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A maior revolugdo de nossos tempos € a descoberta de
que ao mudar as atitudes internas de suas mentes, 0s
seres humanos podem mudar 0s aspectos externos de
suas vidas.

William James
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RESUMO

O que pensam familiares de portadores da sindrome de Down e profissionais que
lidam diretamente com eles remete, desta forma, ao enquadramento e a natureza
histérica desta sindrome. Pode-se apreender representacdes sociais salientadas por
diferentes formas ou modalidades de conhecimentos informais, proprias da historia
dessa doenca, ancoradas em aspectos sociais, psicoldgicos e culturais, presentes
nas praticas de saude adotadas pelos profissionais que atendem os referidos
portadores; para tanto, este estudo tem os seguintes objetivos: identificar as
representacdes sociais sobre a sindrome de Down construidas por profissionais de
saude que atendem os portadores e familiares de portadores e verificar os aspectos
psicossociais associados a sindrome de Down, a atencao/cuidados e praticas
utilizadas a partir das representacdes sociais. Este estudo é do tipo exploratério com
uma abordagem multimétodo, priorizando as falas dos sujeitos como fonte de
informacgéo para apreensao das representacdes sociais sobre a sindrome de Down,
considerando suas experiéncias com a mesma. Fizeram parte deste estudo
sessenta sujeitos, distribuidos em dois grupos: grupo um, composto por trinta
profissionais de saude que atendem esses portadores no horario de trabalho normal,
ou seja, dentro da instituicdo publica especializada; grupo dois, formado por trinta
familiares de portadores da sindrome de Down que 0s acompanham no
atendimento. Para andlise dos dados coletados a partir da associacao livre de
palavras foi utilizado o programa informatico TRI-DEUX MOTS e na analise das
entrevistas utilizou-se a técnica de analise de conteudo categorial. Os resultados
evidenciaram representagdes sociais sobre o portador da sindrome de Down
associadas a compreensao, descricdes fisicas/atributos e explicacbes de cunho
cientifico/profissional compartilhadas por familiares e profissionais de saude que
atendem esses portadores. Os profissionais representam o portador como pessoa
«ddcil» e com «comprometimento mental». Verificamos que tanto os profissionais
quanto os familiares reconhecem que o portador da sindrome de Down é uma
pessoa «docil» e que tem «comprometimento mental». Os profissionais se ancoram

nos aspectos psicossociais e os familiares em aspectos psicologicos.
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ABSTRACT

What carriers of the syndrome of down and professionals think familiar of whom they
directly deal with the same ones, sends of this form, to the framing and the historical
nature of this syndrome; it can be apprehended social representations pointed out by
different forms or proper modalities of informal knowledge of the history of this illness,
anchored in social, psychological and cultural aspects, gifts in the practical ones of
health adopted by the professionals who take care of the cited carriers. For in such a
way this study it has the following objectives: to identify the social representations on
the syndrome of down constructed by familiar and professional of health that take
care of to the carriers and verifying the psychicalsocialy aspects associates the
syndrome of down to the used practical attention/care ones and from the social
representations. This study it is of the exploratory type with a boarding multimethod,
prioritizing you say them of the citizens as source of information for apprehension of
the social representations on the syndrome of down, considering its experiences with
the same one. Sixty citizens, distributed in two groups had been part of this study:
group one, composed for thirty professionals of health who take care of these carriers
in the normal working hours, or either, inside of the specialized public institution;
group two, formed for thirty familiar ones of carriers of the syndrome of down who
follow them in the attendance. For analysis of the data collected from the free
association of words the informatics program Tri-deux MOTS was used and in the
analysis of the interviews it was used technique of analysis of categorical content.
The results had evidenced social representations on the carrier of syndrome of down
associates the physical/atributtes understanding, descriptions and familiar and
professional explanations of scientific/professional matrix shared by of health that
these carriers take care of. The professionals represent the carrier as "docile" person
and with "mental compromising”. We verify that as much the professionals how much
the familiar ones recognize that the carrier of the syndrome of down is "a docile"
person and that has "mental compromising”. The professionals if anchor in the

psychicalsocialy aspects and the familiar ones in psychological aspects.
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APRESENTACAO

Conhecer o conteudo mental estruturado a partir das concepgdes cognitiva,
afetiva e social, compreendendo as vivéncias, atitudes e percepcoes de profissionais
e familiares de portadores sobre a sindrome de Down, sob a forma de imagens e
metaforas compartilhadas, em diferentes membros do grupo social, constitui o objeto
desse estudo.

As representacdes sociais sobre a sindrome de Down determinam um modo
de conhecimento particular, direcionado a comunicacdo e compreensao do grupo
social no qual se inserem os portadores, familiares e profissionais, onde constroem
um saber pratico que é atualizado e expresso mediante suas ag¢des, manifestadas
por meio de conceitos e categorias que contribuem a construcao da realidade social,

vivenciada no senso comum.

O que pensam familiares de portadores da sindrome de Down e
profissionais que lidam diretamente com eles, remete, desta forma, ao
enquadramento e a natureza histérica desta sindrome; pode-se apreender
representacdes sociais salientadas por diferentes formas ou modalidades de
conhecimento informal proprias da histéria da referida sindrome, ancoradas em
aspectos sociais, psicoldgicos e culturais, presentes nas praticas de saude adotadas
pelos profissionais que atendem aos referidos portadores.

Estes aspectos remetem as fungbes sociais de determinados fenémenos,
mostrando que as representacdes de qualquer objeto sdo instituidas ao longo do
tempo, e que algumas delas legitimam crencas e representagdes primitivas a partir
do momento em que é possivel perceber 0 seu enraizamento na vida concreta dos
individuos de diferentes culturas e sociedades (MOSCQOVICI, 2000).

Desta forma, este estudo apresenta diferentes representag¢des sociais sobre
a sindrome de Down construidas por profissionais e familiares, estruturado em

quatro capitulos.

O primeiro capitulo trata da construcao do objeto de estudo contemplando
questdes de investigacao e os objetivos da pesquisa; o segundo capitulo aborda o

enquadramento teodrico, com énfase a sindrome de Down e na Teoria das

14
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Representacdes Sociais; o terceiro capitulo diz respeito a orientagcdo metodologica
salientando os itens: tipo de estudo, local, sujeitos do estudo, instrumentos para
coleta de dados e analise dos dados; por fim, o quarto capitulo, compreende os

resultados do estudo e as reflexdes finais.
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CAPITULO

ELABORACAO DO OBJETO DE ESTUDO

A partir das inquietac6es como estudante, periodo de estagios na graduacao
do curso de Odontologia, da Universidade Federal da Paraiba e, posteriormente, de
indagacdes profissionais tive oportunidade de vivenciar aspectos questionaveis
sobre os cuidados prestados aos portadores especiais. Esses aspectos constituiram
um desafio e estimulo para o desenvolvimento de uma pesquisa em que se
detectasse aspectos psicossociais que sao determinantes de praticas e tipos de

cuidados a portadores especiais.

Nesses estdgios e na pratica profissional observei uma demanda
significativa de pacientes especiais, como: autistas, deficientes visuais, auditivos e
portadores de sindrome de Down eram significativos. Uma inquietacdo que chamou
a atencado de profissionais e estudantes foi o tratamento psicossocial dado aos
portadores da sindrome de Down no contexto familiar e profissional, por ser
impregnada de preconceitos e esteridtipos silenciosos. Em diversas oportunidades
foi observado o descrédito e a frustracdo dos pais em relacdo aos seus filhos

portadores de sindrome de Down, acompanhado pelo sentimento de culpa.

Mesmo com o foco da atencdo centrado na inclusdo, a idéia de exclusao
para os pacientes especiais ndo era atenuada. Dessa forma, havia um atendimento
em que contemplasse as pessoas especiais e conseguia uma aproximagao maior
com os familiares para procurar investigar as possiveis causas do tratamento
oferecido a esses portadores, marcadas pela verificacdo da falta de informacdes
acerca da sindrome de Down associadas as técnicas de abordagem instituidas no
atendimento a esses portadores, apontando como uma das maiores causas, a sua

exclusao ao tratamento.

Acredito que estudar a pratica profissional e o tipo de cuidado oferecido aos
portadores da sindrome de Down possibilita explicar os aspectos subjetivos dessa
pratica fundamentados ndo apenas em aspectos de cunho cientifico, mas voltados

ao senso comum. Dessa forma, se faz necessario entender os tipos de
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cuidados/praticas utilizadas por profissionais de saude e familiares de portadores
para construir e interpretar tais comportamentos permeados por um atendimento
fragil e um cuidado cheio de culpas, que dificulta assim, a adaptag¢ao ou socializacao

dos portadores.

Neste sentido, observa-se um descumprimento gritante de um dos mais
importantes objetivos do SUS que é a universalizacao, para portadores de sindrome
de Down. Os servicos especializados sdo escassos para atendé-los com
profissionais especializados para uma atencdo de saude que contemple as
informagdes circulantes sobre essa sindrome centrada em uma orientagdo

educacional, tanto dos profissionais quanto dos familiares.

Como a atencdo psicossocial diferenciada dirigida as necessidades de
portadores de atencéo especial exige o envolvimento de uma equipe interdisciplinar,
tem-se o objetivo de prestar uma atencdo integral e envolver os familiares de

portadores.

O constante contato com essa realidade indesejavel faz pensar na sindrome
de Down - o que requer pensar nas politicas de saude/exclusdo e cidadania,
oferecidas aos seus portadores. Esse pensamento remete ao aspecto historico em
que o foco das politicas publicas construidas no nosso pais centra-se no binédmio:
saude-doenca de modo dicotomizado e fragmentando a Saude Publica e a Medicina

Curativa.

Luz (1991), destaca historicamente a saude no Pais afirmando que a mesma
€ marcada por praticas patriarcalistas, clientelistas e de cunho mercantilista
impresso nas politicas de saude. Desta forma, a saude é abordada como forma de
atender a classe dominante e aos interesses do projeto politico vigente.

Para a mesma autora, os interesses contraditorios presentes no Brasil, se
manifestam com muita intensidade nas politicas de saude. E fato também que, os
fatores politicos e a distribuicdo das riquezas entre as diversas regides e pela
sociedade, determinam e elaboram a forma e a configuracao das politicas de saude.

De acordo com Escorel (1994), a saude é uma instancia revolucionaria e de

consenso, destacando-se como um elemento fundamental na democracia e na
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cidadania. E necessario considerar também os vinculos de dependéncia desta com
a conjuntura social, politica e econémica do pais.

Salienta-se que politicas sociais na educacédo, saude, habitacdo, destinada
ao estudante, idoso, indio, prisioneiro, deficiente enfim, a toda essa clientela é
oferecida programas assistenciais que envolvem Estados, Municipios e 6rgaos
privados que sdo encarregados de prestarem servicos recebendo subvengdes do
estado. As organizagdes nao governamentais, ONG’S, envolvem-se fornecendo
sopa, leite e lanches. Ao conjunto Administracdo Politica atual versus Empresa
privada dar-se o nome de Estado Ampliado. (FALEIROS,1991).

Para o referido autor, o processo de acumulacao de riquezas é resultado de
relacdes contraditérias de exploracdo e dominio predominante nas sociedades
capitalistas. As lutas entre trabalhadores e donos de capital sdo mediatizadas pela
mobilizacdo de forgas sociais. Nessas lutas, nem sempre os donos de capital se
organizam em blocos unidos como os trabalhadores. Tanto uns como outros se
dividem em camadas e fracGes. Essas diferentes forcas sociais ndao agem
mecanicamente da mesma forma - existem aliancas, divisdes, pressdes e
contrapressoes. As classes dominantes visam a estabilidade social e o controle das
relagdes sociais, em que se realizara tendo o Estado como poder articulador geral
da sociedade. A elaboracao de leis sociais reflete tal raciocinio em especial, utilizam-
se muitas vezes para coibirem os aparelhos politicos, militares e judiciarios. O
Estado organiza o poder e a economia num territorio determinado, pela mediacéao de
instituicoes.

Neste contexto, € importante salientar tais principios politicos para se
entender no contexto das politicas de saude, a articulagao entre os diferentes niveis
de atencao (primario, secundario e terciario) e o seu impacto nas referidas politicas
no tocante a organizagao dos servicos de saude e sua gestdo nas diferentes esferas
do governo, em especial, quando se fala de doencas crbnicas - as que requerem
maior atencao na atencdo aos cuidados para que nao tenham como principio a

lucratividade do trabalho de prestacao de cuidados em saude.
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Assim sendo, as politicas sociais de saude, dentre outras, se caracterizam
como conquistas sofridas, resultantes de duras lutas e de processos complexos de
relacdes de forcas, desde o periodo da monarquia até os dias atuais.

Para tanto, como tentativa de mudanca oriunda do povo, pode-se observar
alguns ganhos contemplados na Constituicdo de 1988. Esta constitui um marco na
reforma do setor de salde do pais, destacando-se a criacdo do Sistema Unico de
Saude — SUS que tem como fundamentos a universalizacao, descentralizagéo e
democratizacdo. Na tentativa de solidificacdo do SUS é necessario que o poder local

seja fortalecido para subsidiar novos desafios.

Minayo (1998) diz que o pesquisador deve ficar atento as questbes de saude
de modo contextualizada socialmente da realidade social, por ser o conhecimento
uma construcao que se faz baseada em outros conhecimentos ja existentes sobre os
quais se exercita a apreensdo, a critica e a duvida. Evidencia-se assim, que 0s
fatores externos ao préprio homem, ou seja, o seu mundo externo, tem o poder de
induzi-lo a busca do conhecimento e que a escolha de um objeto de estudo nao
emerge espontaneamente, ele surge de interesses e circunstancias socialmente
condicionadas, fruto de determinada insercdo do real. Neste contexto, temos um
fenbmeno a ser investigado e dai se conforma o objeto de estudo, em particular

neste estudo, a sindrome de Down.

Com base nessas consideracoes, faz-se necessario estudar fendmenos
socialmente conflituosos, particularmente, a problematica advinda da sindrome de
Down, no que se refere aos aspectos psicossociais, com destaque o «estigma»
vivenciado por portadores e seus familiares, como responsaveis pelas dificuldades
nas relagdes sociais e afetivas. Quando se estuda fenébmenos dessa natureza, de
modo contextualizados e desarticulados do processo social de saude, conforme
atesta Spink (1989) ndo se deve dissociar concepcdes de saude e doenca do
contexto socio-cultural, onde os sujeitos se encontram inseridos. Dai, 0s sujeitos
constroem e compartilham representagdes sociais nos seus grupos de pertengas,
capazes de definirem diferentes comportamentos frente aos portadores ou a propria
doencga, que servem também, como guia de praticas utilizadas tanto por profissionais

quanto por familiares, capazes de interferirem diretamente na determinacdo de
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estratégias sdécio-cognitivas a serem instituidas na atencdo aos portadores da

sindrome de Down.

O estudo das representacdes sociais parece ser um caminho promissor na
medida em que é possivel se investigar justamente como se formam e como
funcionam os sistemas de referéncias que sao utilizados para classificar pessoas e
grupos e para interpretar os acontecimentos da realidade cotidiana.

Desta forma, justifico a opcéo pela Teoria das Representacées Sociais como
base de compreensdao a um dos principios basicos das representacdes sociais de
que o homem transforma o conhecimento para torna-lo inteligivel a partir da
compreensao dos elementos simbdlicos subjacente ao processo de construcao de
um saber especifico sobre a sindrome de Down que influencia na adocado, as
representacées enquanto um tipo de conhecimento organizado e uma atividade
mental que permitem aos sujeitos desse estudo entenderem a realidade em que
vivem e inserir-se socialmente em seus grupos, quer como portadores, familiares e

profissionais de saude.

As representagdes sociais podem ser imaginadas como um elo, entre o
mundo individual e o mundo social, possibilitando da compreenséo a inovagcao, nao
a tradicdo, ndo uma vida social pronta, mas uma vida social em vias de se fazer
numa sociedade em permanente estado de mudanca. Por esta razdo é que
Moscovici (1978) afirma ser as representacdes sociais, fruto de produgao do homem
moderno. Elas se caracterizam por apresentarem algo constitutivo da realidade que
€ experienciada por todos os individuos, possibilitando assim, o conhecimento da
realidade por esta, se encontrar vinculada a um sistema de valores além de ser uma
forma de orientacdo e de dominacado do meio social e material, da histéria individual
e coletiva. Elas sdo teorias sobre o real, cujos sistemas tém uma légica e uma
linguagem particular e, uma estrutura de implicagées baseada em valores, conceitos
e/ou idéias compartilhadas pelos grupos e regem aquelas condutas desejaveis ou
admitidas (MOSCOVICI, 1978).

Este pensamento remete ao ponto de vista de Abric (2000), quando ele
afirma que a representacdo da tarefa determina diretamente o tipo de estratégia

cognitiva adotada pelo grupo, bem como a maneira como este se estrutura e se
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comunica, independente da realidade objetiva dessa tarefa, as quais podem
determinar o comportamento ou atitude do outro para explicacdo e justificativa
posterior da conduta adotada. Para o referido autor, ndo existe uma realidade
objetiva uma vez que toda realidade é representada e reapropriada pelo grupo. Esse
mesmo grupo reconstréi de acordo com seus valores, uma vez que esses Sao

dependentes de sua histdria e de seu contexto social e ideoldgico circulante.

