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RESUMO

Este artigo se debrugara sobre as representagdes sociais das maes das criangas com sindrome de down da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE de Santo Estevdo-BA. E objetiva capturar as
representacdes sociais das mées de criangas com sindrome de down, da APAE de Santo Estevéo, bem como
cartografar as condigdes socio demogréficas das maes de criangas com sindrome de down, da APAE de
Santo Estevdo além de analisar a representacdo social destas maes de criancas com sindrome de down.
Observa-se que o conceito de deficiéncia mental possui uma histéria que esteve sempre muito préxima de
isolamento, preconceito e exclusdo. A representacdo social dessas mées seria uma forma de conhecer essa
realidade, ndo s6 detalhando contextos de formacéao, género, e atuacdes diversas, bem como o reflexo de suas
individualidades. Neste contexto foi possivel associar suas reclamagfes sobre seus afazeres e obrigacfes a
deficiéncia de seus filhos, suscitando o desejo de conhecer suas representaces sociais. A realizacdo da
pesquisa em si, pressupde o desdobramento de temas subsidiadores para que outros pesquisadores
proponham-se a aprofundar o estudo, promovendo assim o surgimento de outras investigacfes de cunho
académico no que se refere a especificidades do tema.

Palavras-Chave: Sindrome de Down, representacdo social, familia.
INTRODUCAO

O conceito de sindrome de down pressupde uma historia de concepg¢des vinculadas a
irrecuperacao, ou a necessidade de internacdo/aprisionamento continuo (CASARIN, 1999). Esse
fato revela uma condicdo de desconhecimento quanto ao tratamento e as especificidades da
deficiéncia mental, e sobremaneira da crianca com deficiéncia mental.

A compreensdo destes aspectos, ou seja, 0 tratamento e as especificidades da deficiéncia
mental, e suas inter-relacdes é o que pode constituir a satde psicoldgica e 0 bem estar das criangas e

das familias. Considere-se a dindmica de familias com criancas com deficiéncia mental, bem como
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0s problemas e adapta¢des necessarias para a convivéncia diaria conforme o grau de deficiéncia de
cada crianga. (CASARIN, 1999).

Parafraseando Werner (1994), o grau de deficiéncias ligadas a funcionamento cerebral,
incluindo a sindrome de down, € variavel podendo ser de leve a profundo. Quando se trata de
crianca com grau severo de deficiéncia, requer a necessidade de um tempo maior para 0
desenvolvimento de habilidades, e no caso de ela ter ajuda, é possivel que cuide de si mesma e
ocupe uma posicdo ativa e responsavel na comunidade onde vive; no caso da deficiéncia severa ou
profunda, a crianca desenvolve-se fisicamente, mas sua idade mental perpetua-se com similaridade

de um bebé ou uma crianca pequena. O mesmo autor acrescenta:

A deficiéncia mental ndo tem cura. Mas todas as criangas com deficiéncia mental
podem ser ajudadas a progredir mais rapidamente. Quanto mais cedo tiverem ajuda
especial de estimulacdo, mais habilidades poderdo adquirir (WERNER, 1999,
p.277).

Essa ajuda por vezes pode vir daqueles que sdo os responsaveis pela crianca, em geral pais,
0 que implica em uma constante dedicacdo aos cuidados e desenvolvimento de seus filhos tendo em
vista condigdes especificas. A renuncia de si préprio aparece como um sentimento introjetado entre
as maes de criancas com deficiéncia, que assumem a responsabilidade do cuidado de um destino
imutavel que a leva a se preocupar e administrar o futuro do seu filho, esquecendo-se de sua vida,
seus desejos e desenvolvendo dentro de si sentimentos que sdo manifestados no seu
comportamento, tanto com o filho, como com a familia (WERNER, 1999).

Para concretizacdo deste artigo parte-se do questionamento: quais as representacdes sociais
das mées de criancas com sindrome de down? Atrelado aos motivos supracitados, a deficiéncia
mental, e em especifico a sindrome de down, afasta a crianca da sociedade, deixando-lhe muito
mais proximo dos seus cuidadores — em sua maioria, as médes — devido ao medo, a falta de
capacidade de lidar com a doenca, e 0 descaso, 0 que afeta diretamente a autoestima das maes
dessas criancas e, como consequéncia, essas mdes comecam a se isolar da comunidade e,

posteriormente, do grupo onde se realiza o tratamento. (CASARIN, 1999).

