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RESUMO

Apresenta-se 0s resultados de uma
pesquisa que evidenciou a interveniéncia
dos significados culturais no
comportamento informacional. Com base
nas teorias dos estudos de usuarios da
informacgé&o e do aspecto social da Ciéncia
da Informagdo, foi analisado o
comportamento informacional dos pais de
criangas com Sindrome de Down, por meio
de pesquisa documental e entrevista
semiestruturada. A pesquisa comparou dois
grupos de pais, um grupo com criangas
nascidas nos Anos 2009 a 2013 e outro
grupo com criancas nascidas nas Décadas
de 1960 a 1980. Nesses contextos,
considerou-se 0 momento do diagndstico
no reconhecimento da necessidade de
informacg&o, a busca e o uso da informagéo
para  auxiliar no desenvolvimento
socioeducativo dos filhos. Os resultados
encontrados indicam para a influéncia dos
significados culturais atribuidos a anomalia,
das interacfes sociais e da agdo conjunta
da familia para promocao do
desenvolvimento e melhoria da qualidade
de vida da pessoa com Sindrome de Down.
Entende-se, portanto, que o0 acesso a
informacdo para os pais € fator de
conformacdo no desenvolvimento das
criancas com Sindrome de Down, com
vistas a promover suas potencialidades e
sensibilizar a sociedade para o processo de
inclusdo social. No entanto, a informacéo
perpassa as construcdes histdrico-sociais
reveladas nos significados culturais,
determinantes das mudancas ocorridas nos
diversos contextos informacionais
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relacionados ao tempo e ao espaco que
ocorrem.
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CULTURAL SIGNIFICANCE AND
INFORMATIONAL BEHAVIOR

ABSTRACT

It presents the results in a research that
evidenced intervenience of cultural
meanings in informational behaviour and
the formation of knowledge structures.
Based in theories of study of users of
information and in the social aspect of
Information Science, was analised the
informational behavior of parents of children
with Down Syndrome through a documental
research and semi structured interviews.
The research compared two groups of
parents, one group with children born in the
years of 2009 till 2013 and other group with
children born in the decades of 1960 till
1980. Considered in those contexts, the
diagnostic moment to recognize the needs,
search and use of information to aid the
development socio-education of children.
The results found points to the influence of
cultural meanings attributed to the anomaly,
in social interaction and in joint action of
family to promote the development and
better quality of life of the person with Down
Syndrome. Therefore, understand that the
information access to parents is important to
the development of children with the
anomaly, with sights to promote their
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potentiality and sensitize the society to the
process of social inclusion. However, the
information pervades the historical-social
constructions revealed on cultural
meanings, are determinates of changes that
occurred in diverse informational contexts.

Keywords: Cultural Significance;
Information Needs; Informational behavior;
Down Syndrome.

1 INTRODUCAO

O objetivo dessa investigacao foi
identificar a necessidade de informacgao
dos pais de criangas com Sindrome de
Down! e saber como procedem na
busca e no uso das informacbes para
auxiliar no desenvolvimento dos filhos.
Contudo, a forte relacdo do objeto
informacdo com as construcbes de
significacdo cultural, apontam para o
espaco da cultura como importante
lugar de observacdo cientifica,
consonante ao aspecto social da
Ciéncia da Informacéo, proeminente, na
medida que os pais evidenciaram que o
tipo de informacdo que receberam e a
maneira com que foram comunicadas
essas informacdes, influenciaram
fortemente no modo de agirem para
ajudar na condicdo do filho recém-
nascido.

O percurso metodolégico do

estudo que buscou analisar o
Comportamento Informacional de pais

de criancas com Sindrome de Down, foi

de natureza qualitativa e descritiva,
desenvolvido por meio de pesquisa
documental e entrevista
semiestruturada com oito pais de
criancas com Sindrome de Down da
Escola de Educagdo Basica na
Modalidade de Educagdo Especial, na
area de Deficiéncia Intelectual e Mdltipla
(ILECE) da cidade de Londrina/Parana.
Do grupo de pais que participaram da
investigacdo, quatro deles, os filhos
nasceram nos Anos de 2009 a 2013 e
outro grupo, composto também por
quatro pais, os filhos nasceram nas
Décadas de 1960 a 1980, nesse
periodo, o acesso a informacao era
restrito em relacao ao primeiro grupo, 0s
guais observa-se, maior numero de
pessoas com a anomalia participando
da vida comunitéria, além do advento da
internet. Os resultados indicam que,
embora tenham ocorrido mudancas
substanciais, possiveis de serem
notadas entre os periodos do estudo,
algumas informagfes acessiveis aos
pais continuam distorcidas e
estigmatizadas, indicadas pela
investigacdo como resultado das

construgbes historicas e culturais,
intervenientes no desenvolvimento das

criancas com Sindrome de Down.
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Nesta perspectiva a natureza das
acOes dos pais, reforca a condicdo da
informacdo construida a partir das
interacOes sociais, as quais, preencher
uma necessidade informacional
considerada apenas do ponto de vista
racional, conforme sugere a abordagem
cognitiva da Ciéncia da Informacéo, nédo
corresponde a realidade vivenciada
pelas familias mas, também a outros
elementos como, o tipo de informacao
que receberam, como foram
comunicadas as informacdes e 0 que
elas significavam para os pais e para o
contexto que pertencem. Tal estudo
sugere, portanto, reflexfes das agendas
de pesquisa da area, sendo esta uma
mostra de questdes que vem sido
debatidas por alguns pesquisadores
quanto a relevancia da abordagem
social da Ciéncia da Informacéo. Face a
essa vertente, pode-se destacar 0s
relatos dos pais em relacdo a busca de
informacdes para resolver suas

necessidades informacionais, nesse
aspecto, valoram a informacéo a partir
do conhecimento que tinham sobre a
anomalia e a maneira como O
diagnéstico foi comunicado, interferindo
no processo de acdo conjunta dos pais?
com a criancga, impactado por condutas

ancoradas no significado cultural.

