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RESUMO

0 presente trabalho analisa uma crianca portadora de Sindro

me de Down ceonsiderando basicamente os seguintes aspectos:

* A concepgdo de linguagem que temos, norteia a forma e a

dire¢io da relagdo dialdgica que mantemos com a crianca.

* A busca da "normalidade'" fonético-fonoldgica, sintatico-
-semintico e discursiva, nos impede de considerar e aceitar os re

cursos & as condi¢fes dialégicas do sujeito.

’ A ininteligibilidade &, muitas vezes, conseqiiéncia dos
pressupostos que temos sobre a sindrome e do apego a um planejamen
to prévic e exterior a ela. Em outras_pala?ras, muitas vezes torna
mos ininteligivel aquilo que foi falado sem que esPeréssemos qué 0
fosse, ou seja, aquilo que Qio.vem'de encontro a0 que esperavames

que a c¢rianga fizesse frente a determinada situacao.

No Capitulo I faz-se uma reflexdo sobre a Foﬁcauﬁiologia

atual, seu objeto de estudo e sua pratica clinica,

No Capitulo II € apresentado o sujeito desse trabalho -uma
menina, com Sindrome de Down por trissomia 21, que faz téréﬁia fi
sioterapica, fonoaudioldgica e ocupacional desde os primeiros me
ses de vié;.'Ela foi gravada .- nesses trés setores - no perfodo de
3,2; 18 a 4,2; 10, num total de 17 dias de observacao, que perfazem

24 sessoes {de 45 minutos) gravadas, transcritas e analisadas.

*

0 Capitulo IIT trata da nfo aceitagdo e do preconceito s0

cial em relacdo ao excepcional e, particularmente, em relagdo a
Sindrome de Down, Esse preconceito manifesta-se de diferentes for
mas, mas a4 mais sOtil - e certamente das mais nefastas - talvez se

i

ja sua manifestacdo linglistica,
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E, como vemos aqui, esse preconceito transparece ndo sO nas
mais diferentes camadas da sociedade mas também nos trabalhos cien
tificos voltados ao estudo da Sindrome e na formacdo e atuacio dos

terapeutas qué estao em contato direto com ela.

No Capitulo V sio feitas observagdes relativas a duas si
tuagOes extra-clinicas: a priméira diz respeito a duas festas (ju
nina e de Natal) em que pude, descompromissadamente, observi-la com a
familia ena segunda comente os dados levantados por um grupo de alu
nas do 1° ano do curso de Fonoaudiologia da PUCCamp, que, estando

¢

ds voltas com a elaboracdo de um trabalho sobre Sindrome de Down,

acabou, coincidentemente, chegando até Maria Emilia.

0:Capitulo VI mostra como que a concepgdo de linguagem ado
tada pelo terapeuta e 0s pressupostos como despersividade e tempo
de atengao encurtado, aliados ac apego ao planejamento e E_forma co
mo conduzimos nossas avaliagbes e nossas sessOes de terapia muitas
vezes fazem com que a Crianga com Sindrome.de Down tenha mais difi
culdade ainda paré se fazer entender, e seja com frequéncia, blo-
queada em suas tentativas de contribuir para o andamento da relagao
dialdgica ou seja, comprometemos, sem perceber, os resultados que

nos mesmos estamos tentanto alcangar.

No Capitulo VII, finalmente, o planejamentoc e as "técnicas
terapéuticas', o material usado nas terapias e a distingdo avalia

cao terapia de linguagem sdo repensados a luz dessas observagdes.
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xi
Na idade M&dia, os deficientes mentais eram colocados em em

barcagoes que ficavam vagando de porto em porto - sem que eles pu
dessem descer - e que passaram a ser chamados de "NAUS DOS INSEN

k¥
SATOSY. [{Revisda Veja, sef./87).

Eles eram, assim, colocados bem longe do convivio cam os "nor
mais™. Nesse aspecto, muita coisa ja se conseguiu, uma vez que

‘eles hoje ndo s30 mais privados do convivio familiar.