REFERENCIAL TEORICO

A representacdo social pode ser entendida como um recurso para Se viver em sociedade,
visto que ela engloba explicagbes, ideias e manifestacOes culturais que caracterizam um

determinado grupo. A representacdo acontece a partir da interacdo dos individuos, mesmo que o
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sujeito viva em um ambiente, ele ndo perde os atributos tipicos de sua personalidade
(MOSCOVICI, 1979).

A primeira base tedrica do conceito foi elaborada por Serge Moscovici (1979), 0 mesmo
utilizou estudos na area de psicanalise para chegar as suas conclusdes. Segundo este autor para
entender as relagdes humanas, é necessario fazer uma analise do coletivo, verificando assim a troca
de conhecimentos que a representacao social é capaz de promover dentro do grupo.

Moscovici (1979), ainda destaca nos seus estudos que existem duas formas de representacao
social, a ancoragem e a objetivacdo. A primeira faz referéncia as ideias abstratas que ganham um
formato real, j& a segunda desenvolve novas imagens de um assunto e propicia a criacdo de novos
conceitos a partir de um assunto..Nesse sentido o estudo da representagéo social mostra-se relevante
para compreender o avango da sociedade e o comportamento do individuo inserido num grupo.

Tendo em vista o tema deste artigo € de suma importancia que se aborde o conceito de
representacdo social, destacando as mdes de criancas com sindrome de down. A leitura
contextualizada e direcionada acerca da Representacdo Social aponta principalmente para as formas
desiguais nas relacGes de género existentes na sociedade, dando vistas a condicdo e ao papel social
da mulher/mée e, em especial, quando mae de filhos com deficiéncia. Jodelet (2002, p. 38) lembra
que:

A representagéo social deve ser estudada articulando elementos afetivos, mentais e
sociais, e integrando, ao lado da cognicéo, da linguagem e da comunicagdo, as
relagdes sociais que afetam as representacdes e a realidade material, social e ideal
(das ideias) sobre a qual elas véo intervir. Ela sugere que, para abarcar o conjunto
de componentes e relagbes contidos na representagdo social, vista como saber
pratico, é preciso responder a trés perguntas fundamentais: Quem sabe, e a partir de
onde sabe? O que e como se sabe? Sobre o0 que se sabe, e com que efeito?

Quando a mulher gera filhos com deficiéncia, a responsabilidade se amplia, e 0 contexto de
deficiéncia sensibiliza pessoas ao imaginar as dificuldades enfrentadas pelas familias que tém um
filho com deficiéncia, ou seja, 0 que entendem, pensam e sentem seus membros. Para compreensao
da categoria deficiéncia, é importante destacar sua historicidade, e o seu vinculo a sentimentos
existentes na sociedade relacionados a inferioridade, anormalidade e diferenca.

A compreensdo dessa historicidade implica a importancia de se buscar romper os modelos
socialmente construidos, que colocam a mulher/mée, geradora de um filho com deficiéncia, na
condicdo de responsavel maior pelos cuidados e sobrevivéncia desse ser (JODELET, 2002).

Desse modo, € pertinente abordar aspectos conceituais da sindrome de down, ja que esta se

apresenta neste artigo como tema vinculado a representagdo social das maes. Em 1866 John
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Langdon Down, médico inglés descreveu as caracteristicas da sindrome, que acabou sendo batizada
com o0 seu nome. Em 1959, Jerdme Lejeune descobriu que a causa da Sindrome de Down era
genetica, pois até entdo a literatura relatava apenas as caracteristicas que a indicavam.

A sindrome de Down, atualmente é entendida como um acidente genético, que ocorre ao
durante a divisdo celular do embrido. Na célula normal da espécie humana existem 46 cromossomos
divididos em 23 pares. O individuo com sindrome de Down possui 47 cromossomos, sendo o
cromossomo extra ligado ao par 21 (SCHWARTZAN, 1999).

