da vida dos personagens, para
assim terem a condicao de apresentar o conteudo de uma forma mais solta e atrativa.
As histérias foram contadas de maneira a envolver o lado afetivo dos leitores, porém,

dando margem para que 0s mesmos criem suas proprias opinides.

Precisamos ampliar nossos horizontes de percep¢éo, expressar nossas
descobertas  narrativamente, absorvendo novos contelddos de
entendimento, inserindo o novo quadro em nossos exercicios da arte de se
contar histdrias. Precisamos mostrar o mundo, na sua complexidade, com
olhares e sentimentos novos. O jornalismo literdrio e o livro-reportagem
casam-se como uma luva para este proposito. (LIMA, 2009. p.437).
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Partindo deste principio, o jornalismo literario conduz o leitor a viagens pelo
territério da vida real, fazendo-o conhecer locais e pessoas até entdo inimaginaveis,
mas que também fazem parte da sua cidade, estado ou pais e que muitas vezes
tém bastante a acrescentar em sua vida, como € 0 caso das pessoas com Sindrome
de Down, que tém muito a ensinar e a aprender com o convivio social.

Portanto, mais do que contar acontecimentos de forma direta, a linguagem
literaria envolve o leitor e o coloca “diante” do personagem, fazendo-o “participar’
dos seus atos e assim, a partir dessa proximidade, busca fazer com que o publico
assimile com mais facilidade os atos e sentimentos vividos na historia. Desse modo,
esse modelo de se fazer jornalismo tem a missdo de aproximar o leitor dos
personagens, neste caso, pessoas com Down, visando esclarecer fatos, como o tipo
de deficiéncia que apresentam, como aprendem, caracteristicas, o que € o Down e
0 que isso representa na vida de alguém que possui tal alteracéo genética e de seus

familiares.

5.2 REPORTAGEM

Até o fim da década de 1910 as agéncias de noticias estavam a todo vapor,
com o interesse dos meios de comunicacdo em relatar os fatos de forma rapida,
visando ndo a qualidade, mas sim a quantidade de informacg&o. Porém, com o inicio
da Primeira Guerra Mundial “descobre-se entdo que a imprensa estava muito presa
aos fatos, ao relato das ocorréncias, mas era incapaz de costurar uma ligacdo entre
eles, de modo a revelar ao leitor o sentido e o rumo dos acontecimentos”. (LIMA,
2009, p.18). A revista Time foi a primeira a oferecer contetdos mais aprofundados,
aproximando o leitor dos fatos ocorridos. Este modelo de reportagem foi tao
significante que, com o tempo, passou a ser adquirido em todo o mundo.

Em suma, a reportagem € caracterizada por sua esséncia de profundidade,
gue se destaca, e em muitos casos se sobrepde as noticias devido ao seu carater
narrativo e sedutor, com personagens, acoes e descricdes de ambientes, porém
mantendo sua qualidade informativa. Muniz Sodré e Maria Helena Ferrari (1986) no
livro Técnicas de Reportagem explicam que a narrativa “é todo e qualquer discurso
capaz de evocar um mundo concebido como real, material, espiritual, situado em

um espaco determinado”, mas destacam que apesar de ser um género atribuido as
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obras literarias, ndo é um “privilégio da arte ficcional”.

A partir do momento em que as perguntas basicas de um texto jornalistico
(quem, o qué, como, quando, onde e por que) sdo desdobradas, eis que surge a
narrativa, que ira por meio de cenas e detalhes do cotidiano constituir um género
jornalistico que pode ir muito além da noticia envolvendo o leitor a “entrar na cena”,
sentindo cheiros, sensacfes, vendo 0s personagens e participando do fato. A
reportagem precisa sempre de um “quem” e um “0 que” para poder existir e se ter
narrativa, mas o que a destaca em meio as crbnicas, artigos, noticias e editoriais é
0 interesse humano. Assim, quando a informacao tem relacdo social servindo de

auxilio para os leitores, esse género € o mais apropriado.

Diretamente ligada a emotividade, a humanizacéo se acentuara na medida
em que o relato for feito por alguém que ndo so testemunha a acao, mas
também participa dos fatos. O repérter é aquele que esta presente servindo
de ponte entre o leitor e 0 acontecimento. (SODRE E FERRARI, 1986, p.15).

