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A QUESTAO DA “NORMALIDADE/ANORMALIDADE”
E SUA INTERFACE COM A SINDROME DE DOWN

Freire, Rosalia

Universidade Federal do Rio Grande do Norte. Brasil

RESUMEN

O objetivo deste trabalho é discutir a questdo da norma-
lidade/anormalidade e a sua interface com a Sindrome
de Down. Ao longo do tempo, existiram uma série de re-
presentagdes acerca da Sindrome de Down; muitas de-
las, resultantes de concepc¢des errbneas e esteriotipa-
das que atribuiam a estes individuos um status de anor-
malidade. Com esta discussao, pretende-se esclarecer
que a definicdo de normal/anormal ndo é resultante
apenas de caracteristicas intrinsecas daquele que é
considerado anormal, mas sim, da interacdo deste or-
ganismo com o seu meio, que atribui a ele um carater
deficitario e inferior aos demais. A partir das contribui-
¢Oes trazidas por Canguilhem, ressalta-se que a nogéo
de normalidade deve ser substituida pelo conceito de
normatividade de vida (a vida estabelece normas para
si mesma, se auto-determina). Conclui-se entdo, que o
conceito de anormal ndo deve ser entendido como a au-
séncia de uma norma bioldgica, mas como a ocorréncia
de uma nova norma (diferente da observada no meio)
que é negada pela sociedade. Além disto, o anormal
deve ser compreendido também como uma criagao his-
térica desenvolvida pela sociedade burguesa, socieda-
de esta baseada na normalizagao dos individuos, e que
atribui a determinados grupos uma posi¢éo de inferiori-
dade na ordem social.
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ABSTRACT

THE QUESTION OF “NORMAL/ABNORMAL” AND ITS
INTERFACE WITH DOWN SYNDROME

The aim of this paper is to discuss the issue of normali-
ty/ abnormality and its interface with Down Syndrome.
Over time, there were a number of representations
about Down Syndrome, many of them resulting from
misconceptions and stereotypes that attributed to these
individuals a status of abnormality. With this discussion,
we intend to clarify that the definition of normal / abnor-
mal, is the result is not only the intrinsic characteristics
of individual what is considered abnormal, but rather of
the interaction of this organism with its environment.
From the contributions made by Canguilhem, we em-
phasize that the notion of normality should be replaced
by the concept of normativity of life (the life establishes
standards for itself, is self-determined). It follows then,
that the concept of abnormal not to be understood as
the absence of a biological norm, but as the occurrence
of a new norm (different from that observed in the mid-
dle) that is denied by society. In addition, the abnormal

should be also understood as a historical creation de-
veloped by bourgeois society, society based on normal-
ization of individuals, and it attaches to certain groups a
position of social inferiority.
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Introdugao

O presente trabalho tem como objetivo discutir a ques-
tdo da normalidade/anormalidade e sua interface com
Sindrome de Down. A problematica abordada é de ex-
trema importancia, visto o estigma que os individuos
com sindrome de down carregam na sociedade, resul-
tante de concepgdes errbneas, estereotipadas e ultra-
passadas acerca dos mesmos. Deste modo, discus-
sdes como estas podem contribuir para que se repense
os frequientes rétulos que sao atribuidos a estas pesso-
as, chamando a atengado que a deficiéncia ndo é deter-
minada somente por caracteristicas intrinsecas do indi-
viduo, mas, e de forma marcante, pela definigéo e estig-
matizacao do deficiente que € produzida e mantida por
toda uma rede de construgdes e representagbes esta-
belecidas pela sociedade.

A partir da discussao que sera desenvolvida pretende-
se esclarecer que o conceito de normal precisa ser en-
tendido como resultante do contexto e da interagao en-
tre o0 organismo e o meio, e nao do organismo isolado.
O meio é considerado normal quando o organismo de-
senvolve sua vida em acordo com sua norma. A anoma-
lia exprimiria uma outra norma de vida que se impde,
podendo ser tanto inferior, igual ou superior a norma do
meio. Olhando-se por este angulo, o patoldgico ou
anormal nao deve ser compreendido como a auséncia
de uma norma bioldgica, mas sim a ocorréncia de uma
norma (diferente da observada no meio) que é recusa-
da pela vida em sociedade. Assim, o anormal nao é a
auséncia, mas a restricdo da normatividade vital (Putti-
ni & Junior, 2007).