Para Jesuino (2000), a comunicacgao informal, no interior do proprio grupo,
possibilita a construcdo de um senso comum determinante de uma pratica instituida
com caracteristicas especificas, direcionadas pelas necessidades de auto-afirmacéao
ou pela competéncia e capacidade atribuida ao grupo. Logo, tal necessidade pode
orientar novos grupos em relacdo ao modo de agir, nos moldes determinados e
concebidos pelo interesse do grupo inicial, mostrando-se mais competente para o
desenvolvimento das tarefas e mais seguro, influenciando o novo amanha. Os
sujeitos bem ajustados ao grupo apresentam essa caracteristica inspirando
confianca e facilitando a progresso do grupo segundo seus interesses.

Entender tais idéias, no contexto das relacdes sociais para a construcao de
conhecimentos informal sobre a sindrome de Down, constitui repensar elementos
importantes de aproximagcdo e compreensdo da realidade vivenciada pelos
portadores da referida sindrome, em que os cuidados de saude recebidos advindos
da pratica cotidiana de profissionais de saude e familiares ndo é valorizada. Tais
inquietagdes frente a tal problematica, contribuiram para a decisédo de enfrentar esse
desafio de pontuar elementos importantes, apoiados na Teoria das Representacdes
Sociais, para se conhecer um repertério particular sobre a sindrome de Down, para
possibilitar aspectos decorrentes da construcdo de um saber pratico produzido e
mantido pelo grupo no contexto das interacées e comunicacao social onde acontece
a pratica, dimensionada pelas representacdes sociais.

Assim, é importante pontuar o aspecto médico sobre a sindrome de Down,
destacando-se que a primeira alusdo a trissomia do cromossomo 21 foi feita pelo
médico inglés John Langdon Down, em 1866, que a denominou inicialmente de
idiotia mongodlica, devido as semelhancas fisicas, dos individuos afetados, com
aqueles da raca mongodlica (FERREIRA; AGUIAR; SANTOS-PINTO, 1993;
FLORES et al., 1996; SILVA; NETO; PIRES, 1997). Apdés a descricdo de Down
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comegou uma grande controvérsia sobre a etiologia da sindrome. Ela foi atribuida
inicialmente a causas infecciosas como tuberculose e sifilis; os pacientes chegaram
a ser considerados "criancas inacabadas". Posteriormente foi atribuida a doencas
da tiréide (FLORES et al, 1996).

Langdon Down, influenciado pelo racismo, denominou mongoldides
aqueles individuos com o grupo de caracteristicas observadas, nome que nunca
fora utilizado na Russia, territério de origem da ragca mongol. L4 eles eram
chamados de "Down's". Em decorréncia da discordancia quanto ao termo,
considerado como ofensivo tanto por pesquisadores orientais como por pais de
pacientes no ocidente, bem como pela delegacédo da Mongédlia junto a Organizacéo
Mundial de Saude, a denominagcdo mongolismo foi excluida da Revista Lancet em
1964, das publicacbes da OMS em 1965 e do Index Medicus em 1975. Hoje este

termo € considerado arcaico (FLORES et al, 1996).

A causa da sindrome de Down permanece desconhecida. Ha concordancia
quanto a existéncia de poucos fatores predisponentes nas perturbacoes
cromossémicas - entre eles idade avancada da mae, possivelmente idade
avancada do pai e a radiagdo por raios-x. A trissomia pode estar relacionada a
erros na formagéo de quiasmas e a pareamento de cromossomos meioticos, assim
como ao decréscimo da selegcdo contra Ovulos e embrides aneupldides em
mulheres idosas (SILVA; NETO; PIRES, 1997).

Os portadores de sindrome de Down podem ser identificados por alguns dos
diversos atributos fisicos, associados ao cromossomo extra. Algumas destas
caracteristicas sdo: tracos faciais pequenos, rosto achatado, olhos amendoados e
separados, uma linha Unica na palma de uma ou das duas maos, dedos curtinhos,
espaco entre o dedao do pé e dedos, entre outros (MOREIRA, 2000).

Eles apresentam personalidades variadas marcadas por estilos de
aprendizagem diversos, assim como: inteligéncia, aparéncia, obediéncia, humor.
Ainda que, desde muito cedo, os bebés e criangas portadoras da sindrome de Down
devam submeter-se a extensas avaliacées de saude, estimulagdo precoce, terapia
fisica, reforco da comunicacdo, avaliacbes de desenvolvimento e outras

intervengdes profissionais.
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Diferentes posturas sobre a sindrome de Down podem ser responsaveis
pelas diferentes dificuldades vivenciadas por seus portadores, demarcadas por

atitudes, crencas, imagens e informacodes sobre essa sindrome.

As crencas e os valores dos individuos que atuam profissionalmente no
campo da saude, pela natureza e pelas praticas da sua profissao, demonstram uma
maior saliéncia ou consciéncia sobre as consequéncias e as implicacbes da

sindrome de Down para os seus portadores e familiares.

O préprio processo de formacdo académica dos estudantes do campo da
saude estabelece por si s6 um contexto para a aprendizagem do conhecimento, e
das préaticas utilizadas para a consciéncia profissional. E por isso interessante
perceber se este percurso de formagéo valoriza o dominio cientifico na saude, uma
vez que acontece uma reproducdo dos elementos recebidos do exterior que
implicam na reconstrucdo da informacdo, que é constituida de acordo com o
contexto de valores, das nogdes e das regras que lhe estdo subjacentes
(MOSCOVICI, 1961, p. 21).

Para se conseguir apreender os aspectos psicossociais associados a
sindrome de Down, optou-se pela Teoria das Representagdes Sociais (TRS)
(MOSCOVICI, 1961; 1978) por ser a mesma capaz de apreender um numero
significativo de fendmenos soécio-culturais e histérico que se manifestam nas
relacdes inter e intragrupos da comunicacao social, presente nas falas dos sujeitos
sociais e nas praticas profissionais. Logo, constitui um aporte teérico importante na
apreensdo de conhecimentos socialmente elaborados e compartilhados acerca da
sindrome de Down e as implicacbes na vida dos portadores e seus proximos,
possibilitando os sujeitos associarem a sindrome de Down - conteddos subjetivos
responsaveis pela forma como a realidade empirica os abstrai - e lhes da sentido.
Essa associacao de significados sera decorrente das experiéncias de vida (infantis e
adultas) dos profissionais e familiares com a sindrome de Down e das praticas de
saude que Ihe sao oferecidas.

Assim sendo, é necessario um entendimento desse fenébmeno a partir de
uma abordagem mais aberta, em que sejam dadas condi¢gdes aos sujeitos de

expressarem suas idéias, comportamentos, imagens e atitudes, segundo tendéncia
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ou orientacdo especifica dos familiares e profissionais que atendem os portadores
da sindrome de Down e de suas experiéncias com esta, mais ou menos intima —
diferindo de portadores e familiares, préximas dos primeiros ou nédo e profissionais
que atendem os referidos portadores.

As representacdes sociais dizem respeito, primeiramente, a forma como os
tais sujeitos sociais apreendem os acontecimentos do seu dia-a-dia, dos dados do
ambiente que os cerca, das informagdes que circulam préximas ou ndo. Em resumo,
dizem respeito ao conhecimento espontaneo pelo qual as ciéncias, de modo geral,

costuma chamar de senso comum que se opde ao pensamento cientifico.

O referido conhecimento se estrutura a partir das experiéncias vivenciadas,
das informacgdes, dos saberes, dos modelos de vida e de conhecimentos que séo
transmitidos através da tradicdo e da comunicagao social, ou seja, das acdes das
pessoas que sao orientadas pelas representacdoes elaboradas acerca dos

fendbmenos existentes na realidade, em particular, da sindrome de Down.

A partir dessas reflexdes questiona-se: Quais as representacdes sociais da
sindrome de Down construidas por profissionais de saude que atendem os
portadores e familiares de portadores? Como as representacées sociais dos
profissionais de saude e familiares de portadores sobre a sindrome de Down
influenciam no tipo de atenc&o/cuidado e praticas de saude oferecidas aos
portadores?

Partindo-se desses questionamentos o referido estudo tem os objetivos de:

1) Identificar as representagOes sociais sobre a sindrome de Down construidas

por profissionais de saude e familiares que atendem aos portadores;

2) Verificar os aspectos psicossociais associados a sindrome de Down a
atencao/cuidados e praticas utilizadas a partir das representacoes sociais.

Nessa perspectiva, considera-se a Teoria das Representacées Sociais um
referencial teérico capaz de fundamentar o objeto de estudo, oferecendo respostas
aos achados e, consequentemente, permitindo uma atuagéo profissional e cientifica
mais coerente e apropriada para o portador da sindrome de Down.

25



SINDROME DE DOWN: uma abordagem psicossocial — Maria do Carmo Pessoa N. Serrao

CAPITULOI 1

ENQUADRAMENTO TEORICO
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CAPITULOII
ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1 — PONTUANDO ASPECTOS SOBRE A SINDROME DE DOWN

A sindrome de Down é a sindrome genética melhor conhecida e
responsavel por 15% dos portadores com deficiéncia mental que freqlentam
instituicées proprias para criancas especiais. E provavel que a mesma, assim como
outras doengas genéticas e anomalias, tenham surgido ha milénios atras, fruto de
inumeras modificacbes e mutacdes cromossOmicas decorrentes da evolugdo da

espécie humana.

Sua causa é um excesso de material genético no cromossomo 21 que
apresenta 03 cromossomos € ndo somente o par como € o normal. Ha uma relagao
importante entre a idade materna e a sindrome de Down. Quanto maior for a idade
da mae, maior sera o risco de gerar um filho portador de sindrome de Down. Por se
tratar de uma sindrome, esta doenca engloba varios sinais e sintomas clinicos e
congénitos que pode afetar ambos os sexos e qualquer raca (FERREIRA; AGUIAR;
SANTOS-PINTO, 1993).

Segundo dados do Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformagbes
(ECLAMC), 40% dos nascidos com sindrome de Down tém m&es com idades entre
40 e 44 anos, embora mulheres nesta faixa etaria sejam responsaveis por apenas
2% do total de nascimentos (CASTILA et al., 1995).

As Esculturas dos Olmec que viveram no México entre 1500 AC e 300 DC
sao as primeiras evidéncias do conhecimento da sindrome de Down. Apéls este
periodo é dificil encontrar nas artes algo que sugira 0 seu conhecimento, até o
século XX. Existem controvérsias se algumas pinturas entre os séculos XIV e XVI
representam pessoas com sindrome de Down. Com o conhecimento que temos hoje
da sua frequiéncia e de seu fenétipo é dificil acreditar que ela s6 tenha sido
identificada em 1866. E provavel que a auséncia destas evidéncias se deva as altas
taxas de mortalidade infantil da época (LIMA 2004).
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A sindrome de Down ou trissomia do 21 é sem duvida o disturbio
cromossdmico mais comum assim como a forma de deficiéncia mental congénita.
Geralmente pode ser diagnosticada ao nascimento ou logo depois por suas
caracteristicas dismérficas, que variam entre os pacientes, mas produzem um

fen6tipo distintivo.

Essa ndo disjuncdo cromossdmica foi sugerida inicialmente por
Waardenburg em 1932. Lejeune e colaboradores (1959) demonstraram que se
tratava de uma anormalidade cromossbémica, identificando a presenca do
cromossomo extra nos afetados. Em 1960, foram descritos os primeiros casos de
translocacao por Polani e colaboradores e em 1961, o primeiro caso de mosaicismo.
Alguns anos mais tarde, novos pesquisadores identificaram que o cromossomo extra
pertencia ao 21° par. Hoje se sabe que a trissomia da parte distal do braco longo do

cromossomo 21 (banda g22) é a responsavel pela sindrome (LIMA 2004).

No ambito do campo da genética, existem trés tipos de sindrome de Down:

a) Trissomia simples - quando sdo observados trés cromossomos no par 21 em
todas a células do individuo, ou seja, a pessoa tem de fato 47 cromossomos, ao
invés de 46, que é o normal; b) Translocacdo - em que se observa a trissomia, mas
nem todos 0s cromossomos trissémicos estdo no par 21. As vezes, 0 Cromossomo
extra se apresenta em outros pares, no 22 ou no 14, por exemplo; ¢) Mosaicismo -
em que, na divisdo do évulo fecundado, algumas células ficam com 47, outras com
46 cromossomos (CRUZ 1997).

Fourniol Filho (1998) relata que, um terco das criangas portadoras da
sindrome de Down, morrem durante o primeiro ano de vida, metade entre 3 e 4
anos, o restante apresenta expectativa de vida diminuida devida principalmente a
malformacgdes cardiacas observadas em metade dos pacientes recém - nascidos e
ao incremento de doengas infecciosas no grupo.

De acordo com a Organizagcdo Mundial de Saude, cerca de 10% da
populacdo mundial apresenta algum tipo de deficiéncia, sendo que, metade desta,
estda constituida por portadores de anormalidade mental. Em se tratando da
sindrome de Down, a incidéncia mundial é de 1:600 nascidos-vivos. No Nordeste
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brasileiro, onde existe a deficiéncia na difusdo de métodos anticoncepcionais, esse
indices atingem 1:300 (COSTA et al., 1996).

Nos dias de hoje, o diagndstico pré-natal da sindrome de Down pode ser
realizado com bastante seguranca. Durante a gestacao, existem diversos métodos
que podem ser utilizados para esse fim: Amniocentese (colheita do liquido amniético
para avaliagdo cromossOmica); Amostra do Vilo Corial (amostra do tecido fetal e
placenta para estudo do cari6tipo) e Cordocentese (colheita de amostra de sangue
fetal através do cordao umbilical). Apés o nascimento da crianca, o diagnéstico é
feito através do reconhecimento das caracteristicas fisicas peculiares, bem como
pela analise dos cromossomos das células do bebé — caridtipo (CASARIN, 1990).

O referido autor acrescenta que o estudo cromossémico da crianca afetada
se faz necessario para se identificar o tipo de trissomia que determinou a sindrome.
Em se tratando da translocacao, também se faz necessario o estudo cromossémico
dos pais, pois, um terco dos casos, um dos pais € portador de translocacéo
balanceada ou equilibrada. Embora n&o cause nenhum disturbio na pessoa afetada,

ha um risco maior desse portador gerar filhos com sindrome de Down.

Dados da Organizacao Mundial da Saude (OMS) referente a paises
europeus mostram que apenas a acao eugénica do planejamento familiar foi
responsavel pela reducdao de 30 a 60% na incidéncia da sindrome de Down
(MODELL et al., 1992).

Essa sindrome se manifesta no individuo afetado, com um atraso no seu
desenvolvimento tanto motor quanto neurolégico (BATISTA et al. 1990). O grau de
comprometimento é variado, assim como o seu desempenho. A medida que o
sistema nervoso assume uma maior importancia na realizagao das a¢oes, comegam
a surgir maiores dificuldades. Vale salientar que ainda nao foi desenvolvido nenhum
tipo de técnica curativa bem como drogas ou vacinas preventivas (LEFEVRE, 1981).

Elias (1995) destaca dentre as caracteristicas clinicas apresentadas pelos
portadores da sindrome de Down, as seguintes: tamanho pequeno ao nascimento,
ou baixa estatura na idade adulta, nariz curto e com raiz chata, palato estreito e em

formato de ogiva, cranio braquicefalico globuloso, maos caracteristicas com dedos
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curtos, tendendo ao formato quadrado, cardiopatia congénita, atresia duodenal,

leucemias e articulacédo atlanto-axial.

Os portadores apresentam baixa estatura e o cranio apresenta braquicefalia,
com o occipital achatado. O pavilhdo das orelhas é pequeno e dismorfico. A face €
achatada e arredondada, os olhos mostram fendas palpebrais e exibem manchas de
Brushfield ao redor da margem da iris. A boca é aberta, muitas vezes mostrando a
lingua sulcada e saliente. As maos sao curtas e largas, freqlientemente com uma
Unica prega palmar transversa ("prega simiesca"). E também do conhecimento geral
que os portadores da sindrome de Down tém uma expectativa de vida bem inferior
aos nao- portadores devido a maior presenca de anomalias congénitas e a alta

susceptibilidade a doengas infecciosas.

Ainda com relacao as condi¢gdes sistémicas pode-se observar, dentre outras,
alta prevaléncia de infecgdes respiratérias em pacientes com doenca cardiaca
congénita, hipertensdo da artéria pulmonar, deficiéncias imunolégicas, dificuldades
visuais, disfuncbes audiolégicas e instabilidade atlanto-axial (ZARZAR;
ROSENBLATT, 1999).