No caso em questdo, a reportagem serviu para retratar a vida de personagens
com Sindrome de Down apresentando suas vivéncias, visando esclarecer aos
leitores, em geral, que pessoas com Down sdo cidaddos que podem e devem
conviver normalmente em sociedade. No entanto, existem alguns modelos, sendo
assim o tipo de reportagem utilizado irh depender do objetivo do jornalista, segundo

Sodré e Ferrari (1986,), as opcdes sao as seguintes:

»

Reportagem de fatos - Relato objetivo de acontecimentos, que obedecem

na redacédo a forma de piramide invertida.

+*+ Reportagem de acdo — O importante nessas reportagens € o desenrolar dos
acontecimentos de maneira enunciante, préxima ao leitor, que fica envolvido

com a visualizacao das cenas, como num filme.

+ Reportagem documental — E o relato documentado, que apresenta 0s

elementos de maneira objetiva, acompanhados de citagdes.

+*+ Reportagem-conto — Geralmente particulariza a acdo em torno de um unico

personagem, que atua durante toda a narrativa.
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+ Reportagem-cronica — Apresenta caracter mais circunstancial e ambiental.

Visando suprir 0s objetivos propostos no presente trabalho, o modelo de
reportagem utilizado é a de acdo, uma vez que o livro-reportagem Vejo flores em
vocé apresenta histérias reais de vida. Sendo assim o mais apropriado é o modelo
de acao, que tem como finalidade a aproximacéo, fazendo o leitor sentir-se envolvido
com o0s acontecimentos, visualizando mentalmente a cena como se acompanhasse
um filme. Para se chegar a tal resultado o autor deixa de ser um observador e passa
a ser participante dos acontecimentos. Para estre trabalho, o objetivo é fazer com
gue o leitor passe a refletir e compreender os sentimentos e acdes dos personagens
descritos e também entender algumas caracteristicas fisicas, psicoldgicas e afetivas
de pessoas com Sindrome de Down.

Em uma reportagem diversas fontes sdo requisitadas, ou seja, é necessario
fazer entrevistas para esclarecimentos e interpretacdo dos dados. Nilson Lage
(2008, p.73) define entrevista como: a) qualquer procedimento de apuracao junto a
uma fonte capaz do dialogo; b) uma conversa com duracéo variavel com personagem
notavel ou portador de conhecimento [...]; ¢) a matéria publicada com as informacdes
colhidas.

No livro-reportagem Vejo flores em vocé, os modelos de entrevista utilizados
sdo o de profundidade — uma vez que ndo houve interesse em um Unico aspecto ou
fato especifico, mas apresentar aos leitores alguns casos de Sindrome de Down, para
assim desmistificar alguns pré-conceitos — e o testemunhal, que se trata do relato
dos entrevistados sobre acdes as quais participaram e assistiram durante as suas
vidas. No entanto, ha ainda dois outros tipos de entrevista, segundo Nilson Lage
(2008, 74).

+ Ritual — E geralmente breve. O ponto de interesse esta mais centrado na

exposicao (da voz, da figura) do entrevistado do que no que ele tem a dizer.

+ Tematica — Aborda um tema, sobre o qual se pressupde que o entrevistado

tenha condicdo e autoridade para discorrer.

O tipo de reportagem e o modelo de entrevista utilizados séo essenciais para
se alcancar os resultados, porém para construcdo do produto é importante definir

também em qual tipo de personagem que os entrevistados se encaixam. Sodré e
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Ferrari (1986, 134) classificam trés tipos de personagens:

+ [Individuo —[...] ointeresse recai sobre a atitude do entrevistado diante da vida,

seu comportamento, a peculiaridade de seu modo de atuacéo [...]

+ Tipo — E o caso, por exemplo, de celebridades que se inscrevem em

categorias: esportivas, cantores, milionarios, princesas etc. [...]

+ Caricatura — Sujeitos estranhos, de gestos grotescos e atitudes

mirabolantes, com acentuada tendéncia para a exibicao.

Os personagens descritos no produto anexo da presente pesquisa se
classificam no modelo individuo, pois a narrativa recai sobre suas caracteristicas
fisicas, comportamentais, modo de agir e peculiaridades em geral. Esse tipo de
personagem visa, no caso em questao, mostrar as capacidades das pessoas com

Sindrome de Down.