2 SIGNIFICADO CULTURAL
Século XX

pragmatismo,

No inicio do
movimentos como
hermenéutica, fenomenologia,
historicismo passaram a enfatizar a
influéncia cultural, evidenciando a
natureza de interesses e intencdes
refletidos nos fendbmenos informacionais
e a relacdo do contexto com a teoria do
conhecimento. Isso n&o significou o
abandono do positivismo que, para
alguns autores, ainda continua sendo
uma filosofia silenciosa conforme
Hjgrland (2002). A acdo dessa escola de
pensamento explica-se especialmente
porque  filosofias  humanistas e
metateorias que abordam o ambito da
cultura parecem apresentar status
obscuros, embora reconheca-se a
capacidade de melhorar a refletividade
e a qualidade das investigacfes sob
essa perspectiva (HIGRLAND, 2004).

Outras escolas de pensamento
como o racionalismo, relacionado as
representacfes mentais e de logica e a
oposicao empirista de que 0s seres
humanos aprendem com a experiéncia,
também foram em algum aspecto
considerados insuficientes para explicar
as estruturas do  conhecimento
interpelados na contemporaneidade,

tendo em vista que estdo baseados na
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construcdo individual do conhecimento.
Historicamente, a Ciéncia da
Informag&o na Década de 1950 passou
a atribuir a informacéo status de dado ou
mensagem, possivel de ser
transportado de um lado para outro e
medido, com base na teoria de Shannon
(1975) calcado no positivismo. No
entanto, nas Décadas de 1960 e 1970,
motivada pela virada cognitiva da area,
a informacgé&o passou a ser vista também
com outros parametros, numa tentativa
de se identificar o que é protuberante no
fendmeno informacional, a formacéao do
conhecimento.

Apesar do esforco empreendido
nesses periodos, conhecer como as
pessoas pensam, agem e reagem as
guestdes informacionais e a construcao
do conhecimento, continuam em certa
medida, um desafio para a area. A prova
disso, a partir da Década de 1980,
teorias positivistas, racionalistas e
empiristas continuaram a sofrer criticas
pelas limitacdbes que oferecem, em
virtude do distanciamento do mundo
real, ou seja, dos contextos, que em
detrimento da compreensdo de como
constroi-se os significados, valorizam os
processos informacionais numa viséo
unidimensional do pensar, promovendo

um afastamento das representacdes

simbdlicas observadas no campo da
interagcdo social ou seja do espacgo
cultural.

Nota-se, portanto, como

pressuposto da perspectiva dos
significados culturais, a acdo do
individuo, abarcando as explicacbes da
natureza do conhecimento a partir dos
fenbmenos sociais, valorizando as
estruturas de formacéao do
conhecimento e nao do homem -
informacdo apontado pela teoria
cognitiva (TALJA, 1996).

Nesse contexto, o dialogo com
teorias da Sociologia, da Filosofia e da
Antropologia passaram a fundamentar
investigacoes, compreendendo a
informacdo como um fator modificador
da consciéncia humana e de seu grupo
social, reforcando a ideia de
subjetividade  dos individuos na
interpretacdo e na significacdo para a
construcdo de sentido, tendo como
premissa, a formacdo do conhecimento
nao como condicdo isolada de fatores
individuais ou estanques, mas as
interagbes das pessoas, do meio em
gue vivem observadas no campo da
Nessa

cultura. concepcao, a

investigacdo no espaco cultural
representa 0 contexto social que
considera valor as vivéncias,

comparados a uma via de mao dupla em
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que o individuo e a informacdo sao
influenciados e influenciam em uma
ampla dindmica social, portanto cultural.

O conceito de cultura apropriado
pelos  antropdlogos, surgiu da
preocupacao em fazer o movimento
inverso para responder ao macro, nesse
sentido, tem a pretensdo de analisar o
agir singular, limitado, especifico e
focado, reduzindo a dimenséo do que é
peculiar ao individuo sem, no entanto,
debilita-lo. Para Geertz (1989, p.15) o
conceito de cultura é semidtico,
baseado em Max Weber de que teias
amarram o homem a significados que
ele mesmo teceu, formando um “arsenal
cultural”, matéria-prima para analise e
interpretacdo, a fim de descobrir os

significados. Geertz (1989, p.22)

[...] detona um padrdo de
significados transmitidos
historicamente incorporado em
simbolos, um sistema de
concepcao herdados expressas
em formas simbdélicas por meio
dos quais 0s homens
comunicam,  perpetuam e
desenvolvem seu conhecimento
e suas atividades em relagéo a
vida.

Para Peter Burke (2000), nao
existe consenso no que constitui a
cultura ou mesmo aos significados
culturais, entretanto, menciona que
culturais  tém

estudos ganhado

destaque em diferentes abordagens.

by

Esse autor atribui & “virada cultural” a
evidéncia dos aspectos culturais no
comportamento humano relacionados
as estruturas de conhecimento ou ao
arsenal cultural que interfere nas
escolhas que as pessoas fazem para
agir de uma maneira ou de outra. No
contexto informacional, para Marteleto
(1995), as

relacionamento humano com a leitura

escolhas refletem o

pessoal da realidade. Quando

entendidos dessa maneira, é possivel
compreender o valor da cultura para
producdo e reproducdo de sentido,
atrelado a formacdo do conhecimento

por meio do fenbmeno informacional:

[...] um sistema dindmico de
estruturas simbolicas e
materiais reproduzido
socialmente por meio da
memoria e da tradicdo, ou
mesmo, como um codigo de
informag&o social que constitui
as maneiras proprias de agir,
relacionar e representar a
sociedade (MARTELETO,
1995).

