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APRESENTACAO

O VOLUME 4 da coleténea intitulada: “As Ciéncias da Saude desafiando o
status quo: construir habilidades para vencer barreiras” &€ uma obra bastante rica
em conhecimentos sobre assuntos referentes a Saude e qualidade de vida do idoso, de
individuos portadores de Parkinson, sera discutido também uma revisao de literatura sobe
o Transtorno Opositor Desafiador (TOD), a visdo que as familias tém sobre a crianga pos
diagnoéstico da Sindrome de Down, bem como apresenta um Estudo de caso de uma
paciente portadora do transtorno do espectro autista, com base no prontuario odontologico
de uma Clinica Escola de Vitéria (Espirito Santo).

Essa obra também possibilita o estudo sobre temas relacionados ao Ensino em
saude, como por exemplo: - A Educacgéo interprofissional e a formacéo de professores
para indugdo de mudangas na formacéo de profissionais em salde; - A Fonoaudiologia e
o Programa saude na escola em um municipio do sul do Brasil; - Comportamento suicida
entre académicos das ciéncias da salde; - Estratégias de estudo e aprendizagem de
discentes de um curso de Fonoaudiologia que utiliza metodologias ativas de ensino; -
Fitoterapia racional, interlocu¢do ensino, pesquisa e extensdo na graduacgao; - Instagram
como tecnologia educativa na promocao da saude mental; - Vigorexia: os padrdes da
sociedade e a influéncia da midia; - Sofrimento mental em ambito académico: percepgéo
de estudantes do centro de ciéncias da saude de uma Universidade Publica do Rio de
Janeiro; - Um olhar além da terapia fonoaudiolégica: relato de experiéncia realizado por
duas académicas; - Apontamentos sobre procedimentos metodologicos de um projeto de
extensdo popular em saude.

Além disso, esse volume apresenta uma ampla contextualizagdo das seguintes
tematicas: - Fatores predisponentes a Sindrome de Burnout em enfermeiros que trabalham na
urgéncia e emergéncia; - O papel do estresse e da abordagem psicolégica na compreenséo
e tratamento da dor; - Segurancga do paciente hospitalizado: risco de quedas; - Analise do
desempenho de forca e flexibilidade em bailarinos amadores; - Fatores biomecéanicos da
saida do bloco da natacdo que influenciam no desempenho do nadador; - Instrumentos
avaliativos de biomecénica de tornozelo em atletas; - Envolvimento da relagédo cintura/
quadril na recuperagé@o autondmica do ritmo cardiaco ap6s exercicio moderado.

A leitura é algo importante na nossa vida, ler estimula a criatividade, trabalha a
imaginagado, exercita a memoria, contribui com o crescimento tanto pessoal como
profissional, melhora a escrita, além de outros beneficios, entdo a Atena Editora deseja
uma excelente leitura a todos.

Isabelle Cerqueira Sousa
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RESUMO: Introducdo: No momento em que a
familia recebe o diagnostico referente a Sindrome
de Down (SD) acaba passando por um processo
de medo e angustia. Objetivo: O presente estudo
analisou discursos produzidos por familiares
acerca do impacto do diagnéstico de SD e a viséo
que eles tém sobre a crianca. Metodologia:
Este estudo é de carater qualitativo, transversal
e analitico, sendo elaborado a partir da Analise
Dialoégica do Discurso. O instrumento utilizado
na pesquisa foi uma entrevista semiestruturada.
Participaram da pesquisa, e responderam a
entrevista, trés integrantes de trés familias:
um pai e duas maes. As entrevistas foram
realizadas, entre janeiro e marco de 2020, de
forma individual e oralmente, em local reservado
de uma Associagdo, frequentada pelos sujeitos
com SD. Resultados: A andlise dos discursos
produzidos pelos pais indica que eles, estdo
atravessados por vozes, historicamente,
enraizadas em uma visdo mecanicista acerca
da Sindrome de Down, a qual associa quaisquer
dificuldades do sujeito apenas aos seus aspectos
organicos. Consideragdes Finais: Destaca-
se ainda a importancia do fonoaudiélogo no
acolhimento familiar, promovendo escuta, e assim
contribuindo no processo de ressignificacdo
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desses discursos em relacdo ao seu filho e a Sindrome de Down.
PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Down, Diagnostico, Familia, Fonoaudiologia.