5.3 LIVRO-REPORTAGEM

Segundo Lima (2009, p.26), o livro-reportagem exibe um grau de amplitude
superior aos modelos tradicionais dando mais énfase ao tema focalizado “quer no
aspecto extensivo, de horizontalizacdo do relato, quer no aspecto intensivo, de
aprofundamento, seja quanto a combinacdo desses dois fatores”. Eduardo Belo
(2006, p.41) destaca que esse tipo de publicacdo é o material mais rico para o
desenvolvimento do jornalismo, pois ele classifica como material complementar a
todos os outros meios de comunicacao. Ele afirma que “tirando o fator temporal, ja
gue em geral o veiculo ndo comporta temas de carater efémero, todos os demais

podem ser explorados intensamente”.

Dessa forma, as reportagens sao apresentadas por meio da linguagem
literaria e em formato de livro, publicacdo ndo periddica organizada em cadernos e
folhas de papel. Segundo a Unesco para ser classificado como um livro a publicacao

precisa ter mais de 48 paginas.
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Ao contrario do jornalismo cotidiano, o livro-reportagem moderno ensaia
introduzir, em seu enfoque, uma lente que passa a observar a realidade na
dimensé@o moderna. Nao se trata mais da viséo reduzida do cartesianismo,
mas sim da incorporacéo e Gticas modernas abrangentes. Nem se trata do
mergulho no imaginario como fantasia ou ficcdo, mas como elementos que
ajudam a explicar o real num contexto total, sistémico. O jornalismo néo
deixa de abordar o real, ndo se confunde com a ficcdo. Mas nega que o real
seja apenas sua porcdo mais aparente, visivel, concreta, material. (LIMA,

2009, p.130, 131).

Esse tipo de material é caracterizado pelo seu formato individualizado,

reforcando as acbes, dando espaco aos mais diversos sentimentos durante a

narrativa e isso acontece devido ao estilo livre que esse produto pode apresentar,

dando margem a viagens e muita criatividade para contar um fato que é real e que,

na visao do autor, mereca ser compartilhada e aprofundada. No entanto, Belo (2006)

alerta que apesar da liberdade que o autor tem ao criar seu produto € essencial ter

formacao e ética, além de todo um planejamento envolvendo aspectos como o

script, tema relevante, pauta, projeto e apuracdo. Um dos aspectos também

bastante importante para a criacdo de um livro-reportagem é enquadra-lo em um

modelo de livro. Segundo Lima (2009), ha 13 tipos de livros-reportagens. Sao eles:
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Perfil
Retrato
Depoimento
Ciéncia
Nova Consciéncia
Ambiente
Instantédneo
Atualidade
Antologia
Denuncia
Ensaio
Viagem

Historia

O modelo de livro-reportagem utilizado no presente trabalho é o “Retrato” e

também o “Perfil” devido & intencao de fazer um produto que evidencie o personagem

em alguns momentos, contextualizando o seu mundo e em outros o foco sai do
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personagem e entra no esclarecimento sobre alguns estigmas que acompanham o
pensamento social quando se trata da Sindrome de Down. O objetivo € gerar
reflexdes sobre a tematica da Sindrome de Down, buscando desmistificar a percepcéo
social equivocada de que os Down nédo séo capazes de realizar as mesmas atividades
gue as pessoas gque ndo possuem tal alteracdo genética. Para isso, foram utilizadas
histérias de vida dos personagens, caracteristica muito utilizada em livro-
reportagem. Essa apropriacéo foi realizada por meio de entrevistas e principalmente
da participacdo das autoras no cotidiano dos personagens participantes, ou seja,
por meio da observagao e vivéncia.

A narrativa do produto foi realizada pelas autoras, de modo que contam os
fatos e sentimentos vividos a partir das suas proprias perspectivas, com objetivo de
revelar que o esclarecimento sobre o tema pode auxiliar na quebra de paradigmas,
ou seja, exemplificam por meio das suas préprias vivéncias que € natural o ser
humano ter preconceito em relacdo ao que desconhece, por isso destacam a
importancia da criacdo de métodos que aproximem pessoas de diferentes
ideologias. Contudo, ressaltam ainda a essencialidade do respeito ao diferente, pois
ndo ha nenhum ser humano igual ao outro, independente de se ter alguma
deficiéncia ou ndo. O que torna cada ser unico séo as diferencas, partindo desse
fato, buscou-se fazer o leitor compreender que o diferente ndo € uma ameaca para

sua vida, mas sim um complemento.
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6 DESCRICAO DO PRODUTO