A Fonoaudiologia orienta a atencao a crianga com sindrome de Down, desde
0 nascimento, para que sejam trabalhados disturbios relacionados a comunicagao
principalmente os relacionados com a expressdo. Ela encontra dificuldade para
sugar, deglutir, mastigar, controlar os movimentos dos labios e da lingua,
ocasionando atraso na articulagdo dos movimentos que compdem a fala (ARAUJO,
2004).

Pereira (2002) relata algumas alteracées hematoldgicas graves como a
ocorréncia de anemias e muitos casos de leucemias. No que concerne ao
comprometimento neuroldgico, a referida autora descreve que os graus variados de
retardo mental que se arrasta para a vida adulta trazem prejuizos a habilidade

cognitiva e por muitas vezes, inicio dos sintomas da doenca de Alzheimer.

Outras patologias estdo associadas a sindrome, principalmente as
cardiopatias. Estudos da ultima década classificam a sindrome de Down como
doenca progeréide, sendo o processo de envelhecimento precoce o responsavel

pelas alteracbes imunoldgicas, doencas auto-imunes e neoplasias em faixa etaria
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precoce em relacdo a populacao geral. A morbidade por doencas infecciosas é
elevada, sendo mais frequientes as infecgdes respiratérias (LOCKITCH et al., 1987;
MACGROTHER; MARSHALL, 1990).

A incidéncia clinica de pneumonias nos primeiros anos de vida e a reducao
drastica da prevaléncia, apés dois a trés anos de idade poderia representar a época
do controle das cardiopatias seja através de tratamento clinico ou cirurgico, bem
como com o inicio de seguimento especializado em hospital terciario, com pronto

atendimento das intercorréncias infecciosas.

Nao obstante o elevado grau de retardo mental, os pacientes com sindrome
de Down apresentam, também, anomalias bucodentarias. Sua saude bucal, por
vezes, pode estar comprometida, em decorréncia de falta de conhecimentos
especificos dos profissionais cirurgides—dentistas no atendimento a pacientes

especiais, bem como pela negligéncia dos seus pais (FLORES et al., 1996).

De acordo com Silva, Neto e Pires (1997), o atendimento odontolégico dos
pacientes com sindrome de Down foi por muito tempo deixado de lado devido as
complicagdes sistémicas da doenca. Nos tempos atuais, a preocupacado € com o

bem-estar geral do corpo e mente, ou seja, qualidade de vida.

Pinazzo; Vianna e Lopes (1998) avaliaram a condi¢cdo de saude bucal de
121 criangas portadoras da sindrome de Down e verificaram uma relagdo inversa

entre a experiéncia de carie dentaria e o acumulo de placa bacteriana.

Ferreira, Aguiar e Santos-Pinto (1998), em estudos realizados observaram a
presenca de giroversdbes dentais em pacientes com sindrome de Down e
constataram que nao houve giroversao nos incisivos centrais e molares, que 0s pré-
molares foram 0s que apresentaram maior indice de giroversdo, independente do

sexo, idade e arcada atingida, seguida dos caninos.

Naclério-Homem (1996), em uma avaliagcédo realizada no Hospital Heliépolis
durante 18 anos, observou que grande parte dos pacientes com sindrome de Down
atendidos pela equipe de atendimento cirdrgico-odontolégico apresentava
sangramento pds-operatorio imediato. Posteriormente, a referida autora desenvolveu

uma pesquisa com quarenta e dois pacientes com sindrome de Down, objetivando
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estudar a funcao plaquetaria. Os resultados demonstraram que as provas de
coagulacdo sanguinea encontravam-se dentro dos parametros de normalidade,
gerando assim, suporte para outras investigagdes.

Com relacédo ao tratamento odontolégico dos portadores dessa sindrome, o
cirurgido-dentista devera preocupar-se fundamentalmente em prepara-los
psicologicamente para a aceitacdo do tratamento; é necessario ter conhecimento
prévio sobre o estado geral do paciente, a fim de que nao seja afetado o processo
de homeostase, garantindo, portanto, um tratamento mais adequado e seguro
(MARIANO; KRAHEMBULL; MAGALHAES, 1999).

Indiscutivelmente, o individuo portador guarda diferencas em relagdo a
outros. Essas particularidades geram na familia do mesmo, na sociedade, no seu
grupo de pertenga, vivencias negativas marcadas por estigmas profundos em que se
entende que o verdadeiro “mal” esta localizado nos proprios individuos que cercam
esses portadores, desencadeando assim um fendmeno socio-cultural enddgeno,

cujo impacto social é muito danoso no tocante ao aspecto psicoldgico.

by

No tocante a aceitagdo familiar, Aguiar et al (1997), ressaltaram o
conhecimento e o preparo técnico das equipes hospitalares das maternidades e
salientou a influencia na reacgao inicial dos pais frente ao nascimento de uma criangca
Down. Quando o casal percebe que seu filho tem sindrome de Down, em um
primeiro momento, sente que perdeu o filho sonhado e planejado e ganhou um outro
filho com caracteristicas completamente diferentes, que ndo poderao realizar seus
sonhos iniciais. Dessa reacdo percebe-se uma reagdo de crise com a nitida
presenca da fase de luto. A resolucdo dessa crise e a adaptacao levam algum
tempo. Entretanto, o que se observa € o conhecimento da crise pelos pais sendo
vivenciada por eles ajudando melhor a superar as fases tipicas e esclarecer o
diagndéstico e compreender as reagbes que surgirem.

Essa crise € caracterizada pelas seguintes fases: a primeira é denominada
de “choque” e compreende a reacdo inicial vivenciada pelo sentimento de
desmoronamento do mundo, surgindo dai o pensamento de que a vida nunca mais
voltara a ser normal; a segunda fase é denominada de “negacao”, em que o

individuo se questiona: "Isto ndo esta acontecendo comigo, estou sonhando, vou
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acordar e a crianga vai nascer sadia... O médico se enganou, meu filho ndo tem este
problema. Vou procurar outros médicos”. A realizagao do caridtipo ajuda a aceitar a
realidade e superar esta fase; em seguida vem a terceira fase, caracterizada pelo
sentimento de “culpa”, com a presenca de questionamentos como: Por que isto
aconteceu comigo? O que fiz de errado? Neste momento, a explicacao de que se
trata de um acidente genético (em cerca de 97% das vezes) em que ndo ha
culpados e que no processo de reproducdo humana a falha € comum, ajuda a
enfrentar esta fase; na quarta fase detectamos o sentimento de “raiva” inicialmente,
dirigido a quem deu a ma noticia. Por isso ndao se deve transmitir o diagnéstico ao
pai ou & mae isoladamente para que um deles transmita ao parceiro. E conveniente
que a raiva se dirja ao profissional que transmitiu a noticia por ser menos
desagregador. Pode acontecer em alguns momentos que esse sentimento de raiva
seja direcionado a crianca, necessitando por parte do profissional o entendimento de
que isso € natural, como sendo a melhor forma de lidar com esse sentimento, assim,
deve-se ter consciéncia de que ele podera existir; a quinta fase diz respeito a
“adaptacao”, em que se verifica 0 comeco da aceitagcao da criangca, em que 0s pais
se envolvem positivamente ou negativamente no tratamento da crianga; por fim,
temos a resolugcédo da crise em que a vida volta ao normal, e que a afirmagao por
parte do profissional desde o inicio da constatacdo do diagnostico ajuda a conviver
com os momentos mais dificeis (AGUIAR et al, 1997).

A associacdo entre a deficiéncia mental e pobreza ndo é mais encarada
como atavica, como outrora ja o foi, mas a ndao melhoria do desenvolvimento
psicomotor e da sociabilidade € tida como de responsabilidade do social. E o retardo
nunca cessa de ser importante e indice do sofrimento e da fragilidade da condicéao
humana. No caso da sindrome de Down o corpo doente, para o resto da vida,
pertence também aos pais. Mesmo quando se trata de adolescentes, sdo o0s
responsaveis quem dele cuida (SILVA; DESSEN, 2003).

Para os autores acima mencionados, existem aqueles nos quais o desanimo
e a frustracado se instauram e a condicao genética passa a ser a explicagao para a
paralisagdao do desenvolvimento psicomotor e social dos filhos. Em ambas, a
situacao é possivel observar um processo de metonimia pelo qual toma-se o filho
por si mesmo. E evidente que essa sensagéo de se ter o filho como "obra" é normal
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e, de certa maneira, é vivida por todos os pais. Nos casos dos pais com filhos com
sindrome de Down ela é mais saliente, pois a realidade da condi¢ao dos filhos, de
alguma maneira, desperta a impressdao de neles estar refletida a propria
incompeténcia reprodutiva. As relagdes estabelecidas no microssistema familiar sdo
as que trazem resultados mais significativos para o desenvolvimento da crianca,
embora outros sistemas sociais (Ex: escola, local de trabalho dos pais, igreja, clube)
também contribuam para o seu desenvolvimento. A auséncia paterna tem se tornado
uma constante nos estudos sobre criancas especiais bem como a severidade da
deficiéncia é uma outra variavel que tem sido destacada como exercendo influéncia

no envolvimento e adaptag¢ao do pai a crianga com deficiéncia.

Desta forma, é relevante o apoio dos profissionais aos familiares para
garantir aos mesmos, um melhor acolhimento e um apoio efetivo e constante aos
portadores, desde 0s seus primeiros anos de vida (RAMOS; SERRANO, 1987).

Para o entendimento dos aspectos psicossociolégicos envolvidos na
sindrome de Down, elegeu-se a Teoria das Representag¢des Sociais (TRS) como um
referencial tedrico indispensavel para se explorar aspectos relevantes presentes no
cotidiano de portadores, experienciados por seus familiares e dos profissionais de
saude que os atendem.

2.2 — ABORDANDO A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

A Teoria das Representacdes Sociais é capaz de identificar varios aspectos,
tanto psicolégicos quanto sociolégicos, nos quais se ancoram a sindrome de Down,
enquanto fenébmeno de producao de conhecimentos que sao transmitidos com uma
determinada finalidade entre os sujeitos de um grupo. Assim, 0s grupos de
portadores da sindrome de Down, juntamente com seus familiares e profissionais
que os atendem, constroem representagcdes sociais e comparilham socialmente nos

Seus grupos.

Nesta perspectiva, é possivel se identificar alguns olhares diversificados
sobre a sindrome de Down, uma vez que esta se encontra inscrita num contexto

social ativo/dinamico, em que as diferentes concepcdes sobre a sindrome sao

34



SINDROME DE DOWN: uma abordagem psicossocial — Maria do Carmo Pessoa N. Serrao

parcialmente concebida pelos sujeitos do estudo e/ou pela coletividade como

prolongamento de seus comportamentos.

A elaboracao de representacdes sociais sobre a sindrome por profissionais
de saude que atendem e pelos seus portadores, tem a funcado de dirigir suas
comunicacbes € seus comportamentosno no processo de interagdo social,
conferindo um sentido, e, com isto, reatualizam seus repertérios sobre a esta

sindrome ao selecionarem as informagdes circulantes na sociedade.

Moscovici (1984), afirma ser as representacdes sociais conjuntos dinadmicos,
e nao simplesmente, uma reproducao ou reacao a estimulos exteriores. Nao sao,
portanto, simples “opinides sobre”, ou “imagens de”, mas sdo “verdadeiras teorias
coletivas sui generis”, destinadas a interpretagcdo e a elaboracdo do real. Desta
forma, representar uma coisa ou um estado ndo consiste apenas em desdobra-lo,

repeti-lo ou reproduzi-lo, e sim reconstrui-lo, retoca-lo, modifica-lo.

No contexto da sindrome de Down, as representacdées sociais construidas
dizem respeito, primeiramente, a forma como seus portadores, familiares e
profissionais apreendem os acontecimentos cotidianos, os dados do ambiente que
os cercam e as informacdes que circulam préximas ou nao. Isto é, dizem respeito
aos conhecimentos espontaneos acessados pelas ciéncias, de modo geral,
denominado de senso comum que se opde ao pensamento cientifico, construido por
sujeitos sociais envolvidos. Esses conhecimentos se estruturam a partir de
experiéncias vivenciadas, informagbes, saberes, modelos de vida e de

conhecimentos que séo transmitidos através da tradicao e da comunicacao social.

No ambito social, Chevallier (1993) relata que o desempenho social do
portador da sindrome de Down é influenciado em grande parte, pelo ambiente
imediato ao seu redor, em que o resultado dessa interacao pode restringir ou ampliar
as oportunidades do desenvolvimento do mesmo ou suas possibilidades de
integracdo social. Logo, o estudo sobre a teoria das representacdes sociais acerca
dessa sindrome tem dupla finalidade: a de situar os individuos numa postura de
disponibilidade interna em relacdo ao conhecimento para lidar com o problema, para

que possam minimizar a0 maximo as interferéncias das representacdées sociais
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negativas frente a sindrome de Down e a de se evocar pressupostos

epistemoldgicos da comunicacao informal presente nas representagdes sociais.

Essa razao acima exposta justifica o que levou Moscovici (1984) a trocar o
termo coletivo por social, utilizado em muitos estudos; ndao em decorréncia de uma
mera originalidade nominal, nem em oposicao as representacdes individuais, mas
sim, na tentativa de destacar o profundo dinamismo social existente entre o universo
individual e social, o qual permeia a vida afetiva e intelectual dos sujeitos sociais.
Dai, entdo, representacdo social € entendida como, ‘wuma modalidade de
conhecimento particular que tem por funcdo a elaboracdo de comportamentos e a
comunicacdo entre individuos” (MOSCOVICI, 1978).

Por ser a representacédo social uma forma de conhecimento que modela o
objeto com diversos suportes lingliisticos, comportamentais e materiais, assim como
um saber pratico intrinsecamente relacionado a experiéncia social, conferindo ao
sujeito um alto grau de intervencao social (JODELET, 1989), € possivel a partir dai,
se apreender pistas importantes para avaliarmos o atendimento oferecido aos
portadores da sindrome de Down.

Neste sentido, Di Giacomo (1981) afirma que o estudo das representacoes é
abrangente e pode implicar na analise das formas culturais das expressdes e, por
sua vez implicaria a sua funcdo mediadora entre o0s grupos ou, mais
generalizadamente, entre 0 homem e seu meio ambiente ou grupo social no qual se
encontra inserido. Reportando-se aos portadores da sindrome de Down ou a prépria
sindrome é relevante se conhecer as insercdes sociais desses sujeitos, o tipo de
comunicagao veiculada e as praticas de saude oferecidas aos mesmos, nos seus

contextos sdcio-interacionais.

Assim sendo, Moscovici (1978) afirma que na representacdo social, a
comunicacao ndo € apenas uma expressao de pensamentos e sentimentos. A acéo
subjacente a eles é uma acao comunicativa, ainda que seja instrumental ou
puramente ritualistica. Ela modifica ou cria uma realidade e ocorre em uma pratica
que objetiva pensamentos e sentimentos, tdo logo estes sdo comunicados e

partilhados nos grupos de pertencas.
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O entendimento destes conceitos e destas idéias assume um papel de
grande importancia para a compreensao das questdes referentes a sindrome de
Down, especialmente das suas caracteristicas, quanto ao modo de apreensao do

real.

Ressalta-se que no processo de construcdo das representagdes sociais
encontram-se presentes trés dimensdes: atitude ou posicionamento dos sujeitos
frente ao objeto de estudo, em particular, a sindrome de Down, informacdo ou
conhecimento que os sujeitos tém sobre a referida sindrome e a partir das imagens
atribuidas a ela ou ao campo de representacdo, responsaveis pelos conteudos e
dimensdes das representagdes. Dentro desse processo, a compreensao das
representaces sociais sobre a sindrome de Down permite ndo sé conhecer e
selecionar imagens, mas também modos de comportamentos e atitudes
relacionadas ao objeto estudado, para se avaliar o tipo de atencao/atendimento
oferecido aos seus portadores e se propor estratégias singulares a esses sujeitos.

Desta forma, pode-se garantir que tanto a vida coletiva quanto a vida
psiquica dos individuos, sdo feitas de representacdes, ou seja, das figuracdes
mentais de seus componentes (MOSCOVICI, 1978). Para o referido autor, os
sistemas de representacdes, historicamente existentes, originam-se da
efervescéncia do relacionamento dos individuos e dos grupos sociais. Logo, uma
vez constituidos, os sistemas de representacoes sao internalizados pelo processo de
socializagdo/educacao nos individuos, para fixar as similaridades essenciais que a
vida coletiva supde, garantindo-lhes, assim, uma certa homogeneidade para o
sistema social. Dai, essas categorias do pensamento coletivo, constituem-se assim,
verdadeiras instituicées, as quais sdo impostas a nos pelo processo de socializacao,

entre outros.