1. O Surgimento da categoria “normal/anormal”

A medicina moderna, que teve inicio na Europa nas ulti-
mas décadas do século XVIII, se deu a partir da sepa-
ragao entre o pensamento cientifico do pensamento re-
ligioso. Dentro deste novo contexto, as causas e expli-
cacgOes das doencas passaram a ser dadas a partir de
fatos empiricos, com um certo distanciamento das con-
cepgodes religiosas e subjetivas predominantes nas épo-
cas anteriores (Wuo, 2006).
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Assim, segundo Miskolci (2003), na época moderna o
poder da medicina sucedeu o da religido na sociedade,
substituindo-se a questao da morte, pecado e do casti-
go eterno pelo problema da saude ou doenga, ou da
normalidade/anormalidade. Ainda de acordo com este
autor, todo este movimento esta associado com a emer-
géncia da burguesia como classe dominante e a sua im-
posicao de valores, normas, ou limites para definir aqui-
lo que poderia ser considerado doenga, normal ou anor-
mal (Scliar, 2007).

Entdo, ao contrario do que pensa o0 senso comum, a
distingdo entre normalidade e patologia ndo se limita
apenas a area da medicina, ja que também se constitui
uma das oposigdes que regem a organizagao da nossa
sociedade. Diante disto, é cabivel colocarmos uma
questéo para reflexdo: afinal, o que é normal? Ao longo
da discussao espera-se que fique claro que o normal
nao é, como querem fazer parecer, um dado natural e
evidente, mas antes o resultado de discursos e praticas
socialmente construidas (Miskolci, 2003).

A “normalidade” possui uma histéria, tendo sido cons-
truida num processo longo e complicado. A utilizagdo
recorrente do termo normal tal como o conhecemos se
deu a partir da intersec¢do do conhecimento médico e
do conhecimento sociolégico. Ressalta-se, porém, que
ambos os conhecimentos tinham por objetivo o interes-
se de medir, classificar e disciplinar os individuos de for-
ma a que estes se conformassem a “normalidade”.

O termo normal deriva de normalis, norma, regra. Nor-
mal também significa “esquadro” “régua” e, assim, eti-
mologicamente falando, normal é aquilo que ndo se in-
clina nem para a esquerda nem para a direita, ou seja,
é aquilo que é como deve ser. No sentido mais usual,
normal pode ser entendido como aquilo que se encon-
tra na maior parte dos casos de uma espécie ou o que
constitui a média. A norma, constantemente, desvalori-
za o existente para corrigi-lo. Assim, ndo é dificil con-
cluir que a individualidade, por constituir-se por um
afastamento da média, tem sido constantemente quali-
ficada de patoldgica (Miskolci, 2005).

Historicamente falando, o processo de normalizagao te-
ve como intuito disciplinar o social, estando relacionado
com o desenvolvimento do capitalismo e da sociedade
burguesa. Sabe-se, que a Revolugdo Burguesa do sé-
culo XVIII marcou a invengdo de uma nova tecnologia
de poder baseada na disciplina. Esse poder disciplinar
ou normativo caracterizou-se por uma técnica positivis-
ta de intervencéo e transformacgao social. Desta forma,
o projeto normativo burgués se assenta na norma como
um principio de qualificagdo e de corre¢do ao mesmo
tempo (Miskolci, 2005).

Entende-se assim que para a sociedade burguesa,
qualquer que fosse o desvio da normalidade observado,
o individuo estaria se afastando do padrao normal bur-
gués, e, portanto, da ordem social na qual ele tinha que
se inserir. E importante entdo que a oposigéo entre nor-
malidade e patologia seja compreendida como o resul-
tado do desenvolvimento da sociedade burguesa, na
qual a produtividade econémica e utilidade pratica se-

rdo consideradas os principais padrbes de referéncia
de identidade para os individuos (Miskolci, 2003).

2. Consideragoes de Canguilhem acerca do normal/
anormal

Um dos autores que trouxe importantes reflexées acer-
ca do entendimento da categoria normal/anormal foi
Georges Canguilhem (1904-1995). Em sua obra “O nor-
mal e o patolégico”, Canguilhem (2009) colocara duas
questao a serem discutidas: “Seria o estado patologico
apenas uma variagao quantitativa do estado normal?” e
“Existem ciéncias do normal e do patolégico?”. No de-
correr desta obra, Canguillhem elaborara suas concep-
¢des de saude e doenga a partir de uma critica as con-
cepgdes de Augusto Comte e Claude Bernad. Ambos
os autores, compartilhavam a tese hegemdnica do pen-
samento médico do século XIX de que os estados pato-
I6gicos seriam apenas uma variagdo quantitativa dos
fendbmenos normais correspondentes (Franco, 2009).
Canguillhem tinha uma viséo diferente acerca daquilo
que seria normal ou patoldgico. De acordo com este au-
tor, estes dois conceitos referem-se a fendbmenos quali-
tativamente diferentes e opostos, contrariando assim o
pensamento dominante da época que defendia que os
fendbmenos patoldgicos seriam apenas variagdes quan-
titativas dos fendmenos normais. Assim, o estado pato-
I6gico ndo pode ser entendido a partir do conteddo da
saude, visto que o primeiro constitui-se como uma nova
dimensao da vida, isto &, uma estrutura individual modi-
ficada (Coelho & Almeida Filho, 1999).