No entanto, acho que ainda cabe a nds - que estamosdireta ou
indiretamente ligados &s pessoas diferentes - afastar essas ima
gens -~ mandando-as para bem longe - uma vez que © preconceito e o
nosso desprezo nio deixaram de constituir forte obsticulo,grande

entrave, a nos impedir de nos aproximar deles e de buscar meios e con

digdes de atingi-los plenamente.

Quantas vezes nac estariam nossos ''pacientes"” revivendo, em
certo sentido, as condicOes da Nau dos Insensatos, sem que seus TE
cursos lingliisticos - comunicativos sejam valorizados e semque.

as diregoes discursivas que eles apontam sejam seguidas?

E ndo seria a nossa formagdo acad@mica - preconceituosa e nor
mativa - que nos estaria impedindo de o5 vermos como eles se mos
tram € nao como supomos que eles o fagam ou como esperariamos que

eles ¢ fizessem?

Sio, portanto, essas designacdes que eu pretendi dar ao titu

}.G*

Mas o que eu gostaria mesmo € que ele fosse amplo e aberto o
suficiente para que cada um dele se apoderasse livremente e o in
terpretasse - a ele e ao trabalho que ele nomeia - da forma mais
particular possivel, fazendo-os pessoais o suficiente para os mo

dificarem, e assim fazendo, modificarem-se com eles.
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I. INTRODUGAD

PEfizabeth demorow varias horos para compreenden
0 que Iinha aconlecids com as nossas vidas"

Depoimento de wn pal de endianca com Sindnome de
Down.,

Revista Veja, 16 set./87, pag. 40
Meu projetc inicial, que elegia o Retardo de Linguagem como
tema da dissertacao de mestrado, teve que ser abandonado, apods meses

de busca de criancas-sujeitos.

Nessa época eu ja atuava como prefessora do curso de Fonoau
diclogia da PUCCamp e como fonpcaudidloga clinica junto 3 uma equipe
composta por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e fonoaudid
logas, voltada basicamente ac atendimento de comprometimentos neu
ro-psico-motores: paralisias cerebrais, afasias, Sindrome de Down

e outras sindromes menos fregiientes.

Eu nio tinha, entao, acesso direto a nenhum caso de Retardo

de Linguagem que pudesse ser sistematicamente cbservado.

Durante cerca de sels meses entrei em contato, pessocalmente
ou por telefone, com inimeros profissionais da area, e afixei, em
locais estratégicos, bilhetes em que manifestava meu interesse por

portadores de Retardo de Linguagem, gque pudessem ser analisados.

Pareceu-me, a época, gue o Retardo era mals uma teoria do

que uma préti:g,uma vez gue, apesar de estar constantemente as vol

tas com o tema - seja via supervisao-a aluno, seja em consulta bi
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bliografica, eu ndo congeguira, numa cidade como Campinas, apds seis

meses de procura, um dnico caso gue pudesse ser observado.

5e eram tdo raros os portadores detal “patelogia”. ela nfo me

receria, entdo, a fama que desfruta na area, de ser das mais fre

gilentes entre as criancgas fisicas e neurologicamente "normais'.

A Sindrome de Down, era um tema que também me atraia e a ele
eu teria acesso facil, uma vez gque a equipe da qual eu fazia parte
atendia, naquele momento, diverses «cases, na faixa etaria de sete

dias até a adolescéncia,

Hoje qﬁando-me remeto a esse fato vejo~o como representati
ve de uma drea cuja atuacdo clinica & fragil ao ponto de sentir-se
atingida por um "observador estranho™ {(estranho?) que, via cliente,
estaria, parecia-se supor, avaliando o profissional, sua conduta e

seus ‘‘metodos'.

Ocorre que o objetivo era justamente converter essas obser
vacbes em repercurssbes telrico-pridticas benéficas a todos que man

tém contato direto ou indireto com o tema.