THE IMPACT OF THE NEWS RELATING TO DOWN’S SYNDROME AND THE
VIEW THAT FAMILIES HAVE ABOUT THE CHILD AFTER DIAGNOSIS

ABSTRACT: Introduction: The moment the family receives the diagnosis related to Down
Syndrome (DS), it ends up going through a process of fear and anguish. Objective: The
present study analyzed discourses produced by family members about the impact of the
diagnosis of SD and their view of the child. Methodology: This study is of a qualitative,
transversal and analytical character, being elaborated from the Dialogic Discourse Analysis.
The instrument used in the research was a semi-structured interview. Three members of three
families participated in the research and answered the interview: one father and two mothers.
The interviews were conducted, between January and March 2020, individually and orally, in a
reserved place of the Association itself, frequented by subjects with DS. Results: The analysis
of the speeches produced by the parents indicates that they, are historically crossed by voices,
rooted in a mechanistic vision about Down Syndrome, which associates any difficulties of the
subject only to its organic aspects. Final Considerations: The importance of the speech
therapist in family care is also highlighted, promoting listening, and thus contributing to the
process of reframing these discourses in relation to his son and Down’s Syndrome.
KEYWORDS: Down Syndrome, Diagnosis, Family, Speech Therapy.

INTRODUCAO

No momento em que uma familia recebe o diagnéstico referente a Sindrome de
Down (SD), além da passar por um processo de medo e angustia, geralmente, se vé tendo
de decidir a respeito do inicio da intervencao clinica com a crianga, incluindo o tratamento
fonoaudiolégico (CAMARGO; SILVA; CUNHA, 2012).

A Fonoaudiologia, em geral, baseia sua atuagdo em duas perspectivas diferentes.
Uma delas, fundamentada em uma otica mecénica e organicista, ao receber a familia,
organiza-se a partir de trés etapas. Na primeira etapa, realiza o que é denominado
de anamnese, buscando saber sobre causas orgéanicas, que justificam os “déficits”
relacionados a aspectos fonoaudiolégicos, tais como motricidade oral, voz e linguagem.
Na segunda etapa, o profissional inicia os testes e procedimentos de avaliacdo, para
descrever aspectos fonoaudiolégicos, destacando possiveis alteracdes. E apds elaborar
um diagnéstico, a partir de um plano de trabalho, inicia-se a terceira etapa, conhecida como
a etapa terapéutica propriamente dita (ARANTES, 2001).

Essas etapas, que seguem critérios padronizados, estdo fundamentadas em um
trabalho prescritivo e em baterias de testes, que se propdem a mensurar o desenvolvimento
da crianga, encaixando-a em parametros considerados como “normal” ou “patologico”. No
caso especifico das deficiéncias, essas, em geral, sdo enquadradas no que é considerado
“anormal” e divididas em niveis que vao dos mais leves aos severos (ARANTES, 2001).
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Para discutir essa visao normalizadora, cabe ressaltar estudos de autores como
Arantes, 2001, e Canguilhem, 1966/1990, os quais relatam que o “normal” ndo é mensuravel.
Por isso, para os autores citados anteriormente, ndo é possivel aplicar uma bateria de
testes com a intencdo de dizer a uma familia que a crianga néo esta dentro do padréao
“normal”. Cada pessoa, que faz parte de uma dada sociedade, apresenta singularidades
e os testes quantitativos as desconsideram. Nessa direcéo, é possivel afirmar que cada
sujeito, com ou sem SD, é Unico, sendo impossivel comparar uma pessoa com outra.

A outra perspectiva, a qual fundamenta esse trabalho, pauta-se em uma 6ética
dialogica, que se afasta de um trabalho que considera apenas aspectos organicos e testes
quantitativos. Toma o sujeito de um ponto de vista singular, considerando a comunidade em
que ele se insere e as produgdes discursivas que estao ao seu redor. Porém, cabe salientar
que ndo € objetivo do presente estudo discutir ou confrontar a vertente biomédica, mas
apresentar uma outra possibilidade de atua¢do da Fonoaudiologia a partir da perspectiva
dialégica, a qual tem sido pouco explorada por essa ciéncia.