A partir da interagdo do individuo com o mundo e com as coisas que 0O
cercam, pressupde-se por meio da linguagem, a geracao de valores e explicacdes
em que o individuo mantém, assim, constantemente atualizadas as formas de
relacdes entre os homens (a ideologia, a representacao social, a relacdo entre falar
e fazer, a mediacdo do pensamento) e o desenvolvimento da consciéncia social
(LANE, 1989).
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Em particular, as representacbes sociais sobre a sindrome de Down podem
ser entendidas tanto na medida em que elas sao possuidoras de uma conjectura
psicolégica autbnoma quanto na medida em que elas sao proprias de uma
sociedade e de uma determinada cultura, na qual se inserem seus portadores,
familiares e profissionais de saude. Portanto, é importante se destacar que a nocao
de representagéo social tenta reintroduzir o estudo dos modos de conhecimento e
dos processos simbolicos na sua relagdo com as culturas (FLAMENT, 1986).

Na visado do referido autor, o individuo é portador da cultura e de partes dela
a que ele pertence, e que sao (ou nao) as representacdes que refletem normas,
valores, habitos e codigos simbodlicos para os mesmos conviverem mais de perto

com determinados objetos ou situagdes.

A construcao de representacdes sociais ocorre mediante dois processos,
que sao frutos do esforco incessante de tornar alguma coisa n&o familiar em familiar,

denominados de: ancoragem e objetivagdo, descritos da seguinte maneira:

a) O processo de ancoragem procura esquematizar alguma coisa estranha
que nos intriga no nosso sistema particular de categorias, classificando ou
categorizando os pensamentos, denominando-os e colocando-lhes um nome. Esta
colocagdo de nomes € destinada ao que tem sido classificado, a fim de atingir
objetivos praticos sociais;

b) A objetivacdo funciona como um processo de saturagcao de um conceito
nao familiar com a realidade, mudando-o em um bloco de construcédo da realidade
de si prépria, transformando o abstrato em concreto, o mental em fisico e o
desconhecido em conhecido (De ROSA, 1987).

Para a referida autora, esta criagdo de construcao da realidade se da com a
criagao de nucleos figurativos (ou com a transformacao de palavras em imagens) e
com a naturalizacdo das imagens em elementos da realidade que podem ser

concretamente observados em pessoas e coisas.

Conhecer tais idéias € importante na sindrome de Down, para se conhecer

as diferentes formas de ancoragens dessa sindrome e a objetivacdo da mesma por
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meio de imagens, associadas a mesma, ou campo de representagdes construidas

pelos profissionais que os atendem e familiares de portadores.

Os profissionais de saude consideram que, para se adaptar a sua situacao
de trabalho e, em particular, para elaborar, planejar e administrar suas estratégias
comportamentais, o portador de sindrome de Down utiliza ndo somente as
informagdes que eles captam sobre sua situacdo, mas também informacdes
guardadas, as quais sdo acionadas sempre que necessarias (BERGER,;
LUCKMANN, 1978).

Tais aspectos sdo evidenciados em diferentes estudos sobre
representacées sociais da doenca (HERZLICH, 1969; 1984, entre outros). Dai
considerou-se necessario um estudo especifico a respeito das representacdes
sociais sobre a sindrome de Down, que permita uma intervengao profissional para
implementacao de estratégias de saude mais apropriadas as condigdes de vida dos
portadores, a partir da inclusdo de informagdes advindas das representagdes sociais

sobre como os sujeitos sociais/grupos vivem o referido fenémeno.
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CAPITULO Il

ORIENTACOES METODOLOGICAS
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CAPITULOIII

ORIENTACOES METODOLOGICAS

3.1 - TiPO DE ESTUDO

Este estudo é do tipo exploratério com uma abordagem multimétodo,
priorizando as falas dos sujeitos como fonte de informacdo para apreensdo das
representacdes sociais sobre a sindrome de Down, considerando suas experiéncias

com essa.
3.2 - LOCAL DO ESTUDO E SELECAO DA AMOSTRA

O estudo foi realizado na cidade de Jodo Pessoa — Paraiba — Brasil, em
uma unidade de servico, a FUNAD - Fundacdao Centro Integrado de Apoio ao
Portador de Deficiéncia. A escolha da referida unidade foi motivada por ser este um
servico publico de referéncia no Municipio e regides circunvizinhas para portadores
de deficiéncia em atencao especial, para portadores da sindrome de Down. Antes de
ser iniciada esta investigacao, foi encaminhado a superintendéncia da unidade, um
oficio (ANEXO A) para fins de apreciacdo e aprovagcdo da coleta de dados na
referida unidade onde ja foi devidamente autorizada.

3.3 - SuJeiTos Do EsTubo

Os sessenta sujeitos para este estudo foram selecionados tomando-se por
base o processo de saturagdo preconizado por Sa (1998) distribuidos em dois
grupos:

Grupo | - composto por trinta profissionais de salde que atendem esses
portadores no horario de trabalho normal, ou seja, dentro da instituicdo publica
especializada.

Grupo Il — formado por trinta familiares de portadores da sindrome de Down

que os acompanham no atendimento;

Na selecdo dos sujeitos foram observadas as recomendacbes éticas
seguindo critérios previamente estabelecidos pela Resolucdo 196 do Ministério da
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Saude (1996), sobre questbes éticas em pesquisas com seres humanos e que

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICES C e D).

3.3.1 - Perfil dos Sujeitos do Estudo

QUADRO 01: Perfil dos sujeitos do estudo segundo variaveis sécio-demograficas.

VARIAVEIS SOCIO DEMOGRAFICAS

NUMERO

Grupo | Grupo |l

1 - SEXO: Feminino 27 27

Masculino 03 03
2 - IDADE:
De 20 a 30 anos 09 07
De 31 a 40 anos 08 15
De 41 a 50 anos 08 07
De 51 anos a mais 05 01
3 - GRAU DE ESCOLARIDADE:
Superior 30 00
2° grau completo 00 01
2° grau incompleto 00 03
12 grau completo 00 04
12 grau incompleto 00 21
Analfabeto 00 01
4 - PROFISSAO:
Fisioterapia e Enfermagem 13 00
Dentista 02 00
Médico 03 00
Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional 04 00
Psicologia e Assistente Social 08 00
Outras profissdes 00 30

Fizeram parte da amostra do estudo 54 mulheres e 6 homens, dos quais, 16

se encontram na faixa etaria dos 20 aos 30 anos, 23 entre 31 e 40 anos, 15 nos 41 a

50 anos e 6 com mais de 51 anos; quanto a escolaridade: trinta sujeitos possuem o

curso superior completo (formado pelos profissionais de saude); 01 possui o

segundo grau completo e 03 o segundo grau incompleto; 04 tém o primeiro grau

completo, 21 o primeiro grau incompleto e 01 é analfabeto; os profissionais estao

distribuidos nas seguintes profissdes: 13 enfermeiros e fisioterapeutas; 02 dentistas,

03 meédicos, 04 fonoaudiblogos e terapeutas ocupacionais; 08 psicologos e

assistentes sociais e 30 sdo os familiares categorizados em outras profissées.
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3.4 - INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Na coleta de dados foram utilizados dois instrumentos:

3.4.1 - Teste da Associacao Livre de Palavras (De ROSA, 1988; 1989),
com a palavra indutora ou estimulo: quando penso em «sindrome de Down» lembro-

me de.

3.4.2 - Entrevista semi-estruturada, foi utilizada especificamente para este
estudo, em que se aborda as variaveis sécio-econdmicas e questdes cujo enfoque
contemplam os processos e as dimensdes das representagcées sociais. Cada uma
das questdes foi adaptada, diferentemente, a cada grupo de sujeitos, uma vez que a
entrevista foi Unica para os dois grupos.

As questbes da entrevista foram as seguintes:
1- Fale sobre os efeitos da sindrome de Down;
2- O que é ter um filho/familiar ou paciente para vocé? E para o profissional?
3- Como é visto o portador da sindrome de Down?
4- O que significa a sindrome de Down para vocé?
5- Fale sobre as causas da sindrome de Down;
6- Qual o tratamento que deve ser oferecido aos portadores da sindrome de Down?
7- Fale sobre as implicacbes de um portador da sindrome de Down na familia,

escola e na vizinhanca;
3.5 - ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS COLETADOS

3.5.1 - Associacao Livre de Palavras - os dados coletados a partir da
associagao livre foram submetidos a andlise de conteudo (BARDIN, 1977), a partir
de um corpus composto por 60 questiondrios/testes, em seguida as informacdes
foram processadas pelo software Tri-Deux Mots 2.2 (CIBOIS, 1995), apds preparo
do banco de dados (APENDICE B). Este programa foi criado por Phillipe Cibois e é
indicado para o tratamento de dados obtidos em questionarios com questdes
abertas ou fechadas.

O procedimento analitico do referido software foi centrado a partir da Andlise
Fatorial de Correspondéncias (AFC), para o dimensionamento da imagem ou campo

de representacao social ou processo de objetivacao (DOISE, 1988).
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Na Andlise Fatorial de Correspondéncias, as variaveis sao representadas
como combinagbes lineares de um pequeno numero de outras variaveis (ditas
variaveis latentes) a que se chamam fatores. Um objetivo da AFC é reduzir a
redundancia entre as variaveis iniciais, utilizando um pequeno numero de fatores
(DOISE, 1988).

A Andlise Fatorial € particularmente 0til para explicar as representacdes
sociais porque coloca em evidéncia as variaveis fixas (em colunas) e as
modalidades de opiniao em linhas onde essas correlagdes ressaltam os contetdos e
estruturas representacionais construidas pelos diferentes grupos de sujeitos com
relacdo ao objeto representado (Albuquerque, 2003 apud OLIVEIRA, 2003).

3.5.2 - Entrevista Semi-estruturada — os dados obtidos a partir da entrevista
foram submetidos a técnica de analise de conteudo tematica (BARDIN, 1977), cujo
objetivo é compreender criticamente o sentido das comunicacdes, procurando

conhecer o que esta atras das palavras,ou seja,seu conteudo latente.

A andlise de conteudo categorial obedeceu as seguintes etapas:

a) Leitura Flutuante para selecao do material:

Esta compreende o primeiro contato com as mensagens a serem analisadas.
Desse primeiro contato, surgiram as impressoes iniciais que foram posteriormente
aprofundadas com novas leituras para a selecdo do material final.

b) Constituicdo do corpus: compreende 60 questionarios (testes) e 60
entrevistas.

c) Selecdo das Unidades de Analise: considerou-se como unidade de contexto
para este estudo os paragrafos e como unidade de registro o tema e palavra. As
unidades de contexto correspondem ao segmento mais largo do conteudo que se
examina e as unidades de registro foram os seguimentos escolhidos para se
encaixarem nas categorias.

d) Recorte e Codificacdo: ap6s a decomposicdo do corpus (recorte) e
codificacdo do tema, agrupo-se o0 material em categorias e subcategorias.

e) Processo Categorial: apresentado no conjunto de categorias e subcategorias
apresentado a seguir.
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QUADRO 02: Distribuicdo das categorias e subcategorias simbdlicas apreendidas
das entrevistas.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

1 - Descrigdes sobre a sindrome de Psico-s6cio afetiva
Down Fisico-organicas

Para os familiares segundo
2 - Efeitos da sindrome de Down profissionais

Para os profissionais segundo eles
mesmos

3 — Causas da sindrome de Down Mistica
Cientifica

Profissional
4 - Formas de Tratamento Especializado

Preventivo
Social

Positivo
5 - Posicionamentos dos Profissionais Negativo
frente ao portador Neutro

_ Familia
6 - Implicagées da sindrome de Down Tratamento Pessoal

Escola
Sociedade

Positiva
7 - Perspectivas de Vida Negativa

Neutra

f) Descrigcbes das Categorias:

Categoria 1 — Descricées sobre a sindrome de Down - Compreende as unidades de
analise em que os sujeitos fazem descricées sobre a sindrome de Down; a mesma
engloba duas sub categorias: Descricdo psico-sécio afetiva; Descri¢cdes fisico-

organicas

Categoria 2 - Efeitos da sindrome de Down — agrupa unidades de analise onde os
sujeitos falam sobre os efeitos da sindrome para familiares e profissionais. Esta
categoria envolve duas sub categorias: Efeito para os familiares segundo
profissionais e Efeito para os profissionais segundo eles mesmos na concepcéao de

profissionais.

Categoria 3 — Causas da sindrome de Down - compreende as unidades de analise
tematicas em que os sujeitos atribuem a sindrome de Down causas misticas e
causas cientificas, definindo assim as duas subcategorias;
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Categoria 4 — Formas de tratamentos — refere-se as unidades de analise onde os
sujeitos apontam quatro tipos de tratamento para a sindrome de Down, descritas nas
quatro subcategorias: profissional, especializado, preventivo e social.

Categoria 5 — Posicionamentos dos profissionais frente do portador — diz respeito as
unidades de analises em que o0s sujeitos se manifestam frente ao portador da
sindrome de Down; esta categoria envolve trés subcategorias: positivos, negativos e

neutros.

Categoria 6 — Implicacbes da sindrome de Down — compreende as unidades de
analises em que os sujeitos descrevem as implicacées da sindrome de Down para
0s portadores; esta categoria engloba as seguintes subcategorias: familia, no
tratamento pessoal, na escola e na sociedade.

Categoria 7 — Perspectivas de vida — trata das unidades de analise tematicas em
que os sujeitos falam das perspectivas de vida do portador da sindrome de Down.
Ela envolve trés subcategorias: positivas, negativas e neutras.

Os resultados dos conteudos apreendidos a partir da técnica de analise de
conteudo categorial serdo apresentados em quadros, figuras e temas, com

comentarios no capitulo a seguir.
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CAPITULO IV

REPRESENTACOES SOCIAIS SOBRE A SINDROME
DE DOWN
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CAPITULO IV

4.1 - REPRESENTACOES SOCIAIS SOBRE A SINDROME DE
DOWN

Os resultados apresentados foram apreendidos a partir do teste da
associacao livre de palavras e de uma entrevista semi-estruturada, para se conhecer
conteudos e processo de representacées sociais sobre a sindrome de Down, para

profissionais (grupo I) e familiares de portadores (grupo Il).

Inicialmente, serao apresentados e comentados conteudos com énfase nas
dimensbes e nos processos de objetivacdo e enfatizando os diferentes tipos de
ancoragens sobre as representacdes sociais da sindrome de Down pelos dois

grupos.

Os resultados da técnica de analise de conteudo categorial (BARDIN,1977),
foram agrupados em um conjunto categorial compreendido por sete categorias
simbdlicas, com suas respectivas subcategorias, nas quais se destacam as
dimensbdes acerca dos posicionamentos dos sujeitos/atitude, isto €, dos
profissionais de saude sobre a sindrome de Down e dos familiares sobre as
informacoes ou conhecimentos, diferentes tipos de ancoragens, contempladas

nos quadros apresentados a seguir.

4.1.1 A SiNDROME DE DOWN PARA 0 GRUPO | - Profissionais de Saude,

apreendidos da andlise de conteddo das entrevistas.
- INFORMACOES/CONHECIMENTOS SOBRE A SiNDROME DE DOWN

Assim, constata-se que existem alguns itens que sdo de um conhecimento
de quase todos, por exemplo, muitos sao aqueles que parecem saber que «as
pessoas portadoras da sindrome de Down sao afetuosas e necessitam de cuidados
especiais de acordo com o grau de comprometimento mental e fisioldgico».
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Observam-se informacdes sobre a sindrome de Down, com conteudos de
cunho psicosocio-afetivos e orgdnicos, cujas representacdes podem ser visualizadas
a partir do quadro 03 abaixo.

Quadro 03: Distribuicdo das unidades de analise tematica sobre descricdes sobre a
sindrome de Down, segundo profissionais de saude.

Categoria 01: Descricoes sobre a sindrome de Down

Subcategorias Unidades de analise tematicas

Psico-socio-afetivas | ... carinhoso que necessita de uma certa atencao (2) .../...
€ um ser bastante importante .../... crianga € totalmente
agucada a afeto .../... emocgao .../... a familia ver como um
boneco desprotegido .../... 0 Down se sente inseguro ... ...
constrangido .../... sdo tratados como pessoas inferiores
.../... coitadinhos .../... crianca especial .../... pessoa
bastante carinhosa no ambiente familiar (2) .../... maneira
ddcil e meiga .../... agressividade .../... carinhoso .../... sdo
crianca que encantam .../... sdo meigas .../... discriminados
pelos proprios familiares .../.. € uma realidade .../...
acham-se normais (3) .../... dificuldade para realizar
atividades diarias (4) .../... aprendizagem ¢€ lenta (4) .../...
requer muita repeticdo ... ... dificil a aceitacdo quando a
classe social é mais elevada ../.. pessoa que se
diferencia de um dito normal .../... sdo frageis .../... vém
como uma crianga deficiente .../... especial .../... sindrome
dificil .../... sdo dependentes .../... problema grave ...