Certamente ndo & fechande as portas dos compartimentos que
nos afastaremos da Nau dos Insensatos. Ao contrario, assim fazendo

estaremos cada vez mais circunscritos a ela,

Entendo que & sO conhecendo-a que saberemos como manobra-la,
como atingi-la e como afasta-la, sempre e cada vez mails, de ngs e

das nossas criangas,

MANONNY 1985:148, diz;

"Pele fato de eu ten denunciade num  grupo varies thaces  "moralizade
nes e candidosos” de wma centn concepedo da psicanifise infaniid houve
quem achasse que eu questionava Zodo o sdstema atual das assistentes o
ciais e dos educadores. Cadg um se sente ameagado na sud p&ﬂp&&a dised
pling sempre que eu aboido d Euz dn pé&canaﬁa&a o cado da caianga netarn
dada, Colocar em questdo a erdianga netardada nio equivalera a colocar
om quesfdo a nos mesmos?V..
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As profissionais que me abriram suas portas para a observa
¢ao de Maria Emilia ~ a fisioterapeuta, a terapeunta ocupacional e

a fonoaudidloga ~ certamente terdc dado forte e imensurdvel empurrio

w4

e

nessa desmedida 2 soturna Nau.

E conhecer a Nau e , seguramente, conhecer n#o apenas os pas

sageiros, mas, principalmente,sua tripulacao,

Quem sac, afinal, os que estao do outro lado das sindromes,

das patoleogias, e dos 'pacientes”?

Quem sdo os profissionais paramédicos e, mais especificamen

te, gual a formacdo academica do foncaudidologo?

Se percorrermos a historia da Fonoaudiologia no Brasil, nes
ses seus cerca de vinte anos de existéncia, encontraremos certamen
- .. . . T A .
te alem da Medicina, a Psicologia, a Lingliastica e a Pedagogia co

mo disciplinas fronteirigas.

No caso particular dos pedidos de empréstimo feitos a linglis

tica, sBc in(meros os problemas e equivocos decorrentes,

PALLADINO, PEREIRA e ARANTES 1985 apontam as aplicagoes dire
tas, inadvertidas e muitas vezes imaturas, de modelos tedricos prd
prios para o estudo de outras dimenstes da linguagem que n3do a di

mensao patoldgica.

As autoras lembram ainda a importancia de se desenvolver, enm
relagdo do aspecto patoldogico da linguagem, uma Investigagao lingilis
tica explicativa, que levante, analise e interprete 03 fatos a0 in
vés de meramente descrevé~1os. E que isso se faga numa perspecti
va teériéa definida, uma vez gue a concepgao que se tem do objeto

determinara o procedimento metodoldgico a ser adotado.

ARANTES e RUBINO 1985 consideram que a autonomia de uma dis

ciplina € colocada em gquestao guando ela incorpora nogoes deoutras



disciplinas, atribuindo-lhe um estatuto explicativo.

Ainda que se aceite gque a Fonoaudiologia tem, definidos, o
seu objeto ¢,0 seu método, como guer AMORIM 1977 nzo ha, muitas ve
Ze8, COMO negar que a pratica fonoaudioldgica ainda padece de falta

de diregao e autonomia.

Ainda sem perfil prdprioc tantoc no que diz respeito ao aspec
to tedrico, como em relagfio 4 pratica clinica, a fonoaudiologia. vé-
~58, em muitos mamentaé, confundida com a Pedagogia, a Psicologia,
a Terapia Ocupacional, além da propria Medicina, com ocasides onde

dificilmente se definem os seus limites, .

Parece ficar transparente ai a sua ainda indefinig¢doc enguan

to disciplina tedrica e enquanto pratica clinica.
Ha - por enquanto - de se louvar o otimismo de AMORIM, 1977:14
segundo quem:

"Estamos saindo de uma Fonoaudiologia ingenua para entran wuma Fonoaudio
. Logia Clentifica...” '

MATA 1984 considerando o case da Psicolengliistica aponta bem
a peculiaridade das disciplinas hibridas. A autora mostra como 3
‘Psicelingliistica, embora existinde oficialmente h& mais de trinta
ancs, ainda nao conseguiu seu estatuto como disciplina independen

te da lingiiistica e da Psicologia.

Do behaviorismo skinnerianc ao sdcio-interacionismo como uma
passagem bastante fecunda pelo cognitivismo piagetianc a Fonoaudiologia de hoje
mitas vezes se¢ assemelha a uma ‘‘colcha de retalhos", adotande a terminologia

de MAIA 1885.