Portanto, ao considerar os autores
Geertz, Peter Burke e Marteleto no
ambito da informacéo, estudos culturais

representam um certo abandono de

esquemas tedricos generalizantes,
como o paradigma tradicional e
cognitivo, apontado na teoria de

Capurro (2003), aproximando-se do

paradigma social descrito pelo mesmo
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autor. Esse ultimo paradigma, valoriza
grupos particulares e especificos, por
exemplo, trabalhos de géneros,
minorias, étnicos e religiosos, habitos e
costumes, em virtude da evidente
valorizacéo que atribui as
representacbes simbdlicas e ao

fenbmeno informacional. O termo
cultura que antes representava alta
cultura, segundo Burke (2008) foi
modificado nos udltimos 30 anos para
uma visdo de cultura conceitualmente
antropoldgica, relacionada as teorias
interpretativas que valorizam a cultura
como espaco de observagdo. Nesse
contexto, a informacdo interroga-se ao
sistema social, por meio da acéo
simbdlica, ndo importando nesse caso o
status ontolégico e sim o que esta sendo
transmitido no espaco cultural, sendo
esse publico. No que tange a
informacéo, portanto, a cultura pode ser
o espelhamento atribuida no ambito das
significacdes, expressas por meio da
acdo simbodlica no Comportamento

Informacional.

3 COMPORTAMENTO
INFORMACIONAL
Para Bartalo, Di Chiara e Contani

(2011, p.2) o]

informacional envolve:

comportamento

[...] conjunto das atividades
desencadeadas por uma
necessidade de informagéo, ou
seja, a busca, a comparacdo

das varias informacobes
acessadas, a avaliacdo, a
escolha, o0 processamento

cognitivo e a utlizacdo da
informagdo para suprir a
necessidade primeira -
incluindo a proépria identificacéo
da necessidade.

Do ponto de vista de outras areas
do conhecimento, como a psicologia e a
sociologia, ele e amplamente
influenciado e sdo necessarias
consideragbes mais complexas em
virtude da impossibilidade de previséo e
determinacdo de uma Unica resposta.
Em corroboracdo a esta afirmacéo,
podem-se destacar os estudos de T. D.
Wilson (1981; 2006), que tem se
aprofundado em pesquisas empiricas e
em discussodes teoricas sobre o campo.
(2000), o]

comportamento informacional

Conforme Wilson
revela
gue a pessoa que sente necessidade de
uma informacdo e a identifica, pode
tomar diversos caminhos que sé&o
influenciados por fatores internos e
externos, isto posto, o espaco da
cultura, caracterizando a peculiaridade
dos sujeitos em suas acoes.

Wilson (2000) tem se dedicado a
investigar o] comportamento
informacional desde a Década de 1970.

Os modelos propostos pelo autor, com
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base em suas pesquisas para explicar o

comportamento informacional, foram

aperfeicoados a medida que foi
percebendo os multiplos fatores que
influenciam o comportamento humano e

gque necessitavam ser levados em

conta. A figura 1 representa parte deste
movimento, indicando a diversidade de
caminhos que podem ser tomados pelas
pessoas, cada qual com sua

particularidade.

Figura 1: Modelo de comportamento de Wilson.

UNIVERSO DE CONHECIMENTO

SISTEMA DE INFORMAGAO

MunDO VIVIDO PELO
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REFERENCIA / ,/
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AL A/
USUARIO ¢ RECURSOS DE
a / i ~ S ai” INFORMAGAO
b/ \ Ve ] __—r
/ f ‘TECNOLOGIA’ .=
GRUPO -

Fonte: Wilson — 2006 - p.661 - tradu¢édo nossa.

Nesse modelo, o usuario pertence
a um mundo de conhecimento que o
cerca com valores, culturas e
convencgdes proprias de cada contexto,
as quais, algumas delas, tornam-se
referéncias para o usuario adotar em
suas escolhas e condutas, conforme o
meio em que vive. Quando a pessoa
identifica  uma  necessidade de
informacao, essas mesmas referéncias

sdo baseadas nas significacdes

culturais, que por sua vez, também

estdo expressas NOS  recursos
acessiveis de canais e fontes de
informacgéo, entre eles, sistemas de
informacgao e outros recursos
informacionais como um mediador ou 0
uso de tecnologias.

modelo de
(2006)

informacional

Assim, 0
comportamento de Wilson
representa a busca

influenciada pelas interacdes sociais, de
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modo que compreende 0S usuarios e a
informacdo em espacgos diferentes,

independentes, porém  reciprocos,

presentes na cultura  semiotica

defendida por Geertz (1989). Conforme
esse autor, a0 mesmo tempo que O

usuario recorre aos significados

culturais, contribui para produzi-los e

reforca-los. Em  concordancia a

condigéo da interagdo do usuario com a
informagao, com base nas construgdes
histdricas e culturais dos sujeitos, esta o
paradigma social da informacdo de
Capurro e a abordagem interacionista
defendida por Araujo:

Interacéo significa “acao
reciproca”. O conceito pde em
relevo o fato de uma acdo ou
influéncia exercida por algo ser
também afetada por esse algo.
Pensando [...] numa perspectiva
interacionista, o usuario nao é
totalmente determinado pelo
contexto no insere, nem ¢
totalmente isolado ou alheio a
ele; a determinacdo que o
contexto exerce existe, € real,
mas nao €& mecanica nem
absoluta, ¢é interpretada e
alterada pelo sujeito (ARAUJO,
2012, p.149).

Para Wilson (2006) e Araujo
(2010), a interagdo esta presente no
movimento de busca, selecdo e
atribuicdo de valor a informacéo, tem
origem no seu ambiente social e sofre
interferéncia dos contextos socialmente

construidos, decorrentes das

marcacles coletivas descritas na teia
cultural citada por Geertz. Contudo, 0s
contextos  sociais também  sdo
influenciados a partir das relacbes
estabelecidas com o mundo, por esse
mesmo usuario, alterando os processos
de busca e uso da informacdo. Nas
investigacbes sob essa vertente, a
interacdo caracteriza a complexidade
percebida nos estudos de usuarios e
suas dimensdes individuais, coletivas,
sociais, culturais e politicas,
apreendidas no espaco cultural.