Vejo Flores em Vocé € o produto resultante desta pesquisa. O modelo do
livro-reportagem apresentado € o “retrato”, que, segundo Lima (2009, p.53) visa,
sobretudo, prestar servi¢co educativo e explicativo, apresentando diversos detalhes
do fato como seus “mecanismos de funcionamento, seus problemas” e etc. Foi
escolhido este modelo uma vez que se busca apresentar ndo apenas as histérias
dos personagens, mas aproveita-las para prestar um servico explicativo e
educativo sobre a Sindrome de Down (SD). Dessa forma, esse material visa
esclarecer alguns detalhes importantes sobre a SD e fazer com que o leitor reflita
sobre as diferencas. Objetiva-se contribuir para que as pessoas entendam que ser
Down néo torna o ser limitado e dependente, mas que ter Down na realidade
significa apenas que os estimulos precisam ser maiores e mais frequentes.

O livro-reportagem esta dividido em cinco capitulos: A princesa do vestido
lildas; A pequena flor; Um personagem real dos quadrinhos; O cromossomo
guardado a sete chaves; e Como melhores amigos. Os personagens sao
moradores da cidade de Curitiba, com excecdo dos participantes do segundo
capitulo, que residem em Séo Paulo. A quantidade de paginas dedicadas a cada
histéria ndo variou de acordo com a importancia, mas sim do tempo de convivéncia
gue as autoras tiveram com 0s personagens. O primeiro capitulo tem um espaco
maior no livro, uma vez que sdo contados 0s momentos que aconteceram antes da
decisé@o de fazer este projeto de pesquisa e que foram trazidos por serem fatos
imprescindiveis para a construcéo deste produto.

O critério utilizado para decidir a ordem que cada capitulo e personagem
apareceriam foi a sequéncia dos encontros. As autoras tiveram outras
experiéncias e a oportunidade de conhecer outras histérias, porém selecionaram
essas devido a grande diferenca entre os personagens. O objetivo ao escolher tais
pessoas foi esclarecer ao publico que as pessoas com Down ndo séo todas iguais,
mas que assim como as outras sem Down, possuem vidas, culturas, vontades e
sentimentos diferentes. E para suprir esse planejamento os relatos contados nos
parecem encaixar bem a proposta. Outro detalhe € que as maes apareceram
contando as historias mais do que os filhos, isso ndo pela incapacidade dos Down
contar os relatos, mas por serem as maes as pessoas que acompanharam toda a

trajetdria do filho. E ainda porque a maioria dos personagens séo bastante timidos,
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sendo assim as mées estiveram a frente das entrevistas, mas os filhos com Down
acompanharam e ajudaram-nas a relembrar alguns detalhes.

As fotografias apresentadas ao final possuem como objetivo Unico mostrar
guem é cada personagem. A ideia de colocar a galeria de fotos no fim do livro visa
fazer com que o leitor possa, antes, criar a sua prépria percepc¢do do personagem
a partir das caracteristicas descritas, para s6 no fim descobrir a verdadeira

fisionomia de cada um.

6.1 PLANEJAMENTO GRAFICO E ESPECIFICACOES

Vejo flores em vocé foi planejado com intuito de nao utilizar nenhum tipo de
atribuicdo a compaixdo, solidariedade, pena e outros sentimentos, 0s quais
geralmente envolvem a sociedade, em sua maioria, quando o assunto em questao
sdo pessoas com Sindrome de Down.

O livro-reportagem, que possui 94 (noventa e quatro) paginas, é composto por
folha de rosto, sumario, convite das autoras, introducédo de como surgiu a ideia do
livro, capitulo 1, explicacdo da entrada de Shamia no trabalho, capitulos 2, 3, 4 e 5,
galeria de fotos dos personagens e consideracdes finais.

O jardim de flores da capa representa a sociedade, em que cada individuo
tem a sua beleza e esséncia, e por mais que as pessoas possam ser parecidas em
alguns aspectos, ndo deixam de ser Unicas. E a beleza vem exatamente das
diferencas. O campo de lirios representa uma raridade, a flor do lirio simboliza a
pureza e correlacionada a religido tem um aspecto mistico de entrega a graca de
Deus. Os lirios do campo sdo uma referéncia do Sermédo da Montanha, onde Cristo
explica, por analogia, que a verdadeira felicidade esta em cuidar das coisas simples
€ em nao se preocupar com as coisas complexas. A cor branca se aproxima da ideia
da pureza, do angelical e imaculado.