A mesma autora (ALBANO 1686} aponta as diferentes habilida
des da crianca conforme "adotada' pelo Psicolingiifstica chomsk yano-
"um lingilista que opera inconsciente mas coerentemente’™ - pelo pia

getiano - “uma inteligencia absorvida na prépria acdo" - ou pelo in



teracionista ~ "Um parceiroc nato da partilha e da cooperacdo™.

Parece que a crianca do fonocaudidlogo &, hoje, muitas vezes,

* { W e . N
tude 1sso, @ em momentes contiguos numa nica sessao de 40 minutos,
exposta is metamorfosesz do parceiro-terapeuta que se reveste de ina

tista, de construtivista e/ou de interacionista.

A falta de autonomia ¢ identidade da Fonpaudiologia faz com
que o fonoaudilogo aplique freqglientemente 3 reabilitagio - oral e
escrita - modelos tedricos eleitos aleatoriamente, ou pelo fato de
serem "noves” ou ainda por terem sido elaborados ou adotados antes

. e F3 - *
por algpuem de prestigio em algum sentido. .

A problemitica do “empréstimo’™ em contraposicdo & idé€ia de
“Fontes de inspiracglo’, considerada por PALLADINO  PEREIRA e ARANTES

1985 & flagrante ai.

Muitas vezes previlegiamos modelos, teorias ¢/ou autores qua
se sempre sem considerarmos o alcance e os limites da patologla e,
principalmente, sem considerarmos o sujeito (0 “paciente’™) nas suas

dimensoes fisicas, psico-sociais e politicas.

0 prdprio termo “paciente” - amplamente adotado na area - re

flets, a meu ver, 3 posicdoc marginal, passiva e exterior do sujeito.

Marginal por vir submetido i patologia, esta sim o centro.
Passive por nio ter muitas vezes, voz {ou vez), exposte A otica, e
ao planejamento do terapeuta. E exterior por ser destituido de sua
posicdo de sujeito do proprio discurso, deslocado de sua realidade
discursiva, come seé entre ele e alinguagem (2 sualinguagem) nao hou

vesse possibilidade de constituigio miitua.

Como "paciente’ nio lhe & dada ocasizo de constituir-se como
locutor e, de, sb, assim, desenvolver um juizo critico sobre seu

procedimento,
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0 proprio terapeuta parece ter, nesse contexto, muita difi
culdade em constitulr-se como "sujeito” - nos termos de BENVENISTE
1878, sendq muitas vezes um mero perta-voz desse ou daguele inte

resse, sem dimensionar a repercussdc tebrica-pratica de seu pro

cedimento,

Se por um lado choca, por outro ndc chega a surpreender o ca
so do sujeito P.de COUDRY 1986, um afasico que, tendo anteriormen
te se submetido a um écompanhamento fonoaudielégico (ou, no caso,
a2 um "tratamento”}, ndo s0 ndo evolulu para a esperada reabilitagdo
da linguagem como, ainda, sentiu-se agredido lingiiistica e afetiva

mente, j4 que havia sido "treinado™ a s& falar quando “estimulado”

para tal.

Tendo sido peremptoriamente afastade de toda e qualquer si
tuacdo dialdgica ndo teve nenhuma chance de se reencontrar enguan

te sujeito no e pelo discurso,

A respeito da adocdo de modelos tedricos que, por presupos
tos metodolbgicos excluem o prdprio sujeito, recomenda-se (novamen

te) COUDRY 1986,

Sepundo FOUCAULT 1968 :74
"Nossa socledade ndo quer xeconhecer~se no deente que efa peqsegue ou

que encerna; no Lunafante mesmo em gue ela diagnoslica a doenga exclus ¢
deonie®,

4 adoc3o, pelo fonoaudidlogo, desse ou daguele modelo telri
co &, além dissa, quase sempre destituida de toda e gualquer pers
pectiva histbrica, o que representa, no minimo, uma grande e grave

decontextualizacao,

Por destituicho de perspectiva histbrica entendemos aqui o
fato de se trazer para a pratica cliinica as consegliéncias de sua

prdpria histdria,



Pretendendo-3e seguidor deste ou daguele texto, qde é data
do, e portande, marcado pelas condigdes gue o geraram e di~lo por
definido, conclusive e adequado 8s necessidades cliinicas do "pacien

te"” naquele momento,

Com um minimo de senso critico € impossivel, como fonoaudid

logo, nao se identificar com STEFANO, o jornalista de ALBAND 1987.