A compreenséo, portanto, frente
aos estudos de usuérios da Ciéncia da
Informacao, é que a informac&o nado é
somente determinada por um fator
externo que se ajusta perfeitamente as
necessidades, mas ha um conjunto de
fatores humanos, pessoais, individuais,
coletivos que  determinam  sua
aderéncia, de maneira que suas
caracteristicas sdo microssocioldgicas.
Considera-se a necessidade de
informacgédo ligada a intencdo de dar
sentido ao mundo com base nos
aspectos fenomenologicos do mundo
gue Os cerca, ou seja, as questdes
devem ser dirigidas ao contexto,

embora o0 aspecto racional do

paradigma cognitivo responda a
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algumas das guestdes do

comportamento informacional.

4 SIGNIFICADO CULTURAL E
SINDROME DE DOWN
Para Watzlawick (1994) a imagem

do mundo é um ato de atribuicdo
humana enquanto sujeito cognoscente,
sem essa atribuicdo, o mundo “ndo
existe” para as pessoas que nao
concebem sentido a ele, ou seja, sO se
tem consciéncia daquilo que se
conhece. A medida que as pessoas se
desenvolvem, a imagem familiar torna-
se mais consistente, possibilitando
novas experiéncias, até que cheguem a
fase adulta e consigam transitar e
reelaborar os cotidianos de suas vidas.
No ambito da cultura, a sociedade se
sustenta na estrutura de significados
atribuidos e transmitidos de geragéo em
geragao, nos quais os modelos de
conduta se baseiam em valores,
crencas e mitos, condicionados pelo
que foi ensinado (ELIADE, 1994).
Culturalmente, o significado da
maternidade tem se construido através
da historia e a ideia da “boa mé&e” ndo
comporta sentimentos negativos em
relacdo aos filhos. Quando os pais
recebem um diagndstico de anomalia
recorrem aos significados historicos e

sociais atribuidos a deficiéncia que

cooperam para a interpretacdo do
ocorrido, refletindo sentimentos de
negacao, o que dificulta a adaptacgéao.
Na ocasido da descricdo da Sindrome
de Down feita por Langdon Down, em
1866, as pessoas com a sindrome foram
colocadas na condic&o de inferioridade,
0 que perdurou por mais de um século,
de modo que as familias escondiam em
casa seus filhos e os excluiam do
convivio social. Embora a capacidade
imitativa tenha sido reconhecida para
fins educacionais e as posturas sociais
venham passando por mudancas, a
imagem de incompletude e inferioridade
permanece até os dias de hoje.

Muitas informacdes sobre
Sindrome de Down estdo acessiveis a
sociedade, acumuladas com o
desenvolvimento social, e facilitadas
pelo avanco tecnolégico. Porém o
estigma ainda influencia as posturas
sociais, conceituado por Goffman
(1978) como um fendmeno gerado a
partir das relagdes sociais do cotidiano,
entre pessoas estigmatizadas e
normais®. De acordo com as
consideracdes de Goffman (1978), os
‘normais” constroem uma “teoria” do
estigma baseada ideologicamente para
dizer sobre a inferioridade das pessoas

e ter controle sobre elas. Ainlay,
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Coleman e Becker (1986) corroboram
esse conceito, destacam que estigma é
uma construgédo social, e que atributos
pejorativos que inferiorizam as pessoas
variam de acordo com os periodos
histérico-sociais, impedindo que essa
pessoa seja aceita socialmente. Desse
modo, o0 contexto histérico e as
tendéncias morais e intelectuais podem
ser determinantes nas categorias que
envolvem o} processo de
estigmatizacao.

As mudancas informacionais que
tém ocorrido nos dltimos anos, no
ambito da deficiéncia, continuam a
impactar o significado cultural e por
consequéncia as condutas em relacao
as pessoas com Sindrome de Down. E
necessaria uma mudanca social, que
embora seja de ocorréncia
macrossocioldgica, precisa comecar no
individuo, em um processo de libertacao
de esterebtipos, que compreende o
respeito pelas diferencas, conforme

discutido por Pena (2009, online):

Nos ultimos tempos, isso vem
sendo gradativamente
reconhecido e um melhor
contexto cultural é oferecido a
essas pessoas. Se avaliarmos
uma pessoa com sindrome de
Down hoje, as suas conquistas

em relacéo ao seu
desenvolvimento séo apenas de
longe comparaveis ao

desenvolvimento apresentado

por uma pessoa com sindrome
de Down, nas décadas de 50 ou
60 do século passado. Decerto,
a estrutura genética dos
portadores da sindrome ndo se
alterou nestes ultimos 50 anos,
de modo que podemos atribuir a

melhora apenas as
intervengbes realizadas no
contexto. Atualmente, ha

pessoas com sindrome de
Down bem orientadas no tempo
e no espaco, e desempenham
com autonomia muitas tarefas.

O desenvolvimento das pessoas
com Sindrome de Down tem forte
correlacdo com as oportunidades
ofertadas no contexto cultural em que
estédo inseridas, consideradas
atualmente mais determinantes do que
a carga genética. Portanto, o papel dos
pais em proporcionar o0s estimulos
necessarios para  melhoria  do
desenvolvimento das crian¢as depende,
grande parte, das informacbes e
apropriagoes aplicadas no cotidiano da
familia.