Para Canguilhem, a doenga singulariza, individualiza.
Por isto, somente o préprio ser vivo individual podera
distinguir o ponto em que comec¢a a doenca. A no¢ao de
normal ndo pode entédo derivar de uma média estatisti-
ca ou de um tipo ideal, representante de uma norma su-
pra-individual. Em matéria de normas biolégicas é sem-
pre o individuo que devemos tomar como ponto de refe-
réncia. Mas, sendo assim, qual seria o critério utilizado
pelo ser vivo para distinguir a saide da doenga? Sobre
isto, Canguilhem ira dizer que o critério de distingéo en-
tre a saude e a doencga é a normatividade vital, isto é, a
capacidade do organismo de criar normas novas (Fran-
co, 2009).

O organismo saudavel é normativo, ou seja, tém condi-
¢bes de ultrapassar a norma que de?ne o normal, de to-
lerar as variagdes do meio e é capaz de instituir novas
normas de vida. O organismo doente, por outro lado, se
encontra limitado a uma Unica norma de vida, e comple-
tamente adaptado e restrito a um meio determinado de
existéncia. Assim, a doenga ndo é auséncia de norma,
pois ela é ainda uma norma de vida, mas uma norma in-
ferior no sentido de nao tolerar nenhum desvio das con-
dicbes em que é vadlida, sendo incapaz de se transfor-
mar em outra norma, ou de instituir normas em outras
condi¢des (Canguilhem, 2009).

Canguilhem introduz, portanto, o conceito de normativi-
dade da vida - que ira substituir a nogdo de normalida-
de do foco central de suas preocupagdes. Entende-se
por normatividade da vida o fato de que a vida estabe-
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lece normas para si mesma, ou seja, se auto-determi-
na. Esta argumentagéo baseou-se em criticas a algu-
mas categorias referenciadas no conceito de normali-
dade: anormal, anomalia, norma, média e patologia
(Puttini & Junior, 2007).

Nao se pode entender a doenga apenas em seu aspec-
to negativo, como aquilo que nada cria e transforma.
Ainda que se constitua uma redugdo do potencial criati-
Vo, mesmo assim, a doenga nao deixa de se constituir
como uma norma nova, caracterizada por novas cons-
tantes fisiologicas. Ela (a doenga) também nao pode ser
deduzida do normal, como um “residuo do normal” ou
aquilo que sobreviveu a destruigdo. Mas, ao contrario, a
doencga aparece como uma necessidade de criagao de
outras normas frente as variabilidades da vida. A doen-
ca é, assim, “uma experiéncia de inovagdo positiva do
ser vivo, e ndo apenas um fato diminutivo ou multiplica-
tivo”, ndo é “uma variagcao da dimensao da saude”, mas
uma “nova dimensao da vida” (Ramminger, 2008).
Voltando seu olhar ao estudo das contribui¢cdes de Can-
guilhem, Foucault discutiu e destacou dentre elas trés:
a referéncia a um processo geral de normalizagao so-
cial, politica e técnica no decorrer do século XVIII; a
idéia de que a norma nao se define como uma lei natu-
ral, e sim como uma pretensao de poder, e que, por is-
to, obedece a mecanismos de coercao; e o entendimen-
to de que a norma também esta “ligada a uma técnica
positiva de intervengao e de transformagao, uma espé-
cie de poder normativo” (Ramminger, 2008).

Para Foucault, a nogédo de norma esta ligada ao apare-
cimento da sociedade disciplinar e do biopoder, que por
sua vez, esta diretamente relacionado ao nascimento
da medicina social. A emergéncia desse aparelho de
medicalizagdo coletiva permitiu aplicar a sociedade
uma diferenciagdo permanente entre o normal e o pato-
I6égico e impor um sistema de normalizagédo dos com-
portamentos, das existéncias, dos trabalhos e dos afe-
tos. Constitui-se assim, um sistema de corregdo, de
transformagdo dos individuos, através de técnicas de
normalizagcéo, do qual participam as escolas, prisdes,
fabricas hospitais, dentre outras organizagbes. Deste
modo, Foucault ira substituir a concepgao canguilhenia-
na de uma norma produzida pela vida por uma nog¢ao
de norma construida pela ordem social e portadora de
normalizagdo. Ele ird opor entdo uma “normatividade
social a normatividade bioldgica, uma arqueologia a fe-
nomenologia” (Roudinesco, 2007).