O formato do livro-reportagem € quadrado em uma proporgéo 20x20 escolhido
também com o ideal de fugir do convencional. A escolha da tipografia dos titulos foi
baseada na ilustracdo da capa do livro, usando a fonte Black Jack que transmite a
delicadeza da escrita a mao e ao mesmo tempo faz a conexao entre a capa e o miolo
do livro. Para proporcionar uma leitura mais agradavel, as margens do livro ficaram

com 30mm, e a tipografia usada nos subtitulos e texto foi a Garamond, por ser uma
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fonte serifada, tradicional e que facilita a leitura. O miolo do livro foi impresso em
couché fosco 150g, devido a qualidade de reproducao, ele ser fosco € para que o
brilho caracteristico deste material ndo interfira na leitura. A diferenca do couché para
um papel comum é que ele é revestido por uma camada que protege as fibras do
papel, aumentando sua durabilidade; a gramatura ser 150g é para aumentar o lume
do livro para fazer o acabamento da lombada. O papel Duo Design da capa € um
papel de alta qualidade com boa espessura e bastante firme, ele aceita bem o
acabamento de laminacéo fosca que € uma pelicula que além de proteger o papel

da um acabamento resistente e elegante.

6.2 LINGUAGEM E TiTULO

A linguagem utilizada no livro-reportagem Vejo flores em vocé foi escolhida
visando a aproximacao entre os personagens e 0 publico. As autoras buscaram
contar as historias da maneira mais natural possivel, como um dialogo com o leitor,
mas sem deixar de considerar os critérios jornalisticos, como a proximidade,
humanizacéo, interesse publico, entre outros. A decisdo de utilizar a linguagem
literaria, se aproximando de um romance, surgiu a partir do diagnostico feito
inicialmente. Observou-se que os produtos ja existentes sobre a Sindrome de Down
sdo, em sua maioria, apresentam conteldo da area de saude ou da pedagogia,
utilizando uma linguagem mais formal e cientifica. Dessa forma, a linguagem literaria
€ um diferencial do produto.

O titulo Vejo flores em vocé, por sua vez, surgiu quando as autoras ja
escreviam o livro. Desde o inicio da pesquisa as autoras ja tinham decidido que
gueriam um titulo e uma capa que representassem o Down, mas que, assim como
a proposta do texto, oferecesse ao leitor um olhar diferenciado, fugindo do cliché.
Logo que fecharam contrato com o diagramador, passaram a ele um roteiro de
ideias para a capa do livro. Apds alguns dias ele as retornou e uma das ideias
sugeridas para a capa foram flores com tonalidades diferentes. A partir de entédo as
autoras se apaixonaram pela ideia de utilizar a imagem de um jardim para
representar 0s personagens, pois, assim como as flores possuem um ciclo de vida,

0s seres humanos também tém, e possuem espinhos que podem machucar; e,
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ainda, em um jardim encontram-se diversos tipos de flores e mesmo que sejam da
mesma espécie, cada uma é unica, algumas mais fortes, outras mais fracas, algumas
perfumam mais, outras menos. O fato é que todas tém a sua beleza e a sua
esséncia. E é isso que se quer deixar claro: a importancia e a beleza da diferenca.

Refletindo sobre a relacéo das flores com os seres humanos, as autoras se
lembraram da musica Flores em Vocé, do compositor Edgard Scandurra, que fala -
na opinido delas — da beleza das diferencgas. A frase “Vejo flores em vocé” pareceu
perfeita para resumir o que se queria passar ao leitor. Afinal, a flor é representacédo
de carinho e amor. Quando se d& uma flor a alguém é porque se quer agrada-la ou
homenagea-la. “Ver flor em alguém” significa ver a beleza, sentir a esséncia e
entender a importancia dos espinhos, ou seja, € olhar além da beleza fisica sentindo
o “perfume” que cada uma traz consigo, e que, no entanto, € importante aceitar as
caracteristicas diferentes, que neste caso sdo 0s espinhos. E é exatamente isso que
encontraram nos personagens: historias que as fizeram olhar para as pessoas de
maneira diferenciada.

Por fim, buscou-se auxiliar os leitores, ao menos um pouco, para que possam
também olhar para as outras pessoas de forma mais ampla, sem enxergar apenas
a parte fisica (beleza da flor), mas que possam se esforcar para compreender que o

ser humano é diferente (tem espinhos) e é isso que o faz ser belo e Unico (a

esséncia).