Fisico-organicas ... € uma das sindromes mais simples (2) .../... sindrome
leve (4) .../... quase normal .../... temos pouco trabalho
com ela .../... a parte cardiaca tem que ter muito cuidado e
ser acompanhada pelo médico .../... questdo do peso
corporal ter controle e orientacdo .../ ... problemas
cardiacos (2) muito freqliente .../... atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor (anpm) .../... atraso de
linguagem (3) .../... distarbios oromiofuncionais (3) .../...
dificuldade de manter postura de labios e lingua
adequados (2) .../... dificuldade na mastigagéo (2) .../...
comportamento diferenciado (2) .../... dificuldade de
concentracao .../... atraso no seu desenvolvimento global
.../... demorando a engatinhar.../... sentar.../... anda .../...
falar (3 ) .../... paciente com disturbios de degluticao .../...
higienizagdo na boca .../... pessoa que se diferencia de
um dito normal .../... comprometimento organico .../.... é
uma sindrome neurolégica .../... uma crianga onde tudo
dela é lento .../... deficiente mental .../... dificuldade no
lado sexual ...
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As unidades de analises tematicas em que os profissionais fazem
descricoes sobre a sindrome de Down encontram-se agrupadas em dois focos de
informagdes, com conteudos positivos e negativos, nas subcategorias: descricées

psico-socio-afetivas e descrigdes fisico-organicas.

Do ponto de vista, psico-sdcio-afetivos, verifica-se representacoes
ambiguas como: «& uma crianga deficiente mental e coitadinha» mas «afetuosa» e
«carinhosa». Para os mesmos, a sindrome de Down é vista como uma doenca que
deixa as «criancas desprotegidas», o que faz com que se trate os portadores como
especiais, embora justifiquem que esta condicdo ndo impede os mesmos de serem
«carinhosos» e «meigos», 0 que também nao impede de em alguns casos isolados

apresentarem agressividade.

Nas representacbes de cunho fisico-organicas, a sindrome de Down é
descrita como uma «sindrome leve» mas que merece alguns cuidados,

principalmente com a parte cardiaca e com o desenvolvimento motor.

A sindrome de Down é conhecida desde 1866 através das pesquisas do
médico inglés John Langdon Down que descreveu a sindrome como uma trissomia
genética no cromossomo 21 acarretando problemas neurolégicos, miofuncionais e
sistémicos graves como cardiopatias congénitas e quase todos os conteudos
centram-se nesta perspectiva: a dos comprometimentos neuro fisiologicos

decorrentes dos problemas acima mencionados.

As representacOes transitam atreladas a elementos conceituais presentes
tanto no conhecimento cientifico, quanto em conhecimentos do senso comum.
Verificar-se da sindrome de Down ancorada em aspectos psicolégicos em que as
representacdes foram construidas permeadas por descricdes positivas e negativas,
exemplificados em alguns depoimentos, a seguir:

“...maneira décil e meiga .../... agressividade .../... quase normal .../... temos pouco trabalho com ela
.../... a parte cardiaca tem que ter muito cuidado e ser acompanhada pelo médico .../...paciente com

disturbios de degluti¢éo .../... higienizacdo na boca ... ... pessoa que se diferencia de um dito normal
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Em decorréncia disto, ocorre a permanente necessidade de encontrar
explicagdes e a adocédo de terapéuticas para sindromes desse tipo como fator
importante nas representacdoes tanto erudittas quanto populares.

- Os EFEITOS DA SiINDROME DE DOWN NA PERCEPCAO DOS PROFISSIONAIS

Quadro 04: Distribuicao das unidades de analise tematicas sobre os efeitos
da sindrome de Down, segundo profissionais de saude.

Categoria 02: Efeitos da sindrome de Down na percepc¢ao dos profissionais

Subcategorias Unidades de analise tematicas

... eles sentem que sao diferentes (3) .../... vai depender da
Para os familiares familia .../... no comecgo € a nado aceitagéo (3) .../... com 0
segundo apoio, se sentem mais conformados (3) .../... momento que
profissionais a familia se conscientiza (2) .../... que tem que levar o

down para a sociedade .../... eles se socializam.../...
sobrevida também aumenta com o avanco da medicina e o
acompanhamento médico das especialidades .../... Eles
nem sabem direito o que tem .../... A diferenca vem dos
pais .../... Para os familiares as alteragbes decorrentes da
prépria sindrome sao as principais caracteristicas .../... com
uma maior evidencia para o campo de afetividade .../...
encaram seus filhos como especiais (2) .../... € ter um peso
na familia .../... alguns integrantes da familia ndo aceitam
muito a idéia .../... sdo cercados de muito carinho .../... 0
marido acha que o filho ndo € dele .../... Eles rejeitam logo
com muita freqtiéncia (2) .../... Acham que é uma crianca
doente (2) .../... sdo rejeitados normalmente pelo pai .../...
véem sempre como uma crianga que nunca vai
crescer.../... Que necessita de muito apoio e cuidados .../...
Sao raros os pais que tentam dar a seus filhos portadores
de S.D. uma vida normal .../... sem restricoes...

. criangas que sao recebidas geralmente com impactos
Para os profissionais | .../... para eles nao significa muito ndo .../... S&o limitados
segundo os mesmos | (2) ../... Eles se sentem de acordo com o grau de
deficiéncia mental (2) .../... Se tiverem um pouco a mais de
consciéncia, eles vao se sentir diferentes na sociedade .../...
existe o sentimento de estranheza .../... a visdo das outras
pessoas de olharem o0s portadores como pessoas
diferentes da grande maioria da populagdo.../... Os
familiares véem esta crianca como especial .../ .
superprotegem-na .../... outras pessoas muitas vezes
discriminam .../... rotulam-na como mongol .../... gravemente
incapacitada .../... Na realidade tudo tem que ser
acompanhado da area de saude .../... As pessoas externas
estigmatizam .../... Sé o preconceito (2) .../... Eles ndo se
recentem por serem limitados (2) .../... prever o risco de
uma reincidéncia da sindrome (3) .../... ter uma grande dor-
de-cabeca para cuidar...
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No quadro 4, acima, observa-se conteudos associados a sindrome de Down
apreendidas pelos profissionais segundo suas percepgdes para os familiares e para

Si.

No tocante aos efeitos para os familiares na visdo dos profissionais,
observa-se que apesar do avanco da medicina, os familiares de portadores ainda
«desconhecem a sindrome de Down» e representam seus filhos como «um peso na
familia» em que é observado em muitos familiares pelos profissionais «rejei¢cdo»,

«Nao aceitacdo», conforme as falas abaixo:

“... encaram seus filhos como especiais (2) .../... € ter um peso na familia .../... alguns integrantes da
familia ndo aceitam muito a idéia .../... sdo cercados de muito carinho .../... 0 marido acha que o filho
néo é dele .../... Eles rejeitam logo com muita freqiiéncia (2) .../... acham que é uma crianga doente (2)

.../... s@o rejeitados normalmente pelo pai ...".

Para os profissionais a sindrome deixa a «crianga limitada e a familia», por
ver sua «crianga diferente do normal», «superprotegem» influenciando assim no
comportamento social das mesmas. A propria «sociedade estigmatiza o portador»
por isso, dependendo do «grau de deficiéncia mental»,a crianga pode se adaptar a
mesma e ter uma boa qualidade de vida apesar do forte «preconceito» existente.

Devido as complicacbes inerentes a sindrome de Down, os profissionais

também recomendam acompanhamento médico constante.

“ ...sao limitados (2) .../... eles se sentem de acordo com o grau de deficiéncia mental (2) .../... na
realidade tudo tem que ser acompanhado da area de saude .../... As pessoas externas estigmatizam
.../... 86 0 preconceito (2) .../... os familiares véem esta crianga como especial .../... superprotegem-na

.../... outras pessoas muitas vezes discriminam ...”

Assim sendo € possivel identificar a sindrome de Down ancorada nos
aspectos psicossociais, contempladas nos depoimentos apresentados nos
quadros 03 e 04 apresentados.

Desta forma, pode-se identificar pequenas diferentes teorias sobre o real no
contexto dessa sindrome, com uma légica propria da experiéncia desses
profissionais com os portadores; eles utilizam uma linguagem particular, baseadas
em comportamentos desejaveis ou admitidas fruto das interagées sociais. As
representacées possuem uma fungédo constitutiva da realidade, da unica realidade
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que se conhece a partir das experiéncias e na qual, a maioria das pessoas se
movimentam (MOSCOVICI, 1978).

- CAUSAS DA SINDROME DE DOWN ATRIBUIDAS POR PROFISSIONAIS.

Quadro 05: Distribuicao das unidades de analise tematicas sobre as causas
da sindrome de Down segundo profissionais de saude.

Categoria 03: Causas da sindrome de Down

Subcategorias Unidades de Analise Tematica
... Deus sabe o que faz .../... € uma falha .../... uma cruz
Misticas leve .../... erro da natureza .../... tudo na vida tem uma

razao de ser...

. criangca portadora de uma sindrome genética .../...
Cientificas causas sdo genéticas .../... fatores ou alteragdes dos
cromossomos, podendo existir trés tipos de alteracoes
cromossOmicas, sendo que o por translocacdo é o que
pode dar possibilidades de ter outro filho com a sindrome
(2) .../... seja com relagdo a genética .../... alguns fatores
como: idade da mae (2) .../... ou muito nova ou muito
avangada .../.. genética (17) .../... falha de divisdo
cromossomial (6) .../... Conjunto de sinais que
caracterizam essa sindrome (1) ../.. é um defeito
genético (cromossomo 21) (5) ../.. problemas
cromossoémicos (9) .../... a causa € uma cromossopatia
denominada trissomia do 21 (5) .../... sempre associando
a um retardo_mental grave .../.. caracteristicas
patognoménicas ...

No que se refere as causas da sindrome de Down atribuidas pelos
profissionais de saude, embora sejam por profissionais que tém o grau de
escolaridade supeiror, identificou-se causas de natureza misticas abordadas por tais

sujeitos; as causas, na sua maioria, foram as de ancoradas em bases cientificas.

A subcategoria - causas cientificas agrupou maior nimero de unidades
tematicas justificada pelo fato de serem profissionais, dentre estas, destacou-se as
de origem «genética» seguidas das associadas aos «problemas cromossémicos».

Acredita-se que a sindrome de Down seja o distirbio cromossémico mais
comum e a forma mais comum de deficiéncia mental congénita. O estudo
cromossémico da crianca afetada se faz necessario para se identificar o tipo de

trissomia que determinou a sindrome.

Por se caracterizar por um conjunto de sinais e sintomas variados e que

afetam a crianga como um todo, é comum o atendimento multi-profissional a esses
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portadores 0 que explica a quase unanimidade das respostas quanto a possivel
etiologia da doenga, conforme exemplos abaixo:

“ ... portadora de uma sindrome genética .../... causas sdo genéticas .../... fatores ou alteracoes dos

cromossomos, podendo existir trés tipos de alteragbes cromossémicas, sendo que o por translocacao

€ 0 que pode dar possibilidades de ter outro filho com a sindrome (2) ...

Quanto as causas misticas, com o menor numero de unidades de andlise,
pelo fato do grupo entrevistado ser o de profissionais, conforme comentérios ja feitos

anteriormente.

“.... Deus sabe o que faz .../.... é uma falha .../... uma cruz leve .../... erro da natureza ...”
- TRATAMENTOS ASSOCIADOS A SiNDROME DE DOWN

Os profissionais prescrevem diferentes modalidades de tratamentos para os
portadores da sindrome de Down de carater profissional, em que eles utilizam uma
linguagem profissional para falarem da mesma, além das causa direcionadas aos

especializados, preventivos e sociais.

Identificamos assim, a sindrome de Down ancorada em aspectos socio-
culturais, conforme contetudos apresentados no quadro 6, exemplificados nos temas
, para os tratamentos profissionais, especializado e preventivos, a seguir:

“ .../... dependendo da abordagem terapéutica precoce, poderia ser o mais normal possivel .../...
encaminhamentos conjuntamente com a participagdo dos pais em levar seus filhos ao tratamento
.../... terapias ocupacionais (5) .../... assist.social .../... hidroterapia .../... ecoterapia (2) .../...
fonoaudiologia (5) .../... médicos .../... acompanhamento médico das especialidades.../...estimulagao
mental precoce (8) .../... intervencao precoce com equipe interdisciplinar com finalidade de estimular

as fases de desenvolvimento neuropsicomotor ...”

O tratamento social fica evidente uma preocupag¢do dos profissionais na

socializacao dos portadores, conforme exemplos abaixo:

“ ... inserida no contexto social e familiar (2) .../... acreditando e inserindo-os também na escola (2)

.../... clubes .../... passeios .../... interagdo social (5) ...’

Desta forma, fica evidente algumas fungdes das representacdes sociais a
compreensdo da interferéncia do funcionamento do sistema cognitivo no social e
como o social interfere na elaboragao cognitiva.
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Tais representacdes sociais encontram-se apresentadas no quadro abaixo.

Quadro 06: Distribuicdo das unidades de analise tematicas sobre as formas
de tratamento, segundo profissionais de saude.

Categoria 04: Formas de tratamento

Subcategorias Unidades de analise tematicas
tem acompanhamento (2) .../... dependendo da
Profissionais abordagem terapéutica precoce, poderia ser o mais

normal possivel .../... encaminhamentos conjuntamente
com a participagdo dos pais em levar seus filhos ao
tratamento .../... € a menos agressiva entdao é a melhor
maneira de cuidar (2) .../... desenvolver as habilidades

basicas (2) ...
. mas que apds esclarecimento acerca da clinica
Especializados procuram aceitar e inserir a crianga no tratamento

especializado (2) ../.. encaminhamentos para
profissionais especializados (2) .../... fisioterapia (8) .../...
dentista .../... médico (1) .../... suporte basico para a
manutencao deles (2) .../... terapias ocupacionais (5)
.../... assist.social .../... hidroterapia .../... ecoterapia (2
.../.... fonoaudiologia (5) ../... médicos ../..
acompanhamento médico das especialidades .../...
atendimento ambulatorial completo (5) .../... fisiotera
com hidrocinesioterapia .../... psicélogos (10) .../ ...
pedagogos (4) ../.. raspagem de tartaro .../.
.restauragcdo de amalgama e resina.../...profilaxia .../...
higienizagdo adequada do meio bucal .../... aplicagao de
fluor .../.. neuropsicolégico (2) ../.. arte (2) ../..
artesanato .../... educagdo fisica (3) .../... danga
.../..teatro .../... ludoterapia .../... exercicios terapéuticos

.
o

. estimulacdo mental precoce (8) .../... intervengéo
Preventivos precoce com equipe interdisciplinar com finalidade de
estimular as fases de desenvolvimento neuropsicomotor
(5) .../... aproveitando a fase de plasticidade neuronal...

inserida no contexto social e familiar (2) .../

Sociais acreditando e inserindo-os também na escola (2) .../...

clubes .../... passeios .../... interacdo social (5) .../...

escolarizacao .../... esportes ../.. artes (3) ../..

socializar o down (8) .../... trabalhar a aceitagcdo da

familia (2) .../... trabalhar com esta crianga e seus limites
.../... auxilia-las a desenvolver suas potencialidades ...

Na construcdo das representacdes sociais sobre a sindrome de Down
percebe-se a presenca de elementos psicolégicos e socioldégicos em que o
conhecimento cientifico ndo € linear, mas construido num contexto sécio-histérico e
interacional incorporado também pelo conhecimento do senso comum. E no interior
das relac6es profissionais que se estabelece o0 jogo de sistemas de representacdes
em que as diferencas entre os diferentes profissionais se encontram na base de todo

0 pensamento tradicional e inclusive o cientifico.
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- POSICIONAMENTOS/ATITUDE DOS PROFISSIONAIS FRENTE AO PORTADOR DA
SiNDROME DE DOWN

Quadro 07: Distribuicdo das unidades de analise tematicas sobre o posicionamento
dos profissionais de saude.frente

Categoria 05: Posicionamento frente ao portador da sindrome de Down

Subcategorias Unidades de Analise Tematica
... ter um eterno companheiro .../... familiares geralmente
Positivos aceitam a sindrome quando sao esclarecidos .../... ajudado

de forma importante nesse aumento de média de vida
dessas criangas e adultos portadores dessa sindrome .../...
sem nenhum preconceito .../... eles ja vém com grande
aceitagcao .../... sem rejeicao porque ja vem crescidinhos
.../l... sem escondé-los do mundo .../... sdo seres humanos
.../... devem ter o mesmo respeito que um normal .../...
mas com o down nao, gracas a Deus .../... sdo alegres
.../...tem comunicacao .../... afeto (3) .../... simpatia com os
outros .../... com familia e sociedade em geral .../... ter uma
pessoa especial.(2) .../... pode participar e freqUentar
normalmente a sociedade (2) .../... acham que séao feitos

de vidro...
... infelizmente as pessoas ainda perguntam se a crianca
Negativos € doentinha .../... vida de muita luta .../... bem sacrificada

.../... ficam em casa trancafiados na maior parte do tempo
(2) .../... sao vistos com um pouco de discriminacao .../...
alguns agem com naturalidade .../... acho que tem muita
discriminacao ainda (2) .../... no inicio é chocante .../... em
épocas passadas fossem tratados como animais .../... até
hoje tem certas sindromes que ainda sao tratadas assim
.../... sem consciéncia, ha uma rejeicao principalmente
dos pais .../... eles acham que sao retardados .../... um
fardo para a familia carregar durante toda sua vida (2)
...l... € ter um deficiente mental .../... € visto como uma
pessoa diferente .../... incapaz ...