Nessa direcdo, € possivel afirmar que todas as produgbes discursivas sobre
os problemas que uma crianga com SD podem apresentar derivam de construcbes
narrativas instituidas historicamente. S8o construgoes que se elaboram desde o periodo
em que tal sindrome foi reconhecida por John Langdon Down, no ano de 1866. Nesse
ano, entrelagando-se com um conhecimento ja existente na época, a SD foi vinculada
a um esteredtipo de retardo mental, levando criancas com SD a serem tratadas como
retardadas, por exemplo. Assim, ressalta-se que as produc¢des discursivas que indicam que
uma crianga com SD ira apresentar diversos problemas motores, cognitivos e linguisticos, e
que deve necessitar de intervengéo fonoaudiolégica, também fazem parte de construgbes
histéricas e sociais.

Nesta segunda abordagem, a Clinica Fonoaudiolégica integra aspectos sociais
e histéricos que compbéem a vida de cada sujeito, incluindo suas queixas, sintomas,
dificuldades e possibilidades. Pautado em tal abordagem, o trabalho fonoaudiol6gico
considera esses aspectos, para entender a constituicdo de cada sujeito, bem como seu
processo de apropriagdo da linguagem. No caso do sujeito com SD, a Fonoaudiologia,
fundamentada na perspectiva dialdgica, considera que ele, como qualquer pessoa, se
constitui na e pela linguagem. E, assim, leva em conta o fato de que é na e pela linguagem
que uma crianga com SD encontra sentido para o que a envolve, incluindo o diagnéstico
relacionado a SD e os prognésticos que a acompanham. Pois, € por meio da relagdo com
0 outro - pai, mée, irmé&, irmao, professora, médico, fonoaudidlogo, que seu organismo vai
ser nomeado e impregnado de conotagdes positivas e negativas.

A partir da perspectiva sécio-histérica, o fonoaudidlogo pode analisar as producbes
discursivas de cada sujeito com SD e de sua familia, tendo em vista os ditos que compdem seus
enunciados. Em outras palavras, esse profissional passa a considerar a atividade dialogica que
estabelece com o0s pacientes e com seus familiares mais proximos (MASINI, 2004).
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Isto posto, o presente estudo pretende analisar discursos produzidos por familiares
acercado impacto do diagnostico de SD e a visdo que eles tém sobre a crianga diagnosticada.

METODOLOGIA

Este estudo é de carater qualitativo, transversal e analitico, sendo elaborado a partir
da Analise Dialégica do Discurso (ADD). De forma geral, 0 método qualitativo de pesquisa
caracteriza-se por abordar questdes relacionadas as singularidades das situagdes sociais
e dos sujeitos envolvidos. De maneira mais especifica, na ADD, de acordo com Massi et
al., 2020, a andlise dos dados volta-se a produgdes discursivas, considerando os sujeitos,
suas histérias de vida e as comunidades em que se inserem.

Estudos fundamentados em uma ética dialégica, viabilizam a ampliagéo da visdo em
relacdo ao sujeito e as suas potencialidades. Pois, de acordo com a perspectiva dialogica,
€ possivel considerar relagbes estabelecidas entre o singular e o social, permitindo uma
discussédo aprofundada acerca das singularidades desses sujeitos (BERBERIAN; MASSI;
ANGELIS, 2006).

E com esse entendimento, entrevistas narrativas podem se constituir como um
método potente para coleta de dados. Elas permitem o aprofundamento das investigacoes,
a combinacao de histérias de vida com aspectos sociais, tornando possivel a compreenséo
dos sentidos que produzem mudangas nas crengas e valores que motivam e justificam as
acoOes dos participantes (MUYLAERT et al, 2014).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob n° 1.755.890. Os
critérios para inclusdo dos participantes consideram os seguintes aspectos: 1) ter idade
igual ou superior a 18 anos; 2) ser pai, mae ou responsavel de criangcas ou adolescentes
que frequentavam uma Associagdo, situada em uma cidade do Sul do Brasil, voltada ao
atendimento multiprofissional de pessoas com SD. Foram excluidos sujeitos, cujos filhos
ndo eram atendidos pelo pesquisador.