6.3 PUBLICO-ALVO

Antes de iniciarem as pesquisas e 0s contatos, sabia-se que o publico com
Down era alvo de preconceito por serem caracterizados socialmente como
incapazes. Dessa forma, o produto é, principalmente, voltado aos pais, familiares e
amigos de pessoas com Down, independentemente da idade, género, raca ou
classe social. Objetiva-se também atingir pessoas que trabalham em prol da
inclusdo, da educacéo, da saude e a sociedade em geral, uma vez que a incluséo
diz respeito a todos.

As autoras buscaram esclarecer e contar boas historias, mas também chamar
a atencao de pessoas que atuam como mediadoras, assim como profissionais da

saude, educadores, jornalistas, entre outros, para que busquem se preparar e cobrar
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uns aos outros para que a inclusao seja realmente efetiva. No decorrer deste trabalho
percebeu-se que as pessoas com Sindrome de Down tém muito a acrescentar nas
diversas areas da sociedade, no entanto, em muitos casos, 0 comodismo por parte
de quem atua em prol desse publico € o que os limita perante a sociedade. Para
isso, detalhes como utilizar nomenclaturas corretas e buscar se informar sobre a
pessoa, antes de colocar rotulos, ja sdo passos importantes para uma sociedade

inclusiva, que aceite o diferente.

6.4 VIABILIDADE

Levando em consideracdo a proposta de dar visibilidade ao publico com
Sindrome de Down, apresentar definicdes, caracteristicas, e principalmente
demonstrar como é sentir na pele ser Down ou conviver com alguém com essa
alteracdo genética, idealizou-se apresentar a pesquisa e o livro-reportagem Vejo
flores em vocé em congressos académicos e cientificos, visando ampliar o olhar
cientifico e incentivar a pesquisa sobre essa tematica, que ainda tém muito a ser
esclarecida. Pretende-se também fazer parceria com algumas associacfes como a
Reviver Down e a Movimento Down — as quais tém um papel social de extrema
importancia no Brasil

— para distribuir esse material, visando que esse produto seja complementar
ao trabalho dessas equipes e que, de alguma forma, possa influenciar positivamente
na vida das pessoas e fazé-las refletir. A Biblioteca Publica do Parana (BBP) e Casa
da Leitura e Livraria Dario Vellozo sao locais onde também se pretende
disponibilizar, a0 menos uma copia, para que as pessoas tenham acesso a este
material sem precisar ter gastos.

Outra possibilidade é recorrer a Lei de Incentivo Rouanet (LEI 8.313/1991),
criada pelo Ministério da Cultura. Esse projeto capta recursos — por meio do
Programa Nacional de Apoio a Cultura (PRONAC) — de pessoas fisicas ou juridicas
para financiar atividades culturais, em troca, as pessoas que auxiliam esse projeto
tém desconto no Imposto de Renda. Neste caso, o livro em questdo podera ser
inscrito na categoria Livros de valor artistico, literario ou humanistico. Caso o trabalho
seja aceito a ideia é disponibilizar exemplares em locais especializados, bibliotecas,

associacOes e ainda fazer divulgacdo em sites, blogs e em eventos, para aumentar
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a visibilidade sobre o assunto e ampliar o olhar da sociedade sobre as pessoas com

Down.



48

CONSIDERACOES FINAIS

Ao decidir pesquisar sobre a Sindrome de Down, as autoras tinham como
premissa entender se realmente esse publico era dependente e limitado, como a
sociedade, em sua maioria, classifica. O tema em questdo era algo ainda
desconhecido por elas. Sendo assim, recorreram as pesquisas, entraram em
contato com especialistas, familiares e pessoas com Down, para descobrir 0 que
realmente significa ter a Sindrome de Down e qual a influéncia do cromossomo a
mais no dia a dia dos familiares e das pessoas com Down. A partir desse
conhecimento, o objetivo tornou-se auxiliar a inclusdo social desse publico,
mostrando que ser diferente ndo € uma especificidade do Down, mas sim que as
diferencas séo parte das caracteristicas humanas.