Porém, por mais embaragosos que tenham sido as tentativas fei
tas por STEFANO para assegurar o seu emprego no jornal, a situacao
do fonoaudiologo € outra, pelo fato de que em suas mios o 'pacien
te’ e/ou sua familia, entregam a responsabilidade pela reabilitaclo
néo apenas da linguagem mas, através dela, o prépric individuo , da
condicdo de sua existéncia do seu priprio viver.

-

A relacdo do tervapeuta com o seu "sujeito” s6 & verdadeira
e fecunda quando deixa de ser unidirecional, quando o terapeuta des
titui~se do "poder”,da competéncia” e da nsabedoria’. Quando &8s ag
simetrias sdao vistas como impulsionadas por ambos os parceiros,
gue se fazem e refazem e que farendo-se e refazendo-se fazem e re
fazem a relagdo, que por sua vez oS endossa © os faz existir nesse

espaga comum € lLnico.

OLIVEIRA, 1988:28-30, diz:

" .. Em ambas as sifuacoes uliaspassed meus Limifes clinicos, ¢ na medi
da em que o fononudiofogo ubtrapassa talis Limifes, assume postuma flexl
vel de atuan dixgiamonte em "campo®™, obiBm-sc a mew ver, uma verdadedra
sdtuacde de thoca de experniBuelas. Sainde de seus Limiies de "Zexzapew
2" por fonmagde cle se Tomna neste momento, un elemenio que absoave in
foamacbes, ab quals contribuem disefamente para seu propaic aprerdizady
¢ erssoimento, Ewmcontra, allm do fudo, wn medlo bastante fiel ¢ nico pa
aa avafian a eficibnoia de seus métfodos o feenicas de abordan educagdo
ou needucacdo,

Parece-me claro que a queda do “paciente” nao se dara isola
damente. Com ele o "treino' e o 'tratamento” serac necessariamen
te substituidos pela "troca" e pelo "crescimento” respectivamente.

Nic haverd mais "o que aprende’ pois nfo haverd quem Vensine”.
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A "diferenga" estard, come deve ser, assegurada pelas condi

coes unicas ~ fisicas, socio-econbmicas ¢ psico~socials de cada um,

Nao uma "diferenca de saber" was uma "diferenga de ser’, con

P

igdo de existéncia da prépria relacio.

[P

E, entdo, aceitar a diferenca e, portanto,oc "diferente” - nko
implicara em aceité-lo temporariamente ~ como etapa a ser cumprida
na diregac da unificagado e da padronizacBo. Nem em aceiti-lo resig

nadamente, sucumbido ao inexoravel,

Aceitar a diferemga serd garantir-lhe existencia como tal, e
supor, portanto, gue nela havera, inclusive, espaco para a semelhan

ca, e nao ¢ inverso*.

FOUCAULT 1968:16 diz:

fQuanto mads Ko encnan ocomo um fode a unddade do sen aumana, madls Ae dis
sipa o nealidade de uma doenge que seria wiidade eapecidiea ; e Lam
bim mais se impoe para subsiituin a ar&&&é& das oty nafuands da doen
ca, a desenicao do individuo reaginde a sua sifoncde de modo  patofigl
co” -

E mais adiante, na pagina 18&:

"A medicdna viu esfuman-se  phoghessivamende o Linha de éepa&aﬂag enthe
05 hates pateloglens ¢ 04 nemmadss ow melhon, ela ephegndeu mais clang
rente que o8 quadhod clinicos raso eram wna cofecao de fates ancomais,
de "monstnos" fisiologices, was sim constituldes em pante pelos wocanis
Mes RoaELLs ¢ as reag De4 ad&p&&f&waé de Wit CAGANLAMO AUNCLONARGT SLQUR
do sun nomma”

A relagac do profissional com o sujeito estara sempre aber

+
%

2 na medida em que eles s¢ determinarem muituamente.

o

E sobre a linguagem, nfc caberd mais domina-la e muito me

nos ensina-la, mas siw compartilha-la em toda sona amplitude.