Ressalta-se, porém, que tanto para Canguilhem como
para Foucault o limite entre o normal e o patolégico nao
€ claro, e s6 quem deveria determina-lo é aquele que vi-
ve a experiéncia de uma vida diferente. Isto porque, al-
guém se torna doente ndo em relagdo a uma média, fre-
quéncia estatistica, ou a algum comportamento espera-
do socialmente, e sim em relagao a si mesmo. O doen-
te sente sua poténcia diminuida em relagao a si mesmo,
e é isto que deveria ser o ponto de ancoragem das pra-
ticas de saude (Canguilhem, 2009).

3. Representagoes acerca da Sindrome de Down
Com a decadéncia das explicagdes religiosas e a emer-
géncia das explicacbes médicas-cientificas para as do-
encgas, tem-se que agora o médico torna-se o novo ar-
bitro do destino do deficiente. Ele julga, ele salva, ele
condena. Os deficientes mentais, que eram vistos em
alguns momentos como “anjos”, enviados por Deus e
dignos de caridade, e em outros como “bruxos”, “presa
de entidades malignas”, sdo, com o nascimento da me-
dicina moderna, concebidos sob um novo aspecto e se-
gundo as normas do empirismo (Cardoso, 2003; Wuo,
2006).

Uma das primeiras definicbes e causas da deficiéncia
mental encontra-se na terceira edigao da Enciclopédia
(1779) de Diderot e D’Alembert, no verbete Creétin. Nes-
ta obra, atribuiu-se as causas do “cretinismo” a localiza-
¢ao geografica e as questdes climaticas. Ao longo dos
tempos, existiram diversas denominagdes e tipos de
deficiéncia mental: o cretinismo, a idiotia, a imbecilida-
de; Todos termos pejorativos que contribuiram para que
hoje existisse essa confusdo e preconceito frente aos
deficientes mentais (Wuo, 2006).

Nesta época, considerava-se o “cretinismo”, a “idiotia”
ou o “retardo”, como degenerescéncias, ou seja, a de-
gradacgao da natureza ou perda da perfeigdo. Entendia-
se que estas degenerescéncias eram transmitidas he-
reditariamente e se ampliavam em grau a cada gera-
¢ado. A deficiéncia mental era, pois, entendida como
uma “degradacgao progressiva” da raga, dada em diver-
sos niveis de degenerescéncia (Pereira, 2008; Wuo,
2006).

No ano de 1866, John Langdom Down publicou sua
obra Observations on Ethnic Classifications of Ildiots,
com o objetivo de classificar “etnicamente” os tipos de
deficiéncia mental existentes. A partir desse trabalho
caracterizou-se o “mongolismo” como determinado gru-
po étnico de “deficiéncia”, devido a sua semelhanga
com o povo mongol. A teoria de Down, estava entdo em
concordancia com o pensamento evolucionista da épo-
ca, ja que acreditava na idéia de que os fendmenos pa-
toldgicos estariam ligados a regressbes das ragas mais
primitivas da histéria, fortalecendo assim a tese da de-
generescéncia (Wuo, 2006).

Foi somente em meados do século XX, com o avango
nas pesquisas genéticas, que se reformulou a concep-
¢ao da “deficiéncia”, mostrando-se que esta nada tinha
a ver com qualquer degeneragao racial. No caso da
Sindrome de Down em especifico, observou-se que ela
tratava-se de um acidente genético no qual determina-
do par cromossémico, o cromossomo 21, apresentava
um gene a mais, dando-se entdo uma nova denomina-
¢ao a Sindrome de Down: de “mongolismo” passa a ser
considerada a “trissomia do 21” (Wuo, 2006).

Sabe-se, que a forma como é concebido uma doencga
ira influenciar diretamente nos modos como a socieda-
de lida com ela, sendo que o tratamento dado pela so-
ciedade a esses portadores carrega os elementos que
ja foram superados pelas novas teorias cientificas, po-
rém ainda remanescentes no senso comum. Com a re-
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formulagdo da concepgao da Sindrome de Down como
acidente genético, surge uma nova representagcao da
“deficiéncia’: de uma fungao perigosa a sociedade (liga-
da a degenerescéncia da raga) passa-se a qualidade de
vitimas de um “erro”genético (Wuo, 2006).