No entanto, no decorrer da exploracdo do tema notou-se que muitos dos
conceitos formados a respeito dos Down se déo devido a conhecimento falho. A
falta de preparacdo ndo estava apenas na populacdo em geral como era imaginado,
0 preconceito € gerado desde o nascimento da crianca ou mesmo durante a
gestacdo, pois parte dos profissionais da medicina ndo possui a preparacao
adequada para dar a noticia e esclarecer aos pais sobre essa sindrome. Dessa
forma, o preconceito, geralmente, comeca pelos familiares que, em muitos casos,
precisam ir em busca de materiais de leitura para entender o que o seu filho
realmente tem.

Pensando nisso, o livro-reportagem Vejo flores em vocé foi criado para
esclarecer que ter um filho com Down serd uma experiéncia diferente, devido as
estimulacdes especificas que sao necessarias, porém comum como ter um filho sem
deficiéncia intelectual. O que vai variar € o modo como os familiares se adaptam a
crianca. Nas histérias apresentadas, e em outras nao descritas no livro, foi possivel
observar que a sociedade ja modificou significativamente sua relacdo com a
incluséo social. No entanto, € notdério que ainda ha um longo caminho a ser percorrido
para que a sociedade possa incluir pessoas com deficiéncias e/ou necessidades
especiais analisando o perfil pessoal e profissional, sem os julgar como limitados.

Para que isso aconteca € necessario que as transformacdes sejam em todos
0s ambitos, comecando pela area da saude, a qual é o primeiro contato dos pais e
da criangca com Down. Em conjunto, é preciso ampliar o apoio e esclarecimento aos

pais, pois € a familia a principal base para o desenvolvimento da crianca. A
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educacdo precisa aprofundar sobre o respeito as diferencas e os educadores
necessitam estar preparados para atuar com pessoas com deficiéncias. A midia
também é um meio que precisa se adequar melhor em relacéo a esse publico, uma
vez que os meios de comunicacdo servem de base para muitas pessoas se
informarem. Os meios de comunicagdo podem auxiliar, assim, trazendo
esclarecimentos com mais frequéncia e criando discussfes envolvendo o publico
em geral, pois muitas vezes o desrespeito acontece pela falta de informacé&o. E na
sequéncia € importante que todos, ou a0 menos a maioria, dos locais estejam
adaptados as necessidades especiais, € 0S comércios e empresas, em geral,
precisam qualificar seus funciondrios a tratarem o publico com Down, por exemplo,
da maneira correta.

A partir dessas observacoes, o livro-reportagem Vejo flores em vocé visa
ressaltar a singularidade de cada pessoa, de cada familia, de cada flor de um imenso
jardim, como o que as autoras estiveram. O objetivo na narrativa € expressar que
as pessoas com Sindrome de Down nao sdo doentes, nem deficientes mentais ou
fisicos, mas que possuem uma alteracdo genética que tem como consequéncia a
deficiéncia intelectual, e um cromossomo a mais que, ndo a toa, é chamado de
cromossomo do amor. Em suma, ter Down significa que a pessoa tera uma
aprendizagem diferente, que ir4 necessitar de mais estimulos, mas que, no entanto,
pode e deve atuar como um cidadao.

Apesar da apresentacao positiva em relagdo ao Down, o trabalho em questéo
nao visa fazerimposicdes de aceitacdo, mas contribuir e ampliar, mesmo que em uma
proporcao pequena, o olhar das pessoas perante os Down e trazer a diferenca a
reflexdo. Todas as pessoas tém as suas facilidades, limitagdes e dificuldades, seu
modo de viver, sua cultura, sua cor, raca, sotague e as pessoas com Sindrome de
Down também nao sado todas iguais. Cada ser humano, independentemente das
suas habilidades, € um ser Unico e se a esséncia de cada um for levada em conta o

respeito sera uma consequéncia natural.
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APENDICE
Inicio do Capitulo 1 do livro-reportagem Vejo flores e vocé.

A princesa do vestido lilas

A primavera estava chegando, e em breve Maria Fernanda completaria 15
anos. Essa data jamais poderia deixar de ser comemorada, afinal, € um ritual
importante e esperado pela maioria das meninas. E com Maria n&o seria diferente.
Meses antes foi definido que o aniversario da jovem seria comemorado no Santa
Ménica Clube de Campo, em Colombo-PR, junto a outras colegas.