Tendo em vista tais critérios, todos os responsaveis por criangas atendidas pelo
pesquisador, na referida Associagéo, foram convidados a participar da sele¢do da amostra.
Trés familias se dispuseram a participar e, assim, realizaram-se entrevistas com integrantes
das trés familias: um pai e duas maes. Para terem suas identidades preservadas, os
participantes sdo chamados pelos seguintes nomes ficticios: Maria, Renata e José.

O instrumento utilizado na pesquisa foi uma entrevista semi-estruturada, compostas
por sete questdes: 1) “Em que momento tal noticia foi passada?”; 2) “Como foi o momento
da noticia para vocé?”; 3) “Como que foi a noticia para a familia?”; 4) “O que vocé conhecia
sobre SD antes do seu(sua) filho(a) nascer?”; 5) “Conte-me sobre seu(sua) filho(a)?”; 6)
“Quando vocé pensa em SD, o que vem na sua cabeca?”’; 7)“O que vocé acha que as
pessoas pensam sobre seu(sua) filho(a)?”. Além desse instrumento, para coleta de dados
pessoais dos participantes, tais como estado civil, escolariza¢do e renda, foram consultados
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os prontuarios disponiveis na Associacéo, voltada ao atendimento de pessoas com SD.
Quanto as etapas de execucéo, primeiramente, familiares/responsaveis de sujeitos
com SD, em atendimento fonoaudiolégico, na Associagdo em questéo, foram convidados
a participar da pesquisa. Apés o aceite, assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. As entrevistas foram realizadas, entre janeiro e margo de 2020, de forma
individual e oralmente, em local reservado da prépria Associacdo, frequentada pelos
sujeitos com SD. Elas foram gravadas em audio no aparelho SM-A107M/32DL e tiveram a
duracéo média de 15 minutos. Depois foram transcritas, na integra, e analisadas a partir da

perspectiva dialégica, fundamentadas na ADD.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e a discussdo da pesquisa estdo organizados em quatro eixos. O
primeiro, abrange dados pessoais dos participantes e os demais eixos dizem respeito a
produgdes discursivas de familiares acerca do impacto do diagnéstico de Sindrome de

Down em familias e a visdo que tém sobre a crianga.

PRIMEIRO EIXO: PERFIL DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

Sr? Maria é dona de casa, possui ensino médio completo. Ela é casada e mae de
dois filhos. Seu esposo é operador de maquinas e a familia tem renda per capita de até
meio salario-minimo.

Sr®. Renata € dona de casa, possui ensino médio completo e € separada do marido.
Ela e seu filho com SD possuem pouco contato com o pai da crianga, que exerce a profissao
de advogado. A Sr2. Renata mora com seus pais e com outros dois filhos. A familia tem
renda per capita de até meio salario minimo.

Sr°. José € mestre de obras e tem ensino médio incompleto. Ele é casado, sua
esposa é costureira e, juntos, possuem trés filhos. A renda familiar é de até meio salario
minimo por pessoa.

A partir dos aspectos referentes ao perfil dos participantes, verifica-se que um é do
sexo masculino, enquanto duas sé&o do sexo feminino. Quanto a escolaridade, todos os
participantes estudaram até o ensino médio, sendo seu José, o Unico que ndo o concluiu.
No que se refere a renda, todas as familias, tém uma renda de até meio salario minimo
por pessoa. No estudo feito por Oliveira e Limongi, 2011, com pais de criancas com SD,
foi concluido que o fator socioeconémico tem influéncia no entendimento sobre a SD, na
qualidade de vida e no processo terapéutico de seus filhos, podendo impactar no processo
de diagnostico da SD.

As ciéncias da saude desafiando o status quo: Construir habilidades para vencer Capitulo 9 m
barreiras 4



SEGUNDO EIXO: O MOMENTO DO DIAGNOSTICO DA SD

Para compreender os sentidos atribuidos pelas familias ao diagnéstico de SD,
foram respondidas as questdes que estédo apresentadas na sequéncia, acompanhadas das
produgdes discursivas engendradas pelos participantes:

Quem informou sobre a SD?”; “1) Em que momento tal noticia foi passada?”