Assim, sob diferentes denominagdes (cretinos, idiotas,
imbecis, mongoldéides, retardados e, mais atualmente,
“pessoas portadoras de necessidades especiais”) e su-
as concepgdes subseqlientes, a deficiéncia mental e a
Sindrome de Down ainda ndo superaram a nogao de
“anormalidade” presente desde o século XIX. Isto fica
claro quando se discute, por exemplo, a inclusdo esco-
lar dessa populagédo nas escolas regulares. Muitas ve-
zes, a presenga de um aluno com deficiéncia mental em
uma sala de aula regular causa um mal estar membros
da equipe escolar e questionamentos quanto a possibi-
lidade de seu ensino e permanéncia “entre os normais”.
Estes questionamentos sao frutos de representacdes
sociais cristalizadas, construidas ao longo da historia e
que agora precisam ser descontruidas de forma a ade-
quar-se a nova realidade, a era da inclusdo, onde esta
se buscando educagéo para todos (Wuo, 2006).
Atualmente, ja se sabe que as diferengas que se obser-
vam entre as pessoas com SD dependem muito mais
de suas determinagdes sociais, do que das genéticas.
Estudos tém demonstrado que a anatomia do cérebro
da pessoa com SD é diferente, estando relacionada a
uma reducdo de seu volume de trés a cinco por cento, a
qual é atribuida &@ uma diminui¢cdo do tamanho dos lo-
bos (regides do cérebro). Além da diminuigédo do tecido
cerebral, observou-se também um nimero menor de
neurénios em comparagao com a populagédo em geral.
Estas diferengas se relacionam diretamente ao compro-
metimento intelectual das pessoas com SD. No entanto,
€ necessario frisar que estes problemas séo predisposi-
¢Oes, e ndo sdo todas as pessoas com SD que irdo ad-
quiri-los. Além disso, todos eles sédo passiveis de inter-
vengdes, principalmente se forem precocemente diag-
nosticados e sujeitos a trabalhos de estimulagao preco-
ce, 0s quais colaboram, por meio de um trabalho inter-
disciplinar, para o desenvolvimento global dessas pes-
soas (Pacanaro, Santos & Suehiro, 2008; Wuo, 2006).
Conclui-se, entado, que o desenvolvimento de uma pes-
soa com SD, semelhante ao de qualquer outra pessoa,
tém que ser considerado em seus aspectos cognitivos,
afetivos, linglisticos e motores, ja que todos estes as-
pectos, em conjunto com a familia, a escola e o social,
se inter-relacionam e se constituem mutuamente. O mo-
do como a pessoa com SD é representada pelos outros
pode resultar em ganhos ou prejuizos para o seu de-
senvolvimento social, afetivo, cognitivo e linguistico,
pois estes sao socialmente construidos. A pessoa com
SD é muito mais que a sua carga genética; € um orga-
nismo que funciona como um todo, sendo a genética
apenas uma possibilidade. Desta forma, sao as deter-
minagdes sociais, e ndo apenas as bioldgicas ou gené-
ticas que irdo permitir o desenvolvimento e, consequen-
temente, sua constituicdo enquanto sujeito (Wuo, 2006).

4. Consideragoées Finais

Fazendo-se uma analise acerca da histéria das concep-
¢des sobre o normal/anormal, observa-se que esta é
marcada por uma série de crengas estigmatizantes,
construidas por toda uma rede de relagdes sociais, que,
por sua vez, acabaram privando e isolando o individuo
considerado “anormal” de qualquer intervencgao positi-
va. Isto porque durante muito tempo acreditou-se que,
por exemplo, no caso da sindrome de down, a heranga
genética degenerada nao era sujeita de corregdo com a
educacao ou tratamento médico adequados.

Hoje, entende-se que estas teorias de determinagéo
genética ignoram as variaveis sociais e histéricas que
construiram a categoria que tentam definir apenas em
termos biolégicos. O anormal é compreendido entado
como uma criacgao histoérica desenvolvida pela socieda-
de burguesa. Ele ndo é um desvio de um hipotético tipo
original nem uma aberragdo da natureza, mas antes a
construcdo tedrica e pratica de uma sociedade fundada
na normalizagao dos individuos. Desta forma, os anor-
mais nada mais sdo do que construgdes sociais natura-
lizadas, as quais derivam de rela¢des de poder que atri-
buem a eles uma posigao de inferioridade e submissao
na ordem social (Miskolci, 2003).
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