Segundo Pena (2009), as pessoas
com Sindrome de Down séo expostas a
um contexto culturalmente falho,
representado nas primeiras relagdes
familiares, entre elas pais/mées, avos
ou professores. A relacdo das criancas
com Sindrome de Down é diferente,
tanto guantitativa guanto
gualitativamente, se comparada a
relacdo entre adultos e criancas sem

sindrome. No Ultimo caso, tanto a
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relacdo de confianca quanto a

capacidade de aprender ndo estao
prejudicadas, ao contrério, deixa-se de
oportunizar as criancas com Sindrome
de Down situacdes de aprendizado e
autonomia. Sobre essa questdo, Pena
(2009, online) destaca:

O estimulo tem de ser oferecido
também como reforco ao seu
desenvolvimento cognitivo.
Esse reforgco séo as
ferramentas da cultura, que
podem compensar a
deficiéncia. Para que possam
de fato aprender, contudo,
necessitamos mudar nossa
atitude em relacdo a essas
pessoas. Mudar de atitude
significa reconhecer e confiar
em sua capacidade de superar
as dificuldades. Significa
entender que € na interacdo
social que se origina o0
desenvolvimento. Temos de
nos comprometer a oferecer um
contexto que estimule esse
desenvolvimento.

A relacdo entre os pais e as
pessoas com Sindrome de Down é
fundamental para seu desenvolvimento,
de modo que tenham as mesmas
oportunidades que as demais pessoas
sem sindrome. Caracterizada como a
principal fonte de informagéo para a
sociedade no sentido de disseminar
suas potencialidades, a familia pode
intervir nas leituras sociais, no sentido
de propagar posturas adequadas
quanto ao respeito as diferencas e

possibilidades. A participacdo dos pais

nas condutas terapéuticas e o estimulo
ao convivio social podem promover a
inclusdo social desta populacdo. De
fato, existe o aspecto préatico de
atendimento ao filho, no entanto esta
conduta esté relacionada aos conceitos
e ideologias sociais em que algumas
dimensdes sdo paradoxais na relacao
familiar de aceitacao e
responsabilidade.

Ha casos de pessoas com
Sindrome de Down, mesmo quando
oferecidos os estimulos e cuidados
necessarios, que apresentam
dificuldades, por exemplo, na aquisicao
da linguagem, na alfabetizacdo e em
atividades que envolvem raciocinio
l6gico. No entanto, a questdo que
demanda atencao nao esta
necessariamente no resultado, e sim na
acdo conjunta que se caracteriza como
uma relacéo estabelecida com base na
confianca de ensinar e aprender e esta
presente por toda parte e em tudo que
se retém de conhecimento, seguindo-se
modelos que indicam como se devem
fazer determinadas coisas referentes ao
aprendizado. Quando a relagdo de
confianca esta comprometida e se cria
uma relacéo inadequada entre adultos e

a crianca, o atraso no desenvolvimento
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pode surgir como consequéncia da
interacdo que se estabeleceu.

Contudo, 0 comportamento
informacional dos pais para auxiliar no
contexto socioeducativo € contemplado
por representar importante fator
decisoério no desenvolvimento dos filhos
com Sindrome de Down, em virtude da
possibilidade de produzir e reforcar
novas representagbes simbolicas na
cultura refletida no cotidiano das
criancas e nas interagcdes sociais.
Informacdes e reformulacdo de

significados  surge  no  cenario,
possibilitando, nesse contexto, que pais
e sociedade ajam de maneira diferente,
especialmente de perceberem o

estigma construido socialmente,
marcado no momento em que recebem
o diagndstico e sdo dados os primeiros
encaminhamentos, visiveis por estarem
enraizados na cultura. Diante dessa
condicdo, a familia avanca na
possibilidade de novas identificactes,
colaborando para a libertagcdo de

esteredtipos criados ao longo do tempo.

4 PERCURSO METODOLOGICO

A amostra da pesquisa foi
selecionada com base na analise
documental realizada nos arquivos da
Basica na

Escola de Educacédo

Modalidade de Educacdo Especial, na
area de Deficiéncia Intelectual e
Multipla. A instituicdo trata de criangas
com diversos diagndésticos e a Sindrome
de Down é a mais comum das
sindromes tratadas pela instituicao,
caracterizada como anomalia ou
acidente genético. As demais patologias
sindrdbmicas sao interpretadas como
raras ou sdo patologias que podem ter
sido provocadas por fatores externos,
pos-natal. Portanto, ficou definida a
amostra com quatro pais de criancas
com Sindrome de Down em cada um
dos dois grupos de entrevistados. Grupo
A, composto por pais de criancas
nascidas nas Décadas de 1960 a 1980
e grupo B, composto por pais de
criangas nascidas nos anos de 2009 a
2013, totalizando oito participantes.

Os participantes foram definidos
com base em uma amostra intencional,
tendo sido aplicados, como critérios
para inclusdo e exclusdo, o diagnodstico
presente nos laudos dos prontuarios,
data de nascimento das criangas e
histéria. de vida vinculada a
disponibilidade dos pais em participar
do estudo. Segundo Chizzotti (2003,
p.83), os participantes sao reconhecidos
como “..] sujeitos que elaboram

conhecimentos e produzem praticas
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adequadas para intervir nos problemas
que identificam”, assim, entende-se que
eles tém um conhecimento prético, de
senso comum e representacdes
relativamente elaboradas que formam
uma concepcao de vida e orientam suas
acoes individuais.