O diagndstico, em geral, é feito pelo pediatra ou médico que recebe a crianca logo apos o
parto, ou durante o pré-natal, considerando as caracteristicas fenotipicas peculiares a Sindrome.
Destaque-se que ndo existem graus-de Sindrome de Down € que as diferencas de desenvolvimento
decorrem das caracteristicas individuais (heranca genética, educagdo, meio ambiente etc.) O
interesse em reconhecer e diferenciar o erro cromassémico, responsavel pelo nascimento do bebé é
preventivo. Ele permite saber se 0 acidente pode ocorrer em outra gestacdo ou se ele pode ou néo
ocorrer em familiares, irméos ou irmas da crianga (SCHWARTZAN, 1999).

As caracteristicas fenotipicas mais comuns sdo: hipotonia muscular generalizada; fenda
palpebral obliqua; prega palmar transversa Unica; face achatada; ponte deprimida; orelhas com
baixa implantacdo; entre outras (SCHWARTZAN, 1999). A sindrome de down se caracteriza por
um funcionamento global que pode ser inferior junto com limitagGes associadas em duas ou mais
das seguintes habilidades adaptadas: comunicacdo, cuidado pessoal, habilidades sociais, utilizacéo
da comunidade, salde e seguranca, habilidades escolares, administracdo do trabalho. Para o
diagnostico, é imprescindivel o acompanhamento pré-natal da gravida assim como para com a
crianca avalia¢des neuroldgicas, psiquiatricas, sociais e clinicas e nunca numa Unica abordagem de
diagndstico.

Segundo Gardner (2000), a deficiéncia mental é a caracterizacdo dos problemas que ocorrem
no cérebro e levam a um baixo rendimento cognitivo, mas, que ndo afetam outras regiGes de
funcgdes cerebrais. A deficiéncia mental pode ter vérias etiologias, dentre as principais estdo: fatores
genéticos, pré-natais (ocorridos durante a gestacdo e o parto) e pds-natais e entre estas estd a (SD)
sindrome de down.

Os portadores de necessidades especiais necessitam de atendimento multiprofissional
formado por: fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudiologo, psicélogo, pedagogo, psiquiatra

entre outros, com o objetivo de amenizar os problemas decorrentes da deficiéncia seja ela down ou

outra.
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Para Piaget:

A deficiéncia mental resulta quase sempre de uma alteracdo na estrutura cerebral
provocada por fatores genéticos na vida intra-uterina, ou na vida pos-natal. O
grande desafio para os estudiosos dessa caracteristica humana é que, em quase
metade dos casos estudados, essa alteracdo ndo é conhecida ou identificada e
qguando analisamos o aspecto de patologia que tem a deficiéncia mental como
expressdo de seu dono deparou com um conjunto de mais de duzentas doencas.
(PIAGET, 1975, p.75).

Como afirmam Rey e Martiney (1989), “a familia representa, talvez a forma de reacao mais
complexa de uma agdo mais profunda sobre a personalidade humana, dada a enorme carga
emocional das relagdes entre seus membros” (p.143). A familia passa, entdo por um longo processo
de superacgdo, até chegar a aceitagcao-da sua crianca com SD: do choque, da negacéo, da raiva, da
revolta e da rejeicdo dentre outros sentimentos, até a construcdo de um ambiente familiar mais
preparado para incluir essa crianga como um membro integrante da familia.

Segundo Casarin (1999), a reorganizacao familiar fica mais facil quando h& o apoio mutuo
entre o casal. Nesse caso, o0 ambiente familiar pode contribuir para o0 crescimento e
desenvolvimento da crianca com SD. Contudo, o ambiente pode também dificultar essa
reorganizacao interna da familia, principalmente porque o crescimento da crianga, por si so, ja

acarreta alteragdes que constituem um desafio para todos os membros familiares.

METODOLOGIA

Apresenta-se a metodologia como forma de direcionamento deste artigo, indicando 0s
procedimentos adotados para elaboracdo deste, a selecdo de materiais que envolvem o tema, da
leitura, reflexdo e construcdo do corpo teorico, até a realizacdo da pesquisa de campo. Para o
desenvolvimento desse trabalho, adotou-se abordagem qualitativa, buscando apresentar as
representacOes sociais das mées de criangas com sindrome de down. Desse modo considera-se a

afirmacéo de Minayo (1998 65) sobre pesquisa qualitativa:

Esforga-se para entender o processo historico em seu dinamismo, provisoriedade e
transformacdo. Busca aprender a pratica social empirica dos individuos em
sociedade, e realizar a critica das ideologias; isto é, imbricamento do sujeito e do
objeto, ambos historicos e comprometidos com o tempo. (MINAYO, 1998, p. 65).