...ndo sei dizer direito .../... depois vem a aceitagao
Neutros gradativa .../... depois da explicagdo eles ficam sabendo
que podem ser escolarizados .../... podem ir a0 mercado
de trabalho .../... inocentes .../... ndo percebem a realidade
.../... ndo tém noc¢ao do que sao .../... varia com a condigao
social...

Observamos um posicionamento/atitude dos profissionais frente ao portador
da sindrome de Down em que se observa tanto conteldos positivos quanto

negativos.

56



SINDROME DE DOWN: uma abordagem psicossocial — Maria do Carmo Pessoa N. Serrao

Estes posicionamentos retratam conteudos positivos que se encontram

exemplificados abaixo:

“ ... eles ja vém com grande aceitacdo .../... sem rejei¢cdo porque ja vem crescidinhos .../...
sem escondé-los do mundo .../... sdo seres humanos .../... devem ter 0 mesmo respeito que
um normal ../.. mas com o down ndo, gragas a Deus ../.. sdo alegres .../..tem

comunicagéo .../... afeto (3) .../... simpatia com os outros ...".
Quanto ao posicionamento negativo temos os seguintes exemplos:

“ ... ficam em casa trancafiados na maior parte do tempo (2) .../... sdo vistos com um pouco
de discriminagéo .../... acho que tem muita discriminacdo ainda (2) .../... no inicio é chocante

.../... em épocas passadas fossem tratados como animal ...”

Assim observa-se a predominancia de um direcionamento negativo
reafirmando-se, portanto, as condigdes desfavoraveis com maior repercussdo no

aspecto social.

s

E nesse contexto de esperanca e de perplexidade que assistimos a
preocupacgdes de profissionais na condicdo essencial que é a tentativa de minimizar
0s aspectos negativos sobre o portador dessa sindrome e no sentido de atender
esses sujeitos com terapias mais eficazes como uma forma de engajamento dos

profissionais com os familiares.

A importancia da participacdo dos profissionais nas tentativas de informar os
familiares sobre a necessidade de um conhecimento mais aprofundado dos
fenbmenos psicossociais € importante para entender os conteudos de cunho
estigmatizantes por serem estes,guias de comportamentos que irdo influenciar nos
modos de tratamentos dos seus portadores. Isto requer entdo, uma visdo educativa

em saude.

As representagfes sociais da sindrome de Down demonstram a valorizagao

das atitudes, as quais constituem sua dimens&o mais importante e mais arcaica.
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Quadro 08: Distribuicdo das unidades de analise teméaticas sobre as implicacées da
sindrome de Down para os portadores, segundo profissionais de saude.

Categoria 06: Implicacoes da sindrome de Down para os portadores

Subcategorias

Unidades de Analise Tematica

Familia

...familiares estao sempre junto dos filhos .../... as mées que sdo batalhadoras
pessoas mais integradas com seus filhos .../... que vai ser um choque .../...

choque (4) .../... entram em panico (2) .../... todos se preparam para ter un
normal .../... geralmente pde a culpa na mae e sempre da confuséo .../... apés o1
eles aprendem a lidar com o filho diferente (3) .../... 0os pais tém que ¢
trabalhados (3) .../... € a menos agressiva entdo € a melhor maneira de cuida
familia esconde dentro de casa (3) .../... tem preconceito (7) .../... variam de a
com o grau da patologia (2) .../... a grande maioria dos familiares relatam q
alteracdes mentais e o desenvolvimento neurolégico € prejudicado (2) .../... f
comparar o desenvolvimento cronolégico do seu filho com as outras criancas (3
neste sentido estabelece-se um quadro de dependécia funcional .../... im
emocional devido ao desconhecimento a respeito da sindrome (2) .../ ... s¢
associando a um retardo mental grave,0 que nem sempre ocorre (2) .../... impli(
uma maior responsabilidade que muitas vezes sobrecarrega um membro desta f|
mais que outro .../... para os familiares, tem a fase de luto (2) .../... passa para ¢
de aceitacdo e compreensao (2) .../.. sabendo que tera de contar com

paciéncia (20 .../... geralmente os familiares buscam conhecimentos através de
.../... na familia e na vizinhanca existe o preconceito (3) .../... a aceitagdo cada (
sua medida, mas cabe a familia saber vetar e ir contra estas atitudes preconceit
e lutar .../... a parte mais dificil € a amorosa (adolescéncia) .../... principali
relatam discriminagéo botando apelidos .../... € muito dificil (2) .../... muita rer|
.../... a familia v& como um grande fardo (2) .../... é discriminagéo (30) .../... sofril
.../... caréncia .../... vergonha .../... grande responsabilidade .../... Com o pass
tempo vem mais sossego .../... abnegacdo ... ... restricbes...

Tratamento
Pessoal

...causa implicagdes que variam de acordo com o grau da sindrome (3) ...

Escola

...dificuldade em colocar os filhos em escolas de educagéo especial .../... a
escolaridade € muito complexo .../... a0 mesmo tempo que o governo federal
incentiva a insercdo do portador de necessidades especiais em escolas
normais (2) .../... na maioria das vezes nao proporciona 0s meios para que isto
aconteca .../... as escolas nem sempre estdo preparadas para receber o
portador de s. d .../... muitos familiares ainda procuram escolas especiais .../...
acham que a atencao é mais especifica para a necessidade deles .../... escola
vem a discriminacédo (5) .../... na escola, sé vao,quando bem acompanhados
.../... ndo posso deixar de falar da tentativa dos governos de integrar nas
escolas as criangas especiais...

Sociedade

...tem sido mais acolhida pela familia, comunidade e profissionais da saude
(2) .../... a s.d. esta bem socializada .../... ainda existe muita discriminagao (2)
...[... as pessoas, mesmo esclarecidas, ndo conseguem disfarcar o
preconceito (2) .../... foge do normal .../... na sociedade ainda sdo muito
marginalizados (3) .../... o ideal é ndo esconder, tem que socializar o down (2)
.../... encontra-se preconceito (3) .../ ... limitagdo do conhecimento sobre a
cromossomopatia .../... apesar da presenca de inUmeras campanhas
educacionais na televisdo e associacoes ... ... aceitacdo perante a sociedade
(2) .../... pela aceitagédo de seu filho como uma crianga independente de ser
ou nao portador da sindrome de down .../... € um pouco discriminado, porém
algumas pessoas véem com naturalidade (2) ../... paciente com
diferenciagdo na sociedade devido a suas caracteristicas fisicas e mentais
.../... poucos tratam normalmente .../... inferiorizados .../... sociedade se

manifesta de forma errénea .../... podem chegar até a trabalhar...
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As reagbes psico-afetivas envolvidas no grupo de profissionais evoluem
mais enquanto que as manifestacdes de solidariedade permanecem estaveis mesmo

gue sejam as de conteudos positivos.

- SER PORTADOR DA SIiNDROME DE DOWN SEGUNDO 0S PROFISSIONAIS DE
SAUDE

As implicacbes da sindrome de Down para os portadores, segundo
profissionais de saude foram direcionada a quatro aspectos: familia, tratamento
pessoal, escola e sociedade.

Assim, o temor a sindrome se coloca aliada muitas vezes a nao aceitacao
que ela representa ao configurar, para essa sociedade e para muitas outras, uma
categoria de posicao intermediaria, ambiguamente situada entre condigéo de vida e
a condicdo de morte, embora seja socialmente, td4o bem representada nas
implicacdes de ser portador da sindrome de Down.

Na visdo dos profissionais, inicialmente, a familia passa por um susto,
entretanto, seguida da aceitacdo e a adaptagcédo as deficiéncias do filho portador de

sindrome de Down, como retrata as seguintes falas:

“... todos se preparam para ter um filho normal .../... geralmente pde a culpa na mae e sempre da

confusdo .../... ap6s o tempo eles aprendem a lidar com o filho diferente (3) ...

Quanto ao tratamento individual, encontra-se associados ao grau de
comprometimento mental do portador, influenciando na aceitagdo da crianga, tanto
na escola, quanto na sociedade. As falas dos entrevistados revelam uma situagéao
em que predomina a insatisfagdo e o receio diante do preconceito existente com o

portador da sindrome de Down, exemplificados abaixo:

“... causa implica¢des que variam de acordo com o grau da sindrome (3) .../... as escolas nem sempre
estdo preparadas para receber o portador .../... muitos familiares ainda procuram escolas especiais
.../... normal .../... na sociedade ainda sdo muito marginalizados (3) .../... o ideal é ndo esconder, tem

que socializar 0 down (2) el o encontra-se preconceito(3)
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- PERSPECTIVAS DE VIDA DOS PORTADORES SEGUNDO PROFISSIONAIS

Quadro 09: Distribuigcdo das unidades de analise tematicas sobre a perspectiva
de vida, segundo profissionais de saude.

Categoria 07: Perspectiva de vida

Subcategorias Unidades de Analise Tematica
... a discriminagdo vem diminuindo um pouco, mas ainda
Positivas temos muito com o que trabalhar .../... sobrevida também

aumenta com o avang¢o da medicina .../... mas pode ter
qualidade ../... cada vez mais o down esta mais
participativo .../... inserido na sociedade ... ... participando
de varias atividades e escolas normais .../... perspectiva
de vida e qualidade melhor (4) .../... s&o criangas com
progndstico bom .../... sobrevida aumenta (2)

... perspectiva de vida para esses portadores ndo € muito

Negativas longa .../... ndo terem mais oportunidades de qualidade
de vida...
Neutras ...meu cotidiano ja € uma realidade .../... indicativos irdo

depender do grau de retardo na sindrome...

O portador da sindrome de Down, para os profissionais, vivencia melhores
condicdes de vida, conforme exemplos apresentados no quadro acima.

A perspectiva de vida é apreendida pelos profissionais de uma maneira
positiva na maior parte das falas o que nos releva a uma atitude otimista em relacao
a sindrome de Down. Esses conhecimentos estdo interligados ao conhecimento
cientifico, demostrado pelo avanco da medicina para atender as necessidades dos

portadores aos tratamentos como vemos no exemplo abaixo:

“... inserido na sociedade .../... participando de varias atividades e escolas normais .../... perspectiva
de vida e qualidade melhor (4) .../... sdo criangas com progndstico bom .../... sobrevida aumenta (2)

A elaboracao de representacdes sociais e de significados pessoais sobre a
sindrome de Down ocorre na interface entre permanéncias e mudancgas

culturais/simbdlicas, seja individuaus, seja grupais.

Constata-se uma saliéncia de aspectos emocionais presentes nas falas dos
profissionais de salde que atendem os portadores, enquanto em menor quantidade,
aos aspectos fisicos-organicos e sociais. Ou seja, tudo leva a crer que a maior
familiarizacdo e permanéncia dos sintomas/sinais da sindrome, conduziu-os a uma

significante preocupacao dos referidos sujeitos as repercussdes psicoldgicas.
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4.1.2 A SINDROME DE DOWN PARA O GRUPO Il - Familiares de Portadores,

apreendidos da andlise de conteddo das entrevistas.
- INFORMACOES/CONHECIMENTOS SOBRE A SiNDROME DE DOWN

O nivel de informagao/conhecimento dos familiares de portadores da
sindrome de Down apesar de serem imprecisas, ndo sao por eles assumidas falsas
concepgbes sobre a referida sindrome. Como em toda representacdo o
conhecimento sobre essa sindrome constréi-se a partir de interrogacdes
pragmaticas com uma modernizacdo das informacdes circulantes, insuficiente para
sustentar uma argumentacao causal, mas traduzivel nos gestos praticos, no que diz

respeito as diferentes concepgdes da sindrome.

Quadro 10: Distribuicdo das unidades de analise tematicas sobre as descri¢cdes da
sindrome de Down, segundo familiares.
Categoria 01: Descricoes sobre a sindrome de Down

Subcategorias Unidades de Analise Tematica

... ele é muito doce .../... mas, muito carinhoso .../... ela é
Psico-socio-afetivas | bem esperta (2) .../... inquieta .../... eu acho que ele sabe
que nao regula bem .../... que é diferente .../... ela é tao
especial .../... calmo ../... ele ndo nota muito que é
deficiente (4) .../... quer fazer tudo e nao da .../... acho
que ele nao sabe o que tem (3) .../... € s6 alegria (4) sabe
0 que tem (2) .../... sabe que nado é igual aos outros (2)
.../... sei que ele é diferente .../... no tempo dele, ele até
que faz as coisas viu .../... 0 gasto é grande e o povo
ainda ndo arruma .../... o problema é que as pessoas nao
sabem ver outras com diferencas que nao apontem .../...
ele é super bem aceito e querido por todos .../... tem que
ter muito dinheiro pra sustentar isso, viu? .../... que dé
que ninguém quer cuidar ou pagar alguma coisa? .../...
tem que ter condigdes financeiras o que & muito dificil
.../... nem sempre consigo comprar os remédios dela... .
...ela nasceu tao doente .../... € muito pequena para a
Fisico-organicas idade .../... ele ndo sente nada .../... é normal.../... tem
problema de coluna forte .../... acho que vé bem .../... I&
nao é chato nao .../... até que é bem quieto .../... s6
aperreia quando adoece .../... ndo fala direito .../... mal
anda...

Os conteudos acerca das descricbes psico-socio-afetivas e fisico-organicas
se encontram organizados e explicitados com uma predominancia a repercussao

ancorada em aspectos psicossociais e fisico-organicos.
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A andlise dessa categoria nos permite verificar que a representagdo social
produzida pela sindrome de Down se construiu na preocupagado dos pais com o

desenvolvimento de seus filhos e também com o aspecto finaceiro.

Observa-se que os familiares descrevem a sindrome com relacbes sécio-

afetivas predominante, conforme os seguintes exemplos:

“...calmo ../... ele ndo nota muito que é deficiente (4) .../... quer fazer tudo e ndo da .../... acho que ele
nao sabe o que tem (3) .../...tem que ter muito dinheiro pra sustentar isso, viu? .../... que dé que
ninguém quer cuidar ou pagar alguma coisa? .../... tem que ter condi¢des financeiras o que é muito
dificil .../... nem sempre consigo comprar os remédios dela .../...ela nasceu tdo doente .../... € muito

pequena para a idade .../... ele ndo sente nada .../... € normal.../... tem problema de coluna forte ...”

Pode-se distinguir diferentes graus de informacdes/conhecimentos sobre
explicacbes nesse dominio que sao de dificil acesso aos familiares. Essa
problematica em que o meio cultural e psicossocial e fisico organico dos familiares

interfere na assimilacao da informacéo.

- Os EFEITOS DA SiINDROME DE DOWN NA PERCEPCAO DOS PORTADORES

No quadro 11, observam-se unidades de andlise tematicas referentes aos
efeitos da sindrome de Down para os portadores segundo familiares.

Nos efeitos da sindrome de Down para os portadoes segundo os familiares,
observa-se que o0s aspectos psicossociais sado enfatizados principalmente como uma
pessoa «diferente» e que os filhos sdo um peso para a familia, mesmo com que seja
um «desgosto», associados a outros aspectos evidenciados nos exemplos baixo:

“...pensei que ndo ia viver (3) .../... ele ndo sabe o quanto néo é normal (2) .../... quer fazer
de tudo (2) .../... ai se machuca .../... acho que é ter uma crianga especial, nao é (4) .../... a
gente olha como eu disse, com cuidado (3) .../... aten¢éo pra ndo se machucar ...“

Desta forma, pode-se verificar a sindrome de Down ancorada em aspectos
psicossociais. A sensibilidade que reveste as relagdes interpessoais também
interfere no interesse dos familiares pelo fendmeno social da sindrome de Down,

conforme conteudos das falas no quadro 11 a seguir.
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Quadro 11: Distribuicdo das unidades de andlise tematicas sobre os efeitos da
sindrome de Down para os portadores, segundo familiares.

Categoria 02: Efeitos da sindrome de Down para os portadores

Subcategorias Unidades de Analise Tematica

...pensei que nao ia viver (3) .../... ele ndo sabe o
Efeitos segundo familiares | quanto ndo é norma (2) .../... quer fazer de tudo (2)
../... ai se machuca .../... acho que é ter uma
crianca especial, nao €? (4) .../... a gente olha como
eu disse, com cuidado (3) .../... atengdo pra ndo se
machucar .../... num tem muito que falar, ndo .../...
nasceu e € assim (3) .../... ndo sabe de nada .../...
sem nocgao das coisas (2) .../... foi muito triste no
comego (3) .../... nem se da de conta do que é de
verdade .../... da um trabalho danado .../... agora o
jeito é aceitar (2) .../... € muito dificil (3) .../... vive no
mundo da lua ../... as vezes penso que vou
endoidar .../... desgosto .../... se conforma porque
nao é s6 eu que tenho .../... € muito adorado .../...
da muito trabalho (3) .../... tem que ta de olho o
tempo todo pra ele ndo fazer besteira (2) .../... as
vezes pego o povo olhando para ele com medo (2)
.../... eu ndo sei explicar porque aconteceu com a
gente .../... sO sei que aconteceu e agora tem que
cuidar (2) .../... acho que nao da pra esquecer .../...
o tempo todo me lembro do susto que tomei .../...
depois fui acostumando (2) .../... é ter cuidado em
dobro .../... ndo posso fazer mais nada por mim (2)
...l... & se sentir discriminada .../... parece que eu
tive um et .../... estar conformada (4) .../... um horror
(3) .../... acho que veio pra testar a minha familia
.../... mas, o bom Deus vai nos ajudar...