A coleta de dados foi feita por meio
de pesquisa documental e entrevista
semiestruturada. A pesquisa
documental foi realizada no projeto
politico pedagdgico e nos prontuarios da
instituicdo, que forneceu suporte para a
selecdo dos participantes e para a
caracterizacdo da instituicdo. A coleta
de dados procedeu-se nas seguintes

etapas:

1. Pesquisa nos prontuarios dos
alunos do ILECE para definicdo
da amostra com base nos
critérios eleitos para compor o
universo do estudo;

2. Pesquisa documental realizada
no projeto politico pedagdgico
para conhecer os fundamentos
e o funcionamento da
instituicao;

3. Entrevistas semiestruturadas
realizadas e gravadas para
coleta de dados;

4. Transcricdo completa das

gravacOes das entrevistas;

5. Construcdo do quadro

comparativo para analise das

respostas, com base nos
objetivos para levantamento de
categorias discutidas;

6. Leitura reflexiva e releitura do
material transcrito;

7. Inferéncias, baseadas no
confronto do referencial tedrico
com as narrativas dos pais;

8. Estruturacdo para descricéo do
comportamento informacional;

9. Selecao de categorias
definidas pelas necessidades,
busca e uso da informacao;

10.Retorno a fundamentacao

tedrica para andlise dos
resultados obtidos na coleta de

dados.

Para alcancar o objetivo geral
proposto para este estudo, formulou-se
um roteiro de entrevista
semiestruturada. Para analise dos
dados obtidos por intermédio das
entrevistas, foi adotada a técnica de
analise de conteudo proposta por Bardin
(2011). Considerada um tratamento
organizado dos resultados brutos
obtidos, essa técnica permite que 0s
dados sejam interpretados e se tornem
significativos para explicar o fenémeno,

podendo o pesquisador inferir e adiantar
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interpretacdes, conforme os objetivos
previstos, ou dizer a respeito de outras
descobertas (BARDIN,
2011).

A analise sistematica, formal e

inesperadas

organizada dos dados decorrentes das
entrevistas e das  transcricOes
possibilitou a andlise do conteudo das
mensagens. As entrevistas foram
realizadas entre os meses de outubro e
novembro de 2013, separadamente em
dias diferentes, conforme a
disponibilidade, sendo que cinco delas
foram realizadas nas respectivas
residéncias e trés em uma das salas do
instituto, com duracdo entre 25 e 53
minutos, e média de 39 minutos. Apés a
transcricdo completa das entrevistas,
procedeu-se a construcdo de quadros
com agrupamentos de respostas e
inferéncias com base nas falas
convergentes, destacadas conforme os
objetivos do estudo, que possibilitou a
categorizacao das necessidades
informacionais, fontes e formas de
busca e uso da informacdo em multiplos
contextos. Apoés

essas  etapas

procedeu-se a comparagdo do
Comportamento Informacional dos dois

grupos de participantes.

5 RESULTADOS
Conforme o] objetivo da
investigagao de analisar 0
Comportamento Informacional de pais
de criancas com Sindrome de Down,
resultados

muitos foram oS

encontrados, no entanto, em
decorréncia do recorte do texto
apresentado, serdo destacados o0s

principais  resultados quanto  as
necessidades informacionais e aos
significados culturais atribuidos a

anomalia.

5.1 Necessidades de Informacdo no
Contexto da Sindrome de Down

Conforme previsto por Wilson
(2000), os caminhos tomados pelas
pessoas para suprir suas necessidades
podem ser diversos, concomitantes,
independentes e reciprocos. Portanto,
sem ter a intencdo de limitar ou
generalizar o comportamento dos pais
de criancas com Sindrome de Down,
entendeu-se que 0 comportamento
informacional é amplo e possibilita
compreender como buscam, usam a
informacéo e dao sentido as suas agdes
cotidianas, com vistas de considerar a
peculiaridade de cada contexto e
individuo.

Neste estudo, situacdes praticas

do cotidiano foram abordadas com base
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nas necessidades comuns a outras
pessoas e a situacbes particulares
vivenciadas por essa populacdo. Para
realidade, foi

compreensdo dessa

proposto investigar as necessidades de

informacdo com base na atribuicdo de
significado, ou seja, verificar como € a
interpretacdo e entendimento de cada
pessoa nesse contexto considerando o

momento do diagnastico.

Quadro 1: Necessidades de informacéo.

Subcategorias

Subcategorias

Categorias
Necessidade de Informacéao GruNpo A . Gru~po B .
Informacdes apos o Informacdes apos o
Grupos AeB - Lo - e
Diagnéstico Diagnostico

Necessidade de saber o
conceito de Sindrome de Down.

Nao é doenca, € uma sindrome
que pode provocar atraso no
desenvolvimento global.

E uma alterag&o genética que
faz o desenvolvimento ser
diferente.

Necessidade de informacéo

diferentes contextos e

situagdes. criancas.

Proteger do preconceito e agir
a respeito de como proceder em | sem tratar com diferenca,
atividades comuns a todas as

O que fazer em cada fase do
desenvolvimento infantil para
estimular e ser normal.

Necessidade de informacéo
objetiva, concreta, com énfase
Nnos aspectos positivos e nas
possibilidades do
desenvolvimento.

Atendimento médico intenso e
Ajuda da escola especial.

Atendimento inclusivo, sem
deixar de contemplar as
necessidades particulares das
pessoas com a deficiéncia.
Ajuda da escola regular.

Fonte: Dados da pesquisa - 2017.

5.2 Significado Cultural da Sindrome de
Down
Os relatos

evidenciam  os
momentos de duvida e de necessidade
de informacdo que o0s pais tiveram
quando receberam o diagndstico do
filho com Sindrome de Down. Contudo,
nenhum momento foi tdo marcante nos
relatos como o do diagnoéstico.
Conforme o pressuposto, mudancgas em
relacdo ao significado cultural vém
ocorrendo no campo da deficiéncia,
porém o estigma ainda influencia a
interpretacdo do ocorrido. Quando os
pais recebem um diagnéstico de

anomalia, recorrem aos significados

sociais atribuidos a deficiéncia, que
cooperam para a interpretagdo do

ocorrido, refletindo sentimentos de

negacao, o que dificulta a adaptacao.