Assegurar a existéncia da “"diferenca” nao e atribulr-lhe

% A mesa redonda "Alfabetizagao do Deficiente Auditivo” aspresentada no II Sinm
posic Brasileiro sohre & Problematica da Deficiencia Auditiva 2 da gual paru
ciparam as Professoras/Doutoras Ana Lulza B.Smolka, Maria Bernadete M.Abaurre
& Maria Lavra Mayrink Sabinseon, lapidou esss minhs mapeira de considerar o
¥difarente”




ulka autonomia que a cologue fora do alcance de qualquer teoria lin

giistica.
Nao €, portanto, substitulr um radicalismo por cutro,

£,pelo contrério, tornd-la explicavel demtro da propria dis
ciplina que deve te-la por objetive. E, entdo, definir realmente es

58 phbieto,

Um objete cuja forma vem com as condi¢oes do seu sujeito. B
que &, portanto, sempre real e UGnico, gue se refaz a cada instancia

40 mesmoe tempo em que £ e continue sendo definitive

Para ARANTES e RUBINO 1985:107
"Apenas um modelo que fide com a Linguagem enguanto um obfeto  cuja cond

ﬂugaa deva spa explicada pode seavin de L{nspiracde ac  fonoaudio
Loge”.

Assumir gue & linguagem €, pelo menos em parte, construida e
negociada €, automaticamente, abrir mio da homogeneidade e aceitar
as especificidades individuais e sbicip-interacionais que se estabe
lecem na histfria do individuo.

A face patolOgica da linguagem €, no meu entender, uma for

ma unica de ser., E & dentro desss unicidads gue deve ser dimensio

nada peles gue pretendsnm compreends-la.

E considerar Dnica essa linguapem (e cor ela © sel sujeito)

néo £ isola~la do seu contexto sdcio-poiltico:

o The dacts® produced by any psychelogy which atfespls Lo Agnone Zhe
peliticnl context of what £ obigaves will be aboul as ussful as , say,
an anﬁ&j&&é of & vwiolin concent which {gnoaes what the oxchesira 44
playing” (INGLEBY 1976:152),
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[T, DADOS DO SUJEITO

"Minha mag achava ¢ estudo a codsa mais 4ina  do
munde, Nao . A colsa mads fina do mundo ¢ o senti
mento”,

ADELTA PRADD
Maria Emilia € @ primeira e unica filha de umcasal de nivel
soric-economico e cultural médio, gue se separou guando els estava

com cerca de 2 oanas.

=
4]

sceu a 3 de setembro de 1¥81, de parto normal a termo pe

5

4
g
s
[
]
£
)

10 gramas e medindo 44 ,5cm.

Segundo o cardiotipo realizade @ portadora de trissomia Z1  sim
piles com cardiopatia congenita associada. Em decorrencia dessa ul
timg alteragac fol submetida g cateterismo acs 8§ meses e @ Clrurgia
Lorretora 03 9 meses.

4

Iniciou terapia fisicterdpica com 1 més de idade, {onocaudio

}..J
'Kli

o

&

1

o

1bgica com 40 dias e ocupacional 8 meses e até hoje & atendida

@
-t
pey

pelos 2 setores, semanalmente em sessoes de cerca de 45 minutos.

L

f

i

A

D

erapia fonpaudioldpica itz desde o inlcio pela mesma

prﬁfissianaijque a considera d6cil e cooperadora embora birrenta e

determinada quando contrariada.

Fregu

{“"s

=nta escola normal desde os 3,6 ancs tendo passado por

maternal I e I, e Jardim I1.

Segundo a made, ela, até agora, conscguiu acompanhar os cole




i1

gas 'normais’ da mesma faixa etdria.

Como a mae trabalha em periodo integral, ela sempre Ficou du
rante o diz com oS avds maternos - que tem grau de instruglo prima

i

Desde o3 6 meses tem uma baba gque a acompanha praticamente
o dia todo. E com elz ~ por meic dos aviés (32 gue a familia nio
reside em Campinas) que Maria Bmilia vem & Clinica e € ela tambénm

guem recebe as orientagoes dos 3 Setores e desenvolve em casa as ati

vidades sugeridas por eles,

METODOLOGIA

hice
Ami
(35
2

Inicialmente eram duas zs criangas cobservadas, sendo Mar

Emitia uma delas,

Ambas eram meninas, diagnosticadas como trissomia 2le de ida

de aproximada.