Sr?. Renata:

- “A pediatra veio falar assim pra mim, mée precisamos conversar, dai eu falei
assim, ixe, aconteceu alguma coisa, meu filho morreu. Mas, néo, ela falou assim, mae, olha
0 menino no bergo, veja se tem alguma coisa, se ele é igual aos irmaos, se ele tem alguma
coisa diferente. Fui Ia, olhei, e falei, tem mao, tem brago, tem olho, tem pé, num tem nada,
ele é normal. Dai, ela falou assim, olha o tamanho do cranio do seu filho, ai eu falei, as
vezes a gente tem que fazer um vestibular porque tem coisa que eles perguntam pra gente
que a gente ndo sabe responder. Eu ndo sabia que a Sindrome de Down tinha cabega
menor, cranio, isso pra mim, eu nunca tive e num fiquei sabendo. Eu nunca que ia estudar
antes deu ter ele, eu nunca quis saber sobre uma crianga com Sindrome de Down. Dai
ela falou, ele tem Sindrome de Down, espere o pior: ele ndo vai falar, ndo vai andar, ndo
vai fazer nada. Dai, eu falei, meu Deus. Eu sai de la chorando, que eu falei, ixe, espere o
pior. Ela falou bem assim, ele nasceu com um problema neuroldgico, e tudo vai se dificultar
daqui pra frente, tudo vai ser dificil daqui pra frente”.

Em relagdo ao momento do diagnéstico da SD, a Sr? Renata recebe a noticia ap6s
o parto, em dado momento em que a médica Ilhe chama, segundo a mée, e passa a marcar
os possiveis sinais da SD presentes na crianga para a méae, de uma forma aparentemente
rispida, levando-a a entrar em um estado de desespero e choro. Nota-se que a forma como
o diagnostico é passado, influencia em como a familia pode lidar com a noticia, como relata
Skotko et al, 2009.

Apartirdo relato da Sr® Renata, aponta-se, também, para aimportancia do profissional
levar em conta a escolaridade das pessoas para quem repassam diagnosticos. Neste caso,
sua escolaridade e sua compreensédo de mundo podem ter dificultado o entendimento do
que a médica informou. Por isso, o diagnostico deve ser elaborado com a familia, de forma
dialogada. N&o se trata de simples informag&o sobre os dados da sindrome, mas de toda
uma construcdo singular sobre a sindrome, que envolve disponibilidade, acolhimento,
escuta e troca de conhecimentos envolvendo o profissional e a familia.

A fala da médica, de acordo com o que a Sr® Renata enfatizou, vai contra os
principios da Politica Nacional de Promoc¢é&o da Saude, que prezam a qualidade dos
servigcos prestados no SUS, através de uma boa articulagéo entre profissional da saude
e usuério do sistema (PNPS, 2014). Segundo a fala da Sr* Renata, em momento algum,
0s potenciais que todas as pessoas, com ou sem SD apresentam, foram enfatizados. Pelo

As ciéncias da saude desafiando o status quo: Construir habilidades para vencer Capitulo 9 “
barreiras 4



contrario, foi frisado que a situagéo da crianga, a partir do diagnoéstico, seria dificultada.

Além disso, a narrativa da Sr® Renata evidencia falta de acolhimento, também um
dos principios do PNPS, por parte da profissional, que ndo ofereceu um momento de dialogo
e de escuta para essa mée, em um momento significativamente delicado, impactando
negativamente no processo inicial de aceitacdo da SD. E necessario que a equipe esteja
preparada para 0 momento de dar uma noticia, vinculada a existéncia de uma sindrome,
visto que, como é possivel acompanhar no caso da Sr® Renata, a falta de preparo profissional
pode gerar maior sofrimento nas familias, com possiveis consequéncias na relacdo a ser
estabelecida com a crianga. Nesse sentido, a articulacdo dos profissionais de saide com
as familias visa minimizar seu sofrimento, empoderando-as para que possam ressignificar
suas respectivas visdes sobre a SD e seus filhos (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2010;
SILVA; DESSEN, 2003; MARTINS, 2002; PNPS, 2014)

Ainda neste segundo eixo, vinculado ao momento em que diagnéstico da SD é
repassado as familias, foram elaboradas mais duas questdes - “2) Como foi 0 momento da
noticia para vocé?”; “3) Como que foi a noticia para a familia?” — e suas respostas estdo
explicitadas abaixo.