...com muito cuidado e atencdo (2) .../...& ter
Efeitos segundo familiares | paciéncia (3) ../.. muito amor (3) ../.. é uma
sobre profissionais crianga que precisa de muitos cuidados (3) .../... ele
nem sabe o que pensa .../... &€ ter muito cuidado
principalmente em casa .../... sdo inteligentes e
sabem o que quer...

Por um lado, os familiares representam seus portadores, com sentimentos
negativos demonstrado a partir de suas experiéncias, ao perceberem que eles sédo
«discriminados», tornando «muito dificil> a sua interacdo social. Para eles o
momento da constatacdo de ter um filho ou familiar com a sindrome de Down é

impactante: «acho que nao da pra esquecer» 0 «tempo todo me lembro do susto».

Por outro lado, uma experiéncia de rejeicao da parte dos familiares, pode,
eventualmente, levar o portador a experienciar um verdadeiro sentimento de
superprotecao, o que retrata uma forma de nao aceitagdao por parte dos familiares,

ou mesmo significa uma.forma de rejeicéo velada.
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Assim sendo, na tentativa de justificarem para si e para os outros, 0s
motivos de terem um filho/familar com a sindrome de Down, em virtude da néo
aceitacao, os familiares iniciam elaboracao subjetiva de atribuirem significados ao
fato e, iniciando o processo de reelaboracdo da experiéncia na tentativa de

compreenderem o ocorrido.

- CAuUsAS DA SINDROME DE DOWN ATRIBUIDAS POR FAMILIARES

Quadro 12: Distribuicdo das unidades de analise tematicas sobre as causas da
sindrome de Down, segundo familiares.

Categoria 03: Causas da sindrome de Down

Subcategorias Unidades de Analise Tematica
...susto .../... essa crianca veio pra mim porque Deus quis
Misticas (2) .../... o ovo num goloul! feito o da galinha .../... acho que

ele veio para mim devido a minha mae .../... acho que
Deus nao quiz (2) .../... eu vejo como alguma coisa que
deu errado na barriga (2) .../... depois a gente se acostuma
.../... castigo (3) .../... do coisa ruim...

... genética (13) .../... € um gen, ndo é? (3) .../... na
Cientificas gravidez ele sai torto (2) .../... € um defeito na genética,
né? (3) .../... ¢ uma doenga, né? .../... parece que 0 0vO, na
mulher, tem defeito (5) .../... acho que é pra eu aprender a
usar a camisinha .../... o 6vulo é que envelhece (2) .../...
problema genético .../... idade da mae (2) .../ ... gravidez
mal feita ../.. gravidez ruim ../.. gravidez mal
acompanhada .../... porque eu tomei remédio pra tirar...

Pode-se observar no quadro 12 acima, que diferente dos profissionais, os
familiares atribuem um numero significativo a causas misticas, permeada por
crencas, exatamente como uma estratégia de procurar aceitar o portador. Também,
um outro aspecto a ser salientado é que os profissionais utilizam uma linguagem
técnica e assim se ancoram nos conhecimentos da ciéncia devido a sua formagao
académica. Enquanto os familiares expressam diferentes crengas para atribuirem as

causas da sindrome de Down.

Os familiares se ancoram em aspectos psicossociais e fisico-organicos
para falarem sobre a referida sindrome. As representacdes sociais se configuram
como um conjunto crencas que foram acionadas frente a necessidade dos sujeitos
para atribuirem significados ao fenébmeno desconhecido, a partir do processo de

objetivagéo.
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Verifica-se que os familiares ao falarem sobre a sindrome de Down ao
mesmo tempo que descrevem a referida sindrome, apontam causas geralmente
associadas ao tratamento que obdece suas crengas e as informagdes que acessam
de seus grupos de pertencas.

Vale salientar que o processo de elaboracdo das representacdes sociais e
de significados pessoais da sindrome de Down ocorre na interface entre
permanéncias e diversidades. Nas permanéncias, pode-se identifica-las através dos
modelos biomédicos e culturais da sindrome de Down. Evidencia-se que as
diversidades sao relativas aos aspectos individuais, préprios de cada sujeito, isto &,
0 que cada sujjeito em sua relagdo com o mundo construiu como representagcéo de

doenca.

- TRATAMENTOS ASSOCIADOS A SINDROME DE DOWN

Quadro 13: Distribuicao das unidades de analise tematicas sobre as formas de
tratamento, segundo familiares.

Categoria 04: Formas de tratamentos

Subcategorias Unidades de Analise Tematica

Profissional ... médicos e mais médicos (4) .../... eu to chegando agora, mas
parece que 0 povo aqui € bom .../... ah, aqui eles tem tudo...

...psicélogo (12) .../... enfermeira (4) .../... dentista (11) .../...
Especializado médico (13) .../... médico da fala .../... pediatra disse para ver o
caso do coracado dele (2) .../... uns que cuidam do juizo (2) .../...
oculista (2) .../... tem professor (12) .../... pediatra .../... na funad
ele tem fono (3) .../... saude .../... oculista (2) .../... para a garganta
.../... fioterapeuta (5) .../... médico da cabega .../ ... reumatologista
.../... terapia de ocupacéo (2) ...

Preventivo ...bom, ela tem uns probrema ai, que o médico do juizo disse que
era bom ter um adulto por perto .../... tem que ficar indo pro
médico e tomando muito remédio (2) .../... estimulacdo(4) ...

Social ... eles passam por um monte de gente .../... causa muito trabalho,
ocupa mais ../... estudo ../.. esportes (6) ../... tratado
normalmente (2) .../... artes (3) .../... natacéo...

Neste sentido, ocorre a permanente necessidade de encontrar explicacoes
e a adocao de terapeuticas para sindrome/doencas, como fator importante nas
representacdes tanto eruditas quanto populares. As unidades de analises acima
apresentadas mostram a riqueza de imagens construidas e consolidadas que dao
sentido aos conceitos e informacdes dissociadas, porém ordenadas a partir de suas

imaginagoes.
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POSICIONAMENTOS/ATITUDES DOS PROFISSIONAIS FRENTE AO PORTADOR

DA SiINDROME DE DOWN

Quadro 14: Distribuicdo das unidades de andlise tematicas sobre as percepcgdes
sobre o portador, segundo familiares.

Categoria 05: Posicionamento frente ao portador da sindrome de Down

Subcategorias

Unidades de analise Tematica

Positivos

...todos gostam muito dele (3) .../... significa
dedicagao .../... amor .../... muito amor .../... é um
tesouro .../... sé alegria .../... sdo inteligentes .../...
brabos as vezes .../... € uma graga .../... criaturas sao
doces .../.... eles sdo diferentes sim, mas nao sao
maus .../... comunicativa ...

Negativos

...coitada (2) .../... Eles vem como um fardo ... ...
esquisito (2) .../... desengoncado .../... € danada de
braba (2) .../... as vezes pego o povo olhando para
ele com medo (2) .../... acho que ele é retardado .../...
néo gosto de falar ...

Neutros

...essa sindrome atinge muitas criangas (2) .../... tem
que ser mais falada .../... a gente sabe pouco sobre
0Ss mongois .../... mas na maior parte é tudo tranquilo

Assim sendo, observa-se que todos os fenbmenos que surgem no campo

social sao investidos simbolicamente e a esses sao atribuidos significados, isto &,

eles recebem nomes e significados na tentativa de explica-los e de lhes darem

sentido. Desta forma, a sindrome de Down concebida como doenga, faz parte do

cotidiano social, recebendo significados atrelados a doenga mental em decorréncia

ou nao, do grau de severidade dessa sindrome.

Neste sentido verifica-se um posicionamento positivo frente ao portador em

que o0s sujeitos se ancoram em aspectos psicossociais com conteudos

contraditérios. No posicionamento negativo, observa-se conteludos de rejeicao,

negacao e pena. Os portadores se ancoraram em aspectos psicologicos, na sua

maioria, frente aos portadores.
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- IMPLICACOES DA SiNDROME DE DOWN PARA 0S PORTADORES SEGUNDO
FAMILIARES

Quadro 15: Distribuicdo das unidades de andlise tematicas sobre as implicagdes da
sindrome de Down para os portadores, segundo familiares.

Categoria 06: Implicacoes da sindrome de Down para os portadores

Subcategorias Unidades de Andlise Tematica
... € muito sacrificio .../... dedicagéo .../... tenho que ta de olho direto
Familia .../... as vezes nem consigo trabalhar direito (2) .../... tem que cuidar (2)

.../... alimentar .../... saber que aquilo |a & trabalho pro resto da vida
.../... sacrificio .../... a familia j& aceitou (3) .../... olha, ele fica sé em
casa .../... ndo vejo hoje nada de mais .../... uma crianga assim a gente
tem que cuidar muito .../... mas ele até que nao da muito trabalho .../...
€ um doce de crianga .../... N0 comego, eu tinha inté vergonha (2) .../...
a menina da outra rua teve um igual ao meu .../... tem que ter muita
paciéncia .../... e fé .../... o pai disse que nao era dele nao .../... eu
mandei ele pro inferno .../... 0 pai encrencou logo (3) .../... o pai foi
embora .../...eu vejo muito bem .../... mas o pai invocou .../... minha
mae me ajuda com ele (3) .../... meu filho é muito querido aqui em casa
.../... 0 pai € que ndo presta .../... tristeza .../... a familia toda gosta
muito dele (3) .../... todos adoram ele (2) .../... se preocupar mais .../...
ele leva a vida bem .../... acorda .../... come .../... brinca .../... e dorme
de novo ../... quando vem gente estranha, ele corre para conhecer
.../... de olho o tempo todo .../... a minha familia ja se acostumou e todo
mundo gosta dela (4) .../... ela é muito faladeira e amorosa e todo
mundo gosta (2) .../... agonia s6 .../... discriminada .../... peconceito
.../... quando sai comigo é com dificuldade de andar (2) .../... por isso,
fico quase todo o tempo dentro de casa (2) .../... eu nem sei se quero
tentar outro .../... a minha familia .../... a gente tem que programar tudo
.../... quem fica, quem sai, comida, tipo de brincadeira, tudo...

Tratamento
Pessoal ... € uma criancga tratada normalmente (2) ...
...ela ndo vai pra escola (2) .../... na escola nem pensar .../... N80 sei
Escola nao, acho que ele nao vai conseguir estudar (3) .../... a escola, ele

também ficou bem. Gragas a Deus! .../... sé ndo foi ainda pra escola,
mas se Deus quiser, vai logo, logo .../... ele ainda nao pode ir para a
escola, mas logo vai, se Deus quiser .../... espero que ele estude .../...
na escola os meninos ficam botando apelidos mas o bichinho nem se
chateia (3) .../... ele ndo queria estudar mas agora ja quer .../... ele ndo
estuda .../... 0 ano que vem quero testar na escola e espero que dé
certo .../... ele € muito inteligente...

...08 vizinhos ja sabe que ela é assim mesmo (3) .../... S6 me preocupo
Sociedade com as doencgas .../... na rua, toda vez que vai tem confusao .../... ele é
muito amoroso e todo mundo fala com ele e gosta dele .../... 0 povo ai
fora num ta pra brincadeira .../... tem tantos por ai, num é? .../... até
que o povo daqui nao se incomoda nao (2) .../... 0 povo vizinho ja sabe
e ndo vem chatear ela nao .../... por isso ela ndo foi ainda pra escola
.../... 0s vizinhos todos gostam dele .../... a vizinhanca gosta e ndo tem
preconceito (3) .../... alguns chamam ele de doido .../... minha mulher
nao quer que ele saia muito porque o povo fica olhando ele .../... na rua
vez por outra chamam ela de mongol .../... outro dia entrou na casa da
vizinha e buliu com o gato dela .../... quase mata .../... ai ela chamou
ele de doido e eu quase quebrei a cara dela .../... um ou outro tem
medo .../... 0s meus vizinhos todos o adoram .../... 0s vizinhos quase
néo tem problemas a n&o ser um menino ou outro que bota apelido...
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Pode-se identificar que quase todo o discurso foi inserido no comportamento
estereotipado, saturado de preconceitos e discriminagcées. A discriminacdo e a
escassez de informacdes sobre a sindrome de Down proporcionam a necessidade
de um estudo mais aprofundado sobre a relacédo existente entre esses fatos e a luta

da concepgao magica com a cientifica.

As idéias leigas sobre a referida sindrome, por sua vez, interferem na vida
dos portadores e sdo muitas vezes desvinculadas de conceitos cientificos, sem
serem capazes de conferir um sentido realmente novo no universo do saber

cientifico.

Essas representacbes sdo reflexos do pensamento individual e coletivo
configurando uma menor apropriacdo do saber médico a partir de uma elaboracao
de conteudos, que sao integrados aos preexistentes sobre a referida sindrome.

- PERSPECTIVAS DE VIDA DOS PORTADORES SEGUNDO FAMILIARES

As dificuldades advindas da percepcdao dos familiares sobre a sindrome,
apesar de conteudos positivos, 0s negativos sdo expressivos e refletem as
dificuldades que apresentam em descrever a sindrome de Down, principalmente no
tocante a aceitacdo e alvo de curiosidade da sociedade, aos conhecimentos

cientificos sobre ela, entre outros.

Quadro 16: Distribuicdo das unidades de analise tematicas sobre as perspectivas de
vida, segundo familiares.

Categoria 07: Perspectivas de vida

Subcategorias Unidades de Analise Tematica
... mas agora, essa doenca significa dedicagao .../...
Positiva mas aceitou .../... tenho fé em Deus para que ele

viva muito .../... paciéncia .../... dedicagao .../... tem
um monte de palestras sobre deficientes ... ... dai,
as coisas foram melhorando ...

... 86 me preocupo com as doengas .../... ndo sei
Negativa .../... é sofrer com o preconceito de ter um filho
mongol .../... 0 povo s6 sabe malhar...

. € assim nés vive, né? .../... quero ver quando
Neutra crescer .../... se vai saber falar .../... escrever...

As representacdes socias sobre a sindrome de Down, enquanto um

conjunto de conceitos, afirmagdes e explicacdes originados da vida cotidiana, é fruto
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das comunicagbes interindividuais. Elas sdo o equivalente na sociedade aos
sistemas de crencas das sociedades tradicionais a versao contemporanea do senso
comum, a maneira como 0s sujeitos sociais pensam ou criam suas realidades. Neste
sentido, pode-se observar as imagens ou campo de representacbes, na figura
abaixo.

4.1.3 A SINDROME DE DOWN PARA PROFISSIONAIS E FAMILIARES

Fig.1 : Campo de Representacao social sobre a sindrome

T 51 e mais anos

cabelo lisol
mao com prega simiesca 1
| Psicdélogos e Assist.Social
Sexo Mgsculino Olho puxadol
doenteZ2
. cardiopatial
| : |
Psicologo mongol2 . ddécill
A.Socialalegre2 . comprometimento mentall
Analfabete +
décil2comprometimento mental2 |- Superior
amor2
bagunceiro2
atraso motorl |
| Fisioterapeuta e Enfermeiro
20-30 anos
amorl
baixa estaturaldiscriminadol
disturbio oromiofuncionail 1
| lingua grossal
alegrel |
| Fonoaudidélogo
| Terap.Ocupacional
|
Legenda: Fator]l = Vermelho 1 = Profissional
Fator2 = Azul 2 = Familiar

Fator 1 e 2 = Verde
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- OBJETIVACAO DA SiNDROME DE DOWN PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE E
FAMILIARES
As imagens ou campo de representacdo sobre a sindrome de Down
configura-se (Fig.1) de acordo com os conteudos acima. Observa-se no Fator 1
(vermelho), do lado negativo (esquerdo) a presenca dos profissionais psicélogos e
assistentes sociais e dos familiares dos portadores da sindrome de Down,
analfabetos.

Os familiares representam o portador como uma pessoa: «mongol» com
«comprometimento mental» e «bagunceiro». Entretanto sdo «alegres» e «décil» que

precisam de muito «amor».

Em oposicdo (lado positivo), temos a presenca dos profissionais:
psicélogos, assistentes sociais, fisioterapeutas, enfermeiros, fonoaudiélogos,
terapeutas ocupacionais e de familiares com nivel de escolaridade superior, na faixa
etaria: 20-30 anos. Os profissionais representam o portador como pessoa «décil» e

com «comprometimento mental».

Verificamos que tanto os profissionais quanto os familiares reconhecem que
o portador da sindrome de Down €& uma pessoa «dbcil»> e que tem

«comprometimento mental».