A intencdo inicial ers se fazer um estude comparativo, iz gue,

apesar 405 aspectos comuns mencionados scima, o ambiente socio~cul

tural & familiar era bastante diverse. Fatores como aceitagac per
parte da femilia, ansiedade o estvimulacao dada & cyianca nos chams
ram & atenche (& gue, lingliistira e interacionalmente havia diferen

cas consideraveis entre as duas.

Apbs as sesstes iniciais de obseryvagao semanal,uma das crim

ca, e

s

ca%, por razces gue nio cabe considerar aqui, deixou a [lin

egxhora a mae tenha se Jdispoesto a continuar celaborande, o trabaibo

de observagaop dessa crianga tornou-se invifvel.
Maria Emilia passcu, entao, a ser sew Gnico sujeito.

As sessbes de terapia fenoaudiclfgica continuaram a ser ob

sevvadas em fitas K-7 para posterior transcrigdo e analise,



As

o
Lot
144}

rimeiras 1 essoes observadas foram s6 de Foneaudiolo

- .

g1z ¢ duraram cerca de 30 minutes, ja gue dos 45 minutos da 385540,

»

08 primeiros gquinze eram dedicados ao trabalho de estimulacao moto

ra dos Orgaos fonoarticulatorics (O.F.A.Y.

Essas sessoes corrgsponderam, vespectivamsnte &s seguintes

]
el
i
L

L2325 - 3,3:% - 3,510 - 3,8:;23 -~ 3;10 - 3,11;4

LE]
e
forerd
[
0
H
.
fd
el
1
o
]
L
|
e
[
P.....&
[
i
A
o
[}
o
i
RS
"
[}
[
o

-

& partir dafl o trabalho de observacao estendeu-se as sessdes
de rerapiaz ocupacional e fisivrerapla, na tentativae de avaliar =z
performance 1ingliistica e interacional dela em diferentes contextas.

0 fatvo de Maria Bmilis nadc residiy em Campinas inviabiliza

va gualquer tentativa de observagdo sistemitica dels em casa ou na

wla,

Eri

r

ke

Assim, no 14%, 15% & 16% dias, correspondentes 4as  idades

4,2:17 ~ 4,2:24 e 4.3:1 glz foi observada nas sessoes de  terapia
soupacional, foncaudiclogia e fisioterapia, nessa ordem.

T

et

Ko 17¢ dia, com 4,5:8 ela foir observada #penas em Teraplia

Goupacionzl e Fonoaudiologla.

dias de ohservacro periazsm

- o e o v ol P I S
o sends gue am todas elas gu estive

P o © ayae b
LEeMpTe presenié.

rr

recobren um periodo  de um anc um mes e vinte dias: de

3,218 g 4,3

A
-t
[ex]
*
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ITI, A FORCA DO PRECONCEITO

"Pana condenon alguem 2 sempre cedo demais’
MAUD MANCOHNNI

" A CIENCIA

No caso particular da Sindrome de Down, se encontramos, na 1i
teratura consultada, autores que defendem a importancia de se in
corporar as anilises os dados sGcio-culturais do universo do sujel
to (LZISK 1967; INGLEBY 1876) e, mais especificamente, de como a re
presentacdo que se tem so sujeito e da Sindromé encaminha-os para
gsta ou aquels diregdc (BODINE 1974; CHESELDINE e Mc CONKERY 19?9}}\,@_
nos também que o pressuposto forte da incapacidade dacrianca com Sin
drome de Down e a aferigaoc constante das 'capacidades" pelo parame
tro da normalidade sdo uma constante nos propriocs profissionais que

lidam com a Sindrome.

Sempre que nao se confirmam os atrasos, as dificuldades, as de
ficiéncias - em rela¢do ac "normal’ - os autores se sgurpreendem e
o resultado & visto como sendo ''contrario ao