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Introducéo

A sindrome de Down (SD) é uma condicdo
humana geneticamente determinada que acontece
principalmente na fecundacédo. Os primeiros registros da
sindrome datam da antiguidade, do século XIX. Em 1844,
no livro de Chambers, a sindrome foi denominada “idiotia
mongoloide”, mas a primeira descricdo das manifestacdes
clinicas ocorreu em 1866 por Langdon Down. S6 em 1959
que foi definida a condicdo genética relacionada a
sindrome, uma trissomia do cromossomo 21. Nesta
ocasido Lejeune, um dos cientistas responsaveis pela
descoberta, deu nome de sindrome de Down a essa
condicao.

Entre as alteragBes cromossbmicas autossémicas,
a SD é a de maior incidéncia, havendo cerca de 8 milhGes
571 mil pessoas com SD, ou seja, cerca de 0,15% da
populacéo do planeta (OLIVEIRA, 2011). Apesar de ter sua
descoberta e descricdo ser bastante remota, da grande
incidéncia de pessoas com Down no planeta e,
principalmente, da mudanca de perspectiva em torno da
sindrome e da pessoa que nasce com essa alteracdo
genética, ainda hoje os livros cientificos, literatura
especializada, ao abordar o tema “sindrome de Down”
reproduz mesmo paradigma que Langandon Down tinha
sobre a sindrome nos idos de 1866.

O objetivo desse trabalho, portanto, € avaliar a
maneira como o tema sindrome de Down é abordado nos
livros-texto especializados em genética e/ou genética
médica; avaliar a atualidade e pertinéncia das informacoes
ali divulgadas e avaliar a contribuicdo ou prejuizo que as
informacdes veiculadas trazem para a pessoa com
sindrome de Down.

Resultados e Discussao

O trabalho foi dividido em duas etapas com intuito
de cumprir com 0s objetivos propostos. A primeira consiste
na andlise dos termos utlizados em livros-textos para
referir as pessoas com sindrome de Down, numa
perspectiva quantitativa. Esta fase foi subdivido entdo nas
seguintes etapas: a) levantamento dos livros-texto que
abordam o tema “sindrome de Down” disponiveis na
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, campus
Vitéria da Conquista; b) digitalizacdo das paginas de cada
livro que fazem referéncia ao tema; c) leitura do material
coletado e levantamento quantitativo dos termos utilizados
como referéncia a sindrome e as pessoas com sindrome
de Down; A segunda etapa da pesquisa consiste na
andlise qualitativa do material obtido na segunda fase,
tanto no aspecto epidemioldgico como social, cujas etapas
serdo definidas ao fim da primeira etapa.

A leitura e andlise dos livros-texto geraram os
seguintes resultados: ao todo, foram analisados 16 livros
na biblioteca da universidade. Observamos que os termos
mais utilizados foram: crianca (71 vezes), paciente (57),

afetado (21) e pessoa (12). Um livro ndo abordou o tema
sindrome de Down.

Termos como “mongoloides” ou “mongadis”, apesar
de inadequados e de cunho ofensivo, ainda séo citados na
literatura especializada aparecendo nove vezes (09), em
dois livros: “Genética Médica” de Motta (1977) e “Medicina
Interna” de Rozman (1979). Ambos estdo entre os livros
mais antigos dentre os analisados. Além disso, apesar de
aparecem apenas em dois livros, termos como “afetado”,
também nao humanizado, aparecem em quatro dos livros
encontrados.

Conclusbes

A literatura especializada em genética e/ou médica
reflete uma abordagem antiga sobre o tema SD. Apesar da
existéncia de livros atualizados, que reconhecem a
necessidade da humanizacdo da linguagem a ser utilizada
nesses textos, had uma quantidade significativa de
exemplares disponiveis que perpetuam um paradigma
bastante ultrapassado. Uma analise qualitativa dos termos
encontrados sera empreendida. O objetivo é avaliar o
impacto que a adocdo de nomenclaturas inadequadas e
pouco atualizadas pode ter na vida da pessoa com Down,
uma vez que, apesar de o dia a dia mostrar outra realidade
no que se refere ao cidaddo com Down em toda sua
potencialidade, o que prevalece é o discurso da ciéncia
gue descreve a sindrome como aberracdo, anomalia,
incapacitante, doencga, etc. Para além da sindrome, isso
acaba por rotular pessoas.
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