No Fator 02 (azul), do lado positivo (superior) constatamos a presenca dos
profissionais: psicélogos, assistentes sociais e familiares. Os portadores sao

representados como um «doente» pelos familiares.

Em oposicao (lado negativo) inferior, temos a presenca dos profissionais:
fisioterapeutas, enfermeiros, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e familiares
com nivel de escolaridade superior. Para os profissionais os portadores da sindrome
de Down tém «lingua grossa» e sao «alegres». Os familiares representam os

portadores tém «baixa estatura» sdo «discriminados» e precisam de «amor».

Nos fatores 01 e 02, observamos representagdes com descricoes fisicas
com linguagem técnica como: «cabelo liso», «mao com prega simiesca», «olhos

puxados», «cardiopatia», «atraso motor» e «disturbio oromiofuncional».

70



SINDROME DE DOWN: uma abordagem psicossocial — Maria do Carmo Pessoa N. Serrao

As modalidades por fatores encontram-se no quadro 17 abaixo, com seus

respectivos valores.

Quadro 17: Distribuicao das Modalidades por fatores

Fator 1 — 61,3% Fator 2 — 10,0% Fator1e 2
Positivos Positivos Positivos
Comprometimento Mental 80 | Doente 2 52 | Cabelo Liso 1 26 e 196
Distarb. Oromiofuncional 1 18 Cardiopatia 1 51e 19
Décil 1 92 Mao c/ p.Simiesca 133 e 173
Olhos Puxados 1 23 e 68
Negativos Negativos Negativos
Bagunceiro 2 34 | Alegres 1 118 | Atraso Motor 1 35e 38
Comprometimento mental2 5 | Amor 1 34 | Disturbio Oromiofuncional 1
Décil 2 62 | Baixa Estura 1 46 18 e 52
Mongol 2 40 | Discriminado 1 42
Lingua Grossa 1 56

A abordagem adotada na organizag¢ao do conjunto de categorias simbdlicas

sobre a sindrome de Down apontou para: descrigdes, efeitos da sindrome de Down,

causas, tratamentos, posicionamentos frente aos portadores, implicacbes da

sindrome para portadores e perspectivas de vida que detiveram grande significado

uma vez que agruparam representacbes semelhantes entre os dois grupos

estudados, assim como diferenciacées que permitem encontrar alguns aspectos

inerentes as representacdes hegemodnicas (coletivas, proprias da memoria social

dos fenbmenos sociais) e as emancipadas que sdo salientadas por Vala (2000)

como as que nos interessam pois pertencem a memoria social mais recente.
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4.2 - REFLEXOES FINAIS

Neste estudo, buscou-se identificar as representagdes sociais sobre a
sindrome de Down construidas por profissionais de saude e familiares que atendem
aos portadores e, verificar os aspectos psicossociais associados a sindrome de

Down a atencao/cuidados e praticas utilizadas a partir das representacdes sociais.

Os aspectos psicossociais presentes nas representacées sociais da
sindrome de Down apontados nas falas dos sujeitos e as configuracbes mentais
inferidas a partir da analise, apresentaram uma orientacdo/postura negativa, em

suas variadas linguagens.

Evidenciou-se o fato que o0s componentes psicossociais acerca da
sindrome de Down e suas representacdes sociais precisam de uma compreensao,
em especial, para se definir ou avaliar os tipos de tratamentos/atencéo oferecidos
aos portadores, tanto pelos profissionais, quanto pelos familiares.

Neste sentido, a importancia de um maior aprofundamento de estudos sobre
a sindrome de Down, nesta vertente, advém da necessidade de se investigar
questbes mais globais sobre as informacdes dos profissionais e dos portadores
dentro do seu grupo social, considerando suas vivéncias e a¢des que produzem o
cotidiano dos sujeitos, que interagem dentro dos seus grupos, gerando sua proépria

imagem.

Assim, apesar de pequena tendéncia entre profissionais e familiares as
descricoes psicossécio-afetivas nas causas o0s profissionais tentaram recuar,
procurando mostrar uma impressao social ao usarem linguagem mais técnico-

cientifica.

Neste sentido, € bom notar que o uso de conteudos sociais em descricoes
sobre a sindrome de Down, também pode indicar uma acéo social denunciadora,
através de expressdes mais simples de discurso, como apresentou o conjunto de
dados simbodlicos.

Os tratamentos foram dimensionados a partir de suas experiéncias ao longo
dos anos a procura de recursos eficazes para seus familiares. Tais concepgoes

remetem a antropologia da doencga, em que se organiza e explicita uma variedade
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de representacbes de doencas, mostrando a necessidade cultural e social no
direcionamento das causas e de tratamentos eficientes para as doencas.

No campo da saude publica salienta-se a importancia desse estudo uma
vez que as representacdes sociais possibiltam o embasamento para elaboragao e
avaliacao de estratégias ou programas de saude a serem adotados para o0s
portadores da sindrome de Down, contextualizados e singulares, conforme

preconiza a saude coletiva.

O embasamento para tais estratégias ou para avaliacao de programas em
salde publica, acontece de modo singular porque parte das experiéncias vividas
pelos portadores, apreendidas a partir de quem se encontra mais prdéximo, 0s

familiares e os profissionais que os atendem.

O atendimento utilizado pelos profissionais e por familiares sdo subsidiados
nas representagcdes sociais construidas sobre a sindrome de Down com o

atendimento especializado.

Pode-se salientar que os profissionais representam os portadores da
sindrome de Down utilizando «linguagem técnico-cientifica», enquanto os familiares
retratam mais aspectos de cunho psicossocial, como: discriminacdo, amor, alegria,

dogura e amor.
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APENDICE A

DICIONARIO

Agressivo, violento, brabo- agress

Alegre,de bem com a vida,feliz, risonho - alegre

Amigos - amigos

Amor, amoroso - amor

Angustia - angust

Anti-social - antiso

Apetite - apetit

Atraso motor, hipotonia generalizada, atraso neuropsicomotor, dificuldade de
locomocéao, mole - atramo

Bagunca, bulicoso, bricalhdo, traquina, sapeca - bagunc¢

Baixa estatura, pequenos, baixinha, baixo - baiest

Baixa implantagcao das orelhas - bimplo

Bom - bom

Braquifacial - braqui

Cabelos lisos, cabelo ralo -caliso

Calmo, paciente, paciéncia, sereno - calmo

Capacidade, criativo, potencialidade - capaci

Cardiopatia , alteracdes cardiacas, problemas cardiacos- cardio
Carente - carent

Caridade - carida

Companheira - compan

Comprometimento mental, retardada, retardo, deficiéncia, deficiéncia
mental,deficiente - cmenta

Comunicativo -comuni

Corpo elastico - coelas

Crianca - criang

Crianca largada, sozinho - crilar

Criativo -criati

Cromossomo 21, trissomia do gene 21, genética, patologia genética — crom21
Curiosos, esperto,curiosidade curios

Dedicagao dedica

Desafio - desafi

Desespero - desesp

Desligado da vida - desvid

Deus - deus

Diferenga - difere

Dificil, dificuldade, desafio - difici

Dificuldade de apreensao — difapr

Dificuldade de aprendizagem - diapre

Discriminado, excluido, preconceito - discri

Disturbios endécrinos - disend

Disturbios oromiofuncionais, transtorno da linguagem, problema de fala- disoro
Dacil, carinhoso, carinhosa, afeto, afetuoso, emocao, afetivo - docil
Doenca - doenca
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Doente - doente

Dor - dor

Especial - especi

Esquisito, estranho - esquis

Estudar, estudioso - estuda

Evolucao - evolug

Facies caracteristicas, fascies sindrémicas - facara
Falante,falador, linguarudo - falant

Fraco, fragilidade - fraco

Gasto de dinheiro, dinheiro - gasdin

Gengiva inflamada - ginfla

Gosto pela danca,danca -gosdan

Gratidao - gratid

Hiperatividade, multi-habilidades, irriquieto - hipera
Hipotireoidismo - hipoti

Idade materna - imater

llimitado -ilimit

Insercéo social, sociabilidade, participativo, insercdo educacional - isocia
Integracao, participativos, socializac¢ao - integr
Inteligéncia, inteligente - inteli

Inter-relacao familia e sociedade, familia, aceitacao da familia - inrefa
Irritabilidade - irrita

Japonés - japon

Lento, lassidao ligamentar - lento

Lingua fissurada - Ifissu

Lingua grossa, macroglossia, lingua grande - Igross
Mao com prega simiesca - mpresi

Mongol, mongoléide - mongol

Morre logo - morlog

Mosaicismo - mosaic

Nariz achatado, nariz em sela - nachat

Obesos, gordinhos, gorda - obesos

Olho puxado, olho miudo - olhopu

Olhos amendoados - oamend

Particularidades comportamentais - parcom

Pele clara - peclar

Perfeccionistas -perfec

Postura inadequada de Iabios - pinala

Problema de vista - provis

Protusao de lingua - prolin

Reciprocidade - recipr

Respeito - respei

Revolta - revolt

Sensivel - sensiv

Sialorréia - sialor

Simpatia - simpat

Sincero - sincer

Sindrome - sindro

Triste — triste
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APENDICE B

Banco de Dados

2112 isocial atramo1 cmentai capacii cardiol inrefal*
2123 docil1 obesos1 ginflal Igross1 curios1 perfect1*
2154 docil1 imater1 inrefal amigos1 caliso1*

2113 cardio1 docil1 crom211 mosaic1*

2133 cmentai sialor1 Igross1 disoro1 hipoti1 cardio1*
2154 docil1 olhopu1 mpresit irrital comunii gosdani*
1111 crom211 cmental atramo1 facarail parcom1*
2113 atramo1 facaral cmentai lento1 cardio1 disend1*
2112 amor1 docil1 fraco1 recipri*

2113 docil1 difere1 crom211 crilar1 atramo1 alegre1*
2141 docil1 disoro1 prolin1 pinalat isocial*

2122 simpat1 cardio1 Ifissu1 amor1 baiest1 obesos1*
2112 crianc¢1 docil1 inteli1 integr1 capacii evolugi*
2153 cmental atramo1 cardio1 obesos1 caliso1 oamend1*
2141 cmental atramo1 disoro1 discri1 inrefai difapr1*
2132 sindro1 mongol1 nachat1 caliso1 amor1 cmental*
2152 mongol1 difere1 discri1 antiso1 carent1 baiest1*
2114 cmentai cardio1 mpresi1 oamend1 docil1*

2112 facaral cmental atramo1 disoro1 docil1 amor1*
1153 cmental mpresii facaral cardio1 caliso1 peclari*
2134 bimplo1 cmental mpresi1 docil1l nachat1 cardio1*
2154 mongol1 cmental isocial docil1 hiperal*

2151 crom211 cmental docil1 difici1 integri1 respeit*
1141 braqui1 diaprei cardio1 obesos1 docil1 mpresit1*
2141 prolin1 cmentai alegre1 agress1 amigos1 baiest1*
2111 alegre1 docil1 olhopu1 discri1 agress1 cmentai*
2111 crian¢c1 cmental alegre1 desafi1 discri1 docil1*
2111 alegre1 hiperal atramo1 baiest1 facaral obesos1*
2153 docil1 obesos1 caliso1 olhopu1 coelas1 comunii*
2112 diapre1 capacii docil1 alegre1*

2562 cmenta? difici2 discri2 doente2 dedica2 amor2*
2562 mongol2 cmenta2 amor2 bagung2 difere2 sensiv2*
2562 dedica2 amor2 alegre2 docil2 bagun¢2*

2563 amor2 dedica2 cmenta2 inrefa2 gratid2*

2462 revolt2 agress2 hipera2 cmentaz2 ilimit2 sincer2*
2561 calmo2 amor2 cmenta2 obesos2 Igross2 crilar2*
2561 cmenta2 docil2 discri2 amor2 bagung2 alegre2*
2563 especi2 docil2 inteli2 agress2 gosdan2 amor2*
2663 docil2 amor2 inteli2 agress2 estuda2*

2562 mongol2 esquis2 docil2 bagun¢?2 falant2 cmenta2*
1562 esquis2 falant2 discri2 alegre2 doente2 cmenta2*
2562 docil2 discri2 estuda2 cmenta2 morlog2 hipera2*
2562 amor2 esquis2 cmenta2 mongol2 curios2 falant2*
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2462 cmenta?2 alegre2 carent2 docil2*

2562 cmenta2 mongol2 triste2 bagunc2 desvid2 agress2*
2562 carent2 docil2 compan2 curios2 alegre2*

1563 cmenta2 mongol2 bom2 docil2 alegre2*

2562 angust2 desesp2 mongol2 cmenta?2 difici2 dor2*
2561 bom2 alegre2 docil2 mongol2 cmenta2 lento2*
2563 amor2 inteli2 agress2 cmenta2 discri2 doente2 *
2562 docil2 criati2 curios2 falant2 obesos2 bagung¢2*
2562 cmenta?2 lento2 docil2 sincer2 provis2 disoro2*
2561 mongol2 cmenta2 calmo2 docil2*

1564 crianc2 esquis2 fraco2 obesos2 japon2 doente2*
2561 bagun¢2 cmenta?2 curios2 falant2 amor2 calmo2*
2461 baiest2 olhopu2 caliso2 atramo2 mongol2 esquis2*
2561 calmo2 docil2 amor2 cmenta?2 carida2 deus2*
2462 doenca2 cmenta?2 alegre2 obesos2 amor2 baiest2*
2563 caliso2 obesos2 alegre2 calmo2 gasdin2 apetit2*
2563 biest2 cmenta2 obesos2 alegre2 docil2 caliso2*
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APENDICE C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(Profissionais de saude)

Investigadora: Maria do Carmo Pessoa Nogueira Serrao

Local do estudo: FUNAD (Fundagcdo Centro Integrado de Apoio ao Portador de

Deficiéncia)

Objetivos: A nossa pesquisa visa investigar a sindrome de Down subsidiada na
Teoria das Representagdes Sociais que tem como objetivos: apreender as
representacdes sociais sobre a sindrome de Down de familiares e de profissionais
que atendem a esses portadores para melhor compreender o pensamento coletivo
dos profissionais de saude que atendem aos portadores da sindrome de Down com
o intuito de melhorar o entendimento sobre a referida sindrome consequentemente
melhorando a maneira de cuidar.

Descricdo do Estudo: Serao realizadas entrevistas especificas e gravadas para este

fim.

Participacdo Voluntaria: A sua participagdo é voluntaria. Se vocé concordar em

colaborar voluntariamente com a pesquisa e se nao tiver nenhuma duvida, nés
gostariamos que vocé assinasse este termo. Mesmo assinando este termo, vocé
podera recusar e/ou deixar de participar da pesquisa a qualquer hora sem nenhum
Onus para vocé ou prejuizo no seu emprego.Riscos e Desconfortos: A entrevista ndo

lhe trard nenhum risco a sua saude e sera marcada no horario que mais lhe convier.

Confidencialidade: Além de vocé e a pesquisadora, ninguém tera acesso aos seus

resultados sem o seu consentimento, garantindo o anonimato.

Formas de Ressarcimento e de Indenizacdo: Vocé nao ira gastar nenhum dinheiro

do seu bolso com esta pesquisa. Sendo assim, nao Ihe sera fornecido nenhum tipo

de indenizagao.
Diante do exposto aceito participar desta pesquisa na cidade de Joao Pessoa — PB.

Estou ciente que se trata de uma atividade voluntéria e nestes termos posso

recusar e/ou retirar este consentimento sem prejuizo a qualquer hora.
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Joao Pessoa, / /

Assinaturas:

Participante

Testemunhas

Pesquisadora

Fone para contato: 216-7109.

84



SINDROME DE DOWN: uma abordagem psicossocial — Maria do Carmo Pessoa N. Serrao

APENDICE D

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Sre (%)

Estamos desenvolvendo uma pesquisa chamada Representagcoes Sociais sobre a
sindrome de Down que tem como objetivos apreender as representagdes sociais
de familiares e profissionais de saude que atendem os portadores da sindrome de
Down e comparar com o tipo de cuidado prestado visando assim um tratamento a
esses portadores mais adequado e humano. Pedimos a sua colaboragao no sentido
de participar desta pesquisa fornecendo informagdes através de uma entrevista que
sera gravada no horario que lhe convier. Este trabalho ndo Ihe trara nenhum gasto
nem oferecera riscos ou danos a sua saude. Sua participagdo € inteiramente
voluntaria e todas as informagdes fornecidas serao mantidas em segredo e para o
uso apenas desta pesquisa reservando-lhe o direito de recusar a participar da
pesquisa ou de retirar esse consentimento em qualquer fase da mesma.

Diante do exposto aceito participar

desta pesquisa.

Jodo Pessoa, / /

Assinaturas:

Participante

Testemunhas

Pesquisadora

Fone para contato:216-7109.
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ANEXO A

Oficio da Coordenacao do Programa de Pés-graduacao em Enfermagem a FUNAD,
requisitando o acesso da mestranda Maria do Carmo Pessoa Nogueira Serrdo as
instalagdes da instituigao.
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