O estudo caracteriza-se como qualitativo ja que tem como finalidade apresentar

caracteristicas socio demogréaficas, por meio de um instrumento investigativo em forma de
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entrevista semiestruturada com questdes abertas, que refletird nas representacfes sociais das mées
de criancas com sindrome de down.

Em consonancia realizar-se-4 uma construcdo teorica, atendendo aos objetivos da pesquisa
tendo como base a analise de leitura disponivel sobre a tematica, e assim sendo, fundamentou-se em
Lima (2004, p. 39) quando afirma que: “pesquisar no campo bibliografico ¢ procurar no ambito dos
livros e documentos escritos as informagdes necessarias para progredir na investigacdo de um tema
de real interesse do pesquisador”.

Os sujeitos serédo selecionados por amostragem aleatdria visando atingir um total de 55% das
mées disponiveis no campo de pesquisa, visto que ndo se sabe a totalidade dos numeros de mées
com filhos matriculados na instituicdo. Nesse sentido _considera-se a afirmacdo de Lima (2004,
p.81) “quando o universo de investigacdo ¢ desconhecido convém que se faca uma probabilidade
dos elementos que atenderdo aos objetivos da pesquisa’ constituindo-Se, portanto, nas mées de
criancas com SD que acompanham tratamento das mesmas na (APAE), Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais de Santo Estevao.

RESULTADOS

Inicialmente buscou-se através da literatura disponivel sobre o tema, conhecer sobre a
tematica representacéo social, sindrome de down, e mées de filhos com deficiéncia, seguindo-se da
selecdo de todo material bibliografico localizado sobre o tema, leitura e fichamento deste.

A partir disto foram elaborados questionamentos pertinentes a construcdo do instrumento
investigativo. Ap6s a definicdo das perguntas montar-se-4& uma entrevista semiestruturada de
perguntas abertas com 12 questionamentos no intuito de aplica-la com uma amostra aleatoria
simples, representada pelas mées de criangas com SD do campo de pesquisa indicado.

O instrumento utilizado caracteriza-se como uma entrevista, sendo a primeira parte
subdividida para delinear caracteristicas sécio demograficas das citadas maes, contendo espaco para
comentarios e justificativas. A segunda parte refere-se a questdes relacionadas as representacdes
sociais das méaes de criancas com sindrome de down.

Quando a crianga com SD faz parte de uma familia onde ela é amada, o0s pais
aceitam/compreendem a sindrome. Quando ndo ha o diagnostico no periodo da gravidez, até o
médico confirmar a existéncia do problema € de muita angustia e aflicdo para a familia. Se a

suspeita for confirmada, depois do sofrimento inicial vird a busca por trabalhos terapéuticos. Com
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isso, iniciara uma nova etapa na vida dessa familia, podendo contar com o apoio e a presenca dos
profissionais confiaveis de seu lado.

Souza (2003), afirma que “€é importante nesses casos que prevaleca o bom senso e respeito
humano sobre como modificar a familia da suspeita ou confirma¢ao do diagnostico” (Souza, p.46).

“Ninguém quer ter um filho deficiente. Toda mae quer ter um filho apto, saudavel,
inteligente, que se saia bem na sociedade competitiva em que vivemos, € ‘seja um
crédito para nos’. Temos mesmo competicdes de criangas para encontrar 0 mais
bonito. N&o é para se estranhar, pois, que as maes se preocupem durante a gravidez
que a crianca estd para chegar, e se tornem profundamente angustiadas se nasce
uma crianga lesada ou imperfeita.” (FINNIE, 1986, p. 78).

Essa situacdo leva as mdes, algumas vezes, a uma situacao intoleravel, podendo haver uma
rejeicdo a crianca, da negacao-de que haja algo errado com ela. Essa dificuldade de aceitagdo leva a
um desgaste maior da familia e da crianca com deficiéncia. O modo no qual os pais se adéquam a
esta situacdo € de fundamental importancia para o futuro bem estar, ndo s6 para familia, mas
também para a crianca. N&o é de surpreender que muitos pais sejam ambivalentes em relacdo ao seu
filho, ou seja, algumas vezes sentem-se angustiados, ansiosos e mesmao rejeitados, outros momentos
existe uma superprotecao excessiva.