Desde que soube do evento, Maria passou dias e mais dias decidindo com a
mae se usaria maquiagem, como seria o vestido e que tipo de penteado, acessorios
e sapato usar, afinal, tudo tinha que estar perfeito. Outra preocupacdo eram 0sS
convidados, que logo foram definidos. Entre os nomes da lista estavam Cida,
Rubens, Mari e Tia Ana, familiares ndo tdo proximos, mas que fariam toda a
diferenca nessa comemoracao, por possuirem um carinho especial por Maria. No
dia 23 de setembro, primeiro dia da primavera, |a estavam eles para ver mais do que
a festa de uma adolescente dando seu primeiro passo para a vida adulta. Era a hora
de compartilhar a liberdade e ver aquela menina, cheia de sonhos e muito amor,
carregando uma autoestima, talvez, nunca sentida antes.

Lilds: essa era a cor do vestido que Maria Fernanda estava usando. “Como
uma princesa”, definida por ela mesmo. Seu cabelo estava preso e ndo havia
maquiagem alguma cobrindo seu rosto. Foi assim, esbanjando charme, somado ao
nervosismo e a felicidade, que Maria passou pelo tapete vermelho da passarela.
Luzes, flashes e aplausos acompanhavam o desfile das jovens junto a apresentacao
do mestre de cerimbnia, que contou historias inusitadas destacando as
caracteristicas das debutantes, que abrilhantavam o evento. Alguns causos
contados levaram os convidados ao riso, outros, as lagrimas de emocéo. E, foi
dessa forma, em meio a diversos sentimentos, que Maria desceu a rampa do salao
— que estava todo iluminado e decorado com flores — acompanhada do seu cadete
de honra, fez fotos com os familiares, passou pelo meio do povo e sumiu. Sumico
este que podemos resumir como a volta aos camarins, para esperar as colegas e
recuperar o félego, pois a festa estava apenas comecando e ainda haviam muitas

emocdes por vir.
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Em meio aos familiares, amigos e fotografos eu, Alice estava la, também
seguindo o ritual, usando vestido, salto alto, acessorios, e aproveitando os flashes
para guardar com carinho cada momento. Assim que iniciou a festa fui para perto
do centro do saldo para ndo perder nenhum detalhe. Observei atentamente cada
uma das debutantes na passarela, repleta de luzes e tomada por flashes,
imaginando como elas iriam guardar aqueles momentos iluminados.

Mais do que o glamour de uma festa de 15 anos, o que me chamava atencéo
eram as debutantes. Cada jovem que passava diante dos meus olhos possuia
alguma deficiéncia, e isso me fez comecar a refletir sobre meus pré-conceitos. As
lagrimas permaneceram nos olhos durante as apresentacdes. Fiquei pensando o
guanto era especial a emocdo daquelas meninas, que apesar de tantas
dificuldades chegaram ali. Mas eu estava completamente errada ao pensar em
superacgao. Pois quando relacionamos a deficiéncia ao “inacreditavel” estamos
dizendo, implicitamente, que ha uma separagao social entre os “normais” e os
deficientes. Puro engano! Engano este que me fez refletir, e me deixou em
choque. Alids, todo o meu preconceito inconsciente esperava nada mais do que
pessoas de acordo com o “padrao social”.

Até que a felicidade, tdo sincera, que eu via nas debutantes transformou o
choque e as lagrimas em riso e comemoracdo. Maria dancou bastante, e a danca,
mais do que diversao, tem um significado ligado a autoestima, principalmente para
pessoas com Down. Os movimentos sao auxiliares para a melhoria corporal e
motora — podendo acelerar o desenvolvimento, que no caso dos Down acontece
de forma mais lenta — pontos bastante importantes e que refletem diretamente no
emocional.

Belos cadetes de honra, fotos e o show tomaram a minha atencéo durante
aguela noite de quarta-feira. A festa que comecou as 19 horas s6 chegou ao fim
guando as luzes se apagaram, e que, no entanto, ficou guardada e jamais sera
esquecida por nenhuma daquelas debutantes. Nem por mim.

Foi a partir deste dia que muita coisa mudou, e ndo sé na vida das jovens,
gue agora estavam mais velhas e receberiam mais imposicdes de
responsabilidade da sociedade. O meu preconceito, ou melhor, meus conceitos
estavam “abalados” e eu precisava fazer alguma coisa. Os dias seguintes foram
cheios de ideias, mas, com a correria da vida, as historias que fomentaram minha

curiosidade foram, aos poucos, ficando guardadas nas gavetas de minha mente.
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Com o passar do tempo, mesmo as lembrancas ndo causando as mesmas
sensagfes do que a inicio, 14 no fundo ainda existia o chamado de que algo

precisava ser feito.