Sr? Maria:

-“Foi dificil porque era tudo novo e eu ndo conhecia. Nunca tive contato com uma
crianga com sindrome de Down, n&o tinha caso na familia. Entao, é tudo novo. A principio
a gente se assusta, né? Que vai ser, o que vO fazé, mas depois a gente se acalma,
vai procuré, pesquisé, mas a gente tem mais medo. E como vai ser a crianga, tipo, ndo
medo da crianca, é medo da sociedade, do preconceito, [...] mas, depois vocé comeca a
pesquisa, e vé que ndo é tudo aquilo, vé que néo e tao facil, [...] mas, o medo é mais na
hora da noticia, depois aquele medo passal...]".

- “A familia meio fico chocada, sabe? Porque nunca, também, tiveram contato,
queriam pergunta o porqué, da onde que tava vindo, se o problema era comigo, ou com
pai, ou com da familia, sabe? Mas, depois ela virou xodd e todo mundo gosta”.

Nota-se que, para a Sr® Maria o diagnostico da SD, néo foi facil de aceitar. Lipp,
Martini e Oliveira-Menegotto, 2010, destacam que esse momento envolve sentimentos de
inseguranca e medo diante de algo desconhecido, ja que até entédo, néo fez parte da rotina
dessas familias estabelecer vinculo com pessoas com SD, além do fato do rompimento
do desejo do filho imaginario. Por isso, o diagnéstico da SD deve ser elaborado com as
familias de maneira clara e objetiva para que os familiares possam afastar a representacéo
imaginaria do bebé e, assim, buscar o suporte necessario para enfrentar a angustia e o
medo gerados pelo diagnéstico (KELLOGG et al, 2014).

TERCEIRO EIXO: CONHECIMENTO SOBRE SD

Para compreender o que as familias sabiam sobre a SD antes de ter um filho com
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esse diagnostico, foi elaborada a seguinte questdo: “4) O que vocé conhecia sobre SD
antes do seu(sua) filho(a) nascer?”.

Sre. José:

-“Olha, antes do meu filho nascer, eu conhecia a sindrome de Down, a gente conhecia
a sindrome de Down, como que eu posso de explicar? Como uma deficiéncia. Antes!
Mas, hoje eu percebo que ndo, sdo pessoas normais, pessoas, criangcas normais, aprende
ler, aprende escrever, tem profissdo. Pra mim, acabou aquele negocio de deficiéncia, sao
pessoas normais”.

A partir da fala apresenta pelos pelo Sr José, pode-se inferir que as familias
constréem visdes sobre SD a partir de estigmas sociais, formados historicamente em funcéo
de posicdes negativas acerca desses sujeitos, que marcam-os apenas como deficientes,
sem perceber as potencialidades que apresentam. Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi Jr.,
2010, discutem que essa visao contribui para a superprotegéo sobre os filhos, velada por
um sentimento de lugar de dependéncia que tais filhos terdo ao longo de sua vida, o qual
acaba por desconsiderar seu lugar de sujeito singular e falante.

Esse sentimento de superprotecéo é caracterizado de tal forma que deixa a crianga
em um lugar de incapacidade, ndo por ser incompetente para realizar atividades, mas por
haver uma falta de expectativas sobre ele. E essa falta de expectativas esta intimamente
relacionada aos estigmas construidos historicamente pela sociedade (AMIRALIAN et al.,
2000).

Portanto, o conhecimento inicial sobre a sindrome, por parte da familia, deve ser
construido em conjunto com os profissionais de saude, que participam desse momento do
diagnostico. Essa producgéo dialégica deve ser proporcionada as familias, para que possa
haver uma desconstrucéo dos estigmas que envolvem a SD, os quais ainda anunciam forte
reprovagdo sobre suas caracteristicas, levando essa populagédo a marginalizagao.

QUARTO EIXO: VISAO DOS PAIS SOBRE A CRIANCA COM SD

Para compreender a visdo que as familias possuem sobre a crianga com SD, foram
elaboradas as seguintes questdes: “5) Conte-me sobre seu(sua) filho(a)?”; “6) Quando
vocé pensa em SD, o que vem na sua cabeca?; “7) O que vocé acha que as pessoas
pensam sobre seu(sua) filho(a)?”.