Segundo Elkaiin:

A razdo de que o ajustamento satisfatorio deva ser rapidamente alcancado, é que,
de outro modo, a crianca se tornara mais deficiente ainda, e a vida familiar pode ser
totalmente destruida. (ELKAIIN, 1998, p. 123).

O principal sentimento necessario para uma criangca nasce num ambiente bom e 0 amor e 0
carinho que os pais tenham por ela. E caso o filho seja deficiente, para que o amor e carinho estejam
sempre presentes é necesséria a superacdo da rejeicdo. E de suma importancia que toda a familia

esteja envolvida na interacdo para que ninguém se sinta excluido.

Ao interagir com seu filho deficiente, os pais ndo devem focalizar as dificuldades
ou impossibilidades, mas sim as possibilidades. Incluindo sempre o filho deficiente
na rotina da familia de passeios, viagens, ida ao restaurante ou em lugares publicos.
Os pais ndo devem se incomodar com olhares alheios que na maioria das vezes, sdo
apenas de curiosidade, mas geralmente traduzem também solidariedade. Mesmo
nas poucas ocasides em que os olhares e atitudes de terceiros traduzem
preconceitos ou critica, a simples presenca da familia em local pablico com seu
filho especial exerce um efeito pedag6gico poderoso na transformacdo da
sociedade preconceituosa e excludente. (SOUZA, 2003, p. 69).

A principal orientacdo a ser feita € com as mées, que consiste numa aceitagdo emocional da

crianga, que pode ser definida como concordancia entre os fatores internos (sentimento da mée) e os
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fatores externos (a realidade da situacdo). SO assim, os pais poderdo ter condi¢cGes de propiciar
situacOes que fornecam o desenvolvimento pleno de seus filhos.

CONSIDERACOES FINAIS

A familia constitui o primeiro universo de relagbes sociais da crianga, podendo
proporcionar-lhe um ambiente de crescimento e desenvolvimento, especialmente em se tratando das
criangcas com sindrome de down, os quais requerem atencdo e cuidados especificos. A influéncia da
familia no desenvolvimento de suas criancas se da primordialmente através das relagdes
estabelecida por meio de uma via fundamental: a comunicagéo, tanto verbal como néo verbal.

E coerente deixar explicito, que n&o compete exclusivamente. a familia o papel
transformador da sociedade, a grande martir da mudanca ou da revolugdo, mas incidem que pensar
na familia juntamente com as APAE e a equipe multidisciplinar composta por Pais,
Psicopedagogos, Psicdlogos, Professores enfim trardo uma significacdo para a vida das criancas
com Sindrome de Down, ¢ refletir com urgéncia sobre a forma de promové-la com as formas de
comunicabilidade legitimadas da sociedade atual, a inclusdo de pessoas com Sindrome de Down,
em detrimento de um ensino global e totalitario refletindo sobre o social, criando possibilidades de
participacao ativa.

Refletindo sobre o rompimento necessério de uma sociedade reprodutora, por possibilidades
de melhores condicdes de existéncia humana, sdo visiveis alguns desencontros em natureza de
transformacdo, ou seja, abertura para o novo. Tais como: Distribuicdo desigual das oportunidades
de acesso, como também inadequacédo da escola ante os desafios concretos, incapacidade de ajustar
as instituicGes educacionais as diferentes funcdes psicoculturais e socioeconémicas que elas devem
preencher e de criar um sistema educacional suficientemente diferenciado e flexivel, eficaz,
correspondendo ordenadamente, a diversidade, a quantidade e ao ritmo voraz de incremento das
necessidades escolares, dai a funcdo das APAE talvez de sanar um déficit do sistema educacional
regular.

Portanto, as representac@es sociais das mdes de criangas com Sindrome de Down da APAE
de Santo Estevdo é reflexo da postura da equipe multidisciplinar, na qual o papel do psicopedagogo
procura promover a autonomia destas criancas, buscando abandonar praticas bancarias de educacéo,
demostrando que é possivel pensar e agir com uma epistemologia fundamentada no processo de

aprendizagem do sujeito, o qual é dindmico, continuo, visando significagdes quanto ao fazer
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psicopedagdgico com o0s processos de inclusdo em sua formacdo continuada, objetivando uma
educacdo formadora de cidad&os criticos, reflexivos e autbnomos, comprometidos com a sociedade

de seu tempo.
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