Relato do Grupo A:

Eu morava na fazenda e eu
nunca fui no hospital gravida,
ndo sabia, nunca fiz pré-natal,
tive tudo em casa, entdo era
parteira, acho que nem ela
sabia. Eu ja sabia o que era uma
pessoa Sindrome de Down,
porque em Lerrovile tinha uma
menina, inclusive os pais tinham
vergonha, escondiam ela, sabe,
era até uma pessoa de porte até
bom, mas escondia a menina,
entdo eu j4 sabia o que era
Sindrome de Down, eu achei
aguilo muito triste (P03).

112

REBECIN, v.4, n.2., p.98-118, jul./dez. 2017. Disponivel em: <http://abecin.org.br/portalderevistas/index.php/rebecin>.

ISSN: 2358-3193




Rebecin

REVISTABRASILEIRAde "
EDUCACAOem CIENCIAda INFORMACAO

Quando questionados sobre quais
informacdes eles deveriam ter recebido,
0s pais reforcam a necessidade de que
os profissionais da saude aliem as
orientacdes fornecidas as familias,
sobre 0

informagdes  positivas

desenvolvimento, destacando 0s
ganhos conquistados pelas pessoas
com Sindrome de Down na atualidade.
No entanto, a situacdo fragilizada da
familia faz com que qualquer atitude
meédica pareca insuficiente diante do
ocorrido e da impossibilidade de
mudanca do diagnéstico. Embora seja
notada uma conformacédo natural da
situacao de acordo com 0
distanciamento do nascimento, em que
o ocorrido € marcado como apice da
questdo, nos relatos € notavel a
atribuicdo do significado que é
interpretado inicialmente como um
problema grave, independentemente da
época do diagndstico.

Relatos do Grupo B:

Os médicos precisam falar, que
nao é o que eles pensam, que a
crianga vai andar, vai falar, é
normal, que nem uma crianca
normal, pr& confiar, que, vixi
porque a minha filha é especial,
mas ela realmente € mais
especial que as outras criangas,
ela é muito esperta, muito
inteligente (P05).

Acolher e falar que néo é o fim
do mundo, que € um filho como

um outro normal. E o primeiro
aconselhamento € aceitar.

Que tudo vai ser mais rapido,
mais facil, menos dolorido.

Que ninguém ¢é culpado nessa
historia, porque na hora a gente
quer achar os culpados (P07).

Apesar da ocorréncia de

importantes mudancas historico-

culturais em relacdo a Sindrome de
Down e do aumento do acesso a
informacédo com o desenvolvimento dos

sistemas informacionais, nota-se a

incidéncia da mesma conotacdo dos
casos relatados no grupo A e no grupo
B, quanto ao comportamento dos
participantes e a maneira com que é
comunicado o diagndstico.

Relatos do Grupo A:

[...] foi a primeira consulta que
foi feita com médico dentro da
especialidade, tirou a roupinha,
fez aqueles testes, mas pra mim
tava tudo bem, eu ndo sabia
nada.

No final da consulta ele falou pra
mim, precisamos fazer o exame
cariétipo, com trés meses, ele €
muito pequenininho, precisa
ganhar peso, mas méae, 99% de
chance dele ter a Sindrome de
Down, mas ele explicou pra mim
como era a Sindrome de Down
e como se desenvolvia uma
crianca com Sindrome de
Down, foi diferente do que o
outro tinha falado, ele explicou
de um modo mais positivo... ele
ja falou de uma outra forma,
vocé tem isso pra fazer, tem
esse lugar pra vocé levar, foi
falando as coisas que a gente
teria dai pra frente, que iria ser

113

REBECIN, v.4, n.2., p.98-118, jul./dez. 2017. Disponivel em: <http://abecin.org.br/portalderevistas/index.php/rebecin>.

ISSN: 2358-3193



Rebecin

REVISTABRASILEIRAde "
EDUCACAOem CIENCIAda INFORMACAO

diferente, mas que ia ter
conquistas [...] (P01).

Teve outro médico nessa clinica
infantil, quando eu fui na
revisdo, ndo foi o mesmo
médico que atendeu, foi um
médico chamado Dr M, ai o Dr
M explicou pra mim direitinho:

A senhora ndo precisa ficar
nervosa, ela ndo tem doenca
nenhuma, o que a senhora tem
que fazer com a sua filha é s6
ponha numa escola especial
que ela vai ser uma pessoa
normal igual as outras criangas
mesmo. Eu acho que o outro
médico devia ter chamado
assim e falado, explicado
direitinho, dar uma explicagédo
igual o outro deu.

Que ela tinha saude, nao tinha
doenca nenhuma, porgue isso
ai ndo é doenga, a Sindrome de
Down ndo é doenca, mas ele
nao, como que ele achava que
era uma doenca contagiosa,
inclusive quase todos o0s
médicos que eu levava assim e
que ndo era o Dr M, a primeira
coisa eles falavam: a senhora
sabe o problema da filha da
senhora? Viam como problema
e como doenga (P02).

Discutir o significado cultural de
pessoas com Sindrome de Down
comporta a necessidade de recorrer a
outros saberes, entre eles a sociologia,
a psicologia que, por sua vez, envolve
temas igualmente complexos como a
prépria identidade do que ¢€é ser
deficiente, o conceito de preconceito e a
atribuicdo de esteredtipos, que o
propésito deste estudo nao permite

fazé-lo. No entanto, o significado

cultural interfere no reconhecimento da
necessidade de informacdo e, por
consequéncia, na busca e no uso das
informacbes, por ser inerente ao
contexto sociocultural, do qual ndo é
possivel separar as relagbes humanas.
Em decorréncia disso, o0s relatos
mostram que a informacao é um objeto
de estudo complexo e pluralizado, que
deve ser considerado como um produto
social disforme, que sofre e exerce
influéncias nos diversos contextos.

Nos relatos a seguir, pode-se
observar que a informacdo é mediada
por pessoas ou por sistemas de
informacédo que sofrem influéncias das
construcbes simbolicas. No entanto, a
identificacdo da necessidade de
informacdo é impactada por variaveis
abstratas que interferem em todo o
processo de busca da informacao.
Nesse

contexto, situacGes como

preconceito, aceitagdo, falta de
conhecimento, estdo ligadas a
processos informacionais
extremamente complexos, possiveis de
serem notados no cotidiano das
pessoas.

Relatos do Grupo A:
Eu passei uma situacdo na

piscina do condominio onde
moro...
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Uma menina falava, tira ele, eu
ndo quero ele, e a mae nao
sabia o que fazer, ndo fazia
nada, ria.

Eu falei, gente, eu ndo vou tirar
meu filho da piscina, ele vai
continuar na piscina e ai deixei
ele, e essa mae disse, eu nao
sei 0 que eu fago com ela... eu
acho que na época ela devia ter
trazido sua filha pra perto e eu
faria isso, filha, ele vai brincar
junto com vocé, ele tava com
uma boia grande, ai eu comecei
a chamar ela pra ir na boia, pra
terminar a histéria, a menina
acabou comendo o mesmo
lanche junto com meu filho, que
eu tinha levado (P01).

No comego até a propria familia
tratava diferente, falavam... ela
é doente, ndo era Sindrome de
Down, sempre tratava ela como
doentinha, mas ela nao era
doente.

Ah, mas eu sentia muito, minha
propria mae falava, contava pra
todo mundo que chegava: - Ah,
a filha da E. é doentinha (P02).

Relatos do Grupo B:

Olha, no Onibus uma vez...
Porque a gente tava vindo no
ILECE, foi logo que a gente
comegou a levar ele e uma
mulher falou assim pra mim:- Ah
ele é especial?

Na verdade, nem foi porque ela
viu a feicdo do J, porque ela viu
eu saindo do ILECE, ai ela
sentou na frente e depois
mudou de lugar, ficou meio
estranho (P06).

As pessoas ficam olhando né,
porque veem que ele ¢é
diferente.

Eu tinha muita dificuldade de
falar que o L era Sindrome de
Down, mas nado por vergonha

dele, mas por sentirem dé de
mim: — Ah coitada dessa
maezinha (P07).

Uma vez eu fui num aniversario,
e uma menininha chegou perto
da minha filha, e ela, a mae da
menina, olhou assim e tirou logo
a menina, sabe. Eu ndo fiz nada
(P08).

Embora, atualmente, o acesso a
informacdo seja considerado muito
maior do que ha trinta anos, os relatos
demonstram que esse fator, isolado das
relagbes sociais, ndo é suficiente para
mudar a realidade humana, devido a
complexidade das questdes sociais e
variaveis envolvem o0s

das que

processos informacionais que
perpassam os estudos de usudrios da

informacéo.

6 POSSIVEIS CONSIDERACOES
Propde-se a cultura como espaco
de observacdo, por apreender as
significacdes culturais que impactam
no comportamento informacional. A
expresséao do individuo que € ao mesmo
tempo um ser do coletivo que produz e
reproduz ac¢des simbdlicas, publica e
cultural, é produto da leitura pessoal da
realidade, tornando-se esse mesmo

produto, arsenal intelectual,
conhecimento, informacao. Portanto, os
significados culturais expressam no

cotidiano as representacfes do mundo
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e permitem compreender os fenbmenos
informacionais, presentes na cultura, ou
seja, no entrelaco social.

A partir do pressuposto do estudo
sobre as mudancas ocorridas quanto ao
acesso a informacdo e ao significado
cultural, foi possivel apontar alguns dos
fatores intervenientes no
comportamento dos pais. Quanto ao
acesso a

informagéo, notam-se

algumas diferencas ocorridas no
intervalo de tempo investigado, em
virtude de novos sistemas de
informacgao, especialmente a internet e
campanhas educativas responsaveis
pela divulgacéo das potencialidades das
pessoas com Sindrome de Down, com a
proposicédo de novas posturas em favor
da interacdo social. No entanto, os
resultados apontam que a relevancia da
informacdo esta relacionada com o
conhecimento produzido por ela e a
significagdo gerada pela maneira com
que € oferecida e comunicada. Ou seja,
a forma com que o diagndstico e as
primeiras informacoes sao

comunicados, produz e reforca
comportamentos na medida que, a partir
dessas informacdes, as ac¢bOes séo
projetadas, o que interfere na acgao

conjunta dos pais.
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NOTAS

LA Sindrome de Down é uma anomalia ou condicdo clinica decorrente de um acidente genético do
periodo pré-natal, chamado trissomia do cromossomo 21, diagnosticado por exame fisico preliminar
e comprovado por carioétipo- Proveniente da ma formacdo no momento da concepcao ou da divisdo
celular que ocorre imediatamente apos a ovulagdo, sua ocorréncia tem certa regularidade e afeta um
em cada 700/900 nascidos vivos.

2Nos primeiros momentos de qualquer crianga, no contexto familiar, cria-se ou inicia-se a formacéo de
um tipo de plataformas de entendimento entre os pais e a crianca — os formatos de a¢éo conjunta —
gue sao como a primeira oportunidade de cultura que os adultos oferecem a crianca. Essa primeira
experiéncia pode ser interrompida no cenario das familias onde chega uma crianga com sindrome de
Down, dado o impacto da informagé&o do diagnéstico dentro do nucleo familiar. Posteriormente, dado
gue nenhum espaco foi construido para essas experiéncias entre a mée e a crianga, nenhuma troca
€ estabelecida, originando um vazio na produc¢édo dos formatos de agao conjunta. A presenca de uma
crianca com sindrome de Down pode interromper o dialogo mée-filho/filha, originando uma lacuna
cognitiva muito dificil de se reparar (LOPEZ MELERO, 2003, p.36, tradug&o nossa).

3 Termo usado por Goffman para definir pessoas que estigmatizam.
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