Sre. José

- “Meu filho, pra mim, é uma crian¢a normal, que ndo tem, a gente conversa, ele
entende o que a gente fala, ele ndo é uma pessoa assim, ele ndo é uma crianga assim,
diferente de uma crianga normal. Pra mim ele é normal, isso pra gente, pros pais, né. Claro
que la fora, ele tem esse problema da sindrome, mas ele é uma crian¢ca muito amorosa, [...]
é um filho exemplar, maravilhoso pra mim”.

“Ai, olha, eu pra mim, hoje, como se diz...sobre a sindrome, criangas que precisa de
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uma atengéo diferente né, ai se é um grau mais avangado, entao precisa. Mas, sao criancas
muito queridas, pessoas normais, pessoas inteligentes, como se diz, a inteligéncia de uma
pessoa com Sindrome de Down as vezes é ate mais que a minha propria inteligéncia,
coisas que talvez eu demore pensar, ele ja pensou, eu, pra mim, sindrome ndo é defeito”.

-“Olha, pelo que a gente conversa com amigos, eles acham ele uma crianga muito
querida, educada, porque ele é uma crianga educada, tem hora que tem umas brincadeira
dele, mas ele é uma crianga educada, chega, da bom dia, conversa na escola, as professora,
os aluno, os coleguinha, todo mundo conhece ele pelo nome, é pra la, pra ca, da abrago,
ajudam ele a fazer as coisas, entdo, eu pra mim, eles falam que é uma crianga normal”.

No quarto eixo, a partir do relato do Sr José, pode-se inferir a visdo que esses pais
tém sobre seus filhos atualmente. E possivel acompanhar, como a partir da vivéncia e da
informacéao, estigmas nos quais eles estavam submersos sobre a SD podem ser superados,
dando lugar a um espaco de abertura, novas possibilidades e de muita luta, para combater
todo o esteredtipo social que ainda envolve a SD.

Atualmente, para o Sr José, a SD néao é defeito, pois, na sua viséo, a sindrome néao
faz com o que seu filho seja menos capaz do que outras pessoas.

Percebe-se, em sua fala, a singularidade de seu filho, e suas possibilidades de
0 aceita-lo, de acordo com suas histérias e vivéncias, ressignificando suas visées sobre
a Sindrome de Down em suas vidas, afastando-se de uma visdo pautada apenas na
deficiéncia, na qual s6 havia espago para ressaltar as dificuldades do sujeito por sua
condigdo organica (WUO, 2006).

O processo de ressignificar a SD por parte dos pais, precisa ultrapassar a imagem
da sindrome baseada apenas em aspectos organicos. A partir do didlogo com familiares
e pessoas que tinham um bom conhecimento sobre a SD, as possibilidades discursivas
dos pais foram ampliadas, ressignificando assim a conotagdo negativa sobre a SD e a
concepgdo sobre seus filhos. Infere-se, portanto, que ndo basta considerar apenas o
aspecto organico da SD e, sim, a singularidade de quem a possui.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Ao término desse estudo, percebe-se que os discursos dos pais, em geral, estdo
atrelados a vozes historicamente enraizadas, em uma viséo organicista acerca da Sindrome
de Down, a qual associa quaisquer dificuldades do sujeito apenas aos aspectos organicos
da sindrome. S&o discursos que apontam para o fato de tal visdo ser propagada, até mesmo,
por profissionais de saude, que devem ter uma postura distinta, pautada no acolhimento
da familia, na escuta de suas dificuldades e no apontamento de potencialidades de seus
filhos com SD.

Desse modo, a partir de uma concepcao dialégica, em contraste com a visdo
organicista, verificou-se por meio desse texto que o impacto da noticia pode potencializar
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0 medo e a insegurancga por parte dos pais, pois além do pouco conhecimento que tém
sobre a SD, essa é carregada de esteredtipos sociais, que recaem sobre dificuldades
relacionadas a mesma. S&o estigmas que desconsideram a unicidade de cada pessoa, a
qual é construida socialmente. Além disso, cabe destacar a importancia do profissional de
saude, em buscar ndo somente repassar a noticia, mas sim elabora-la, por meio da escuta
e do acolhimento voltado a familia que esta recebendo e processando o diagndstico da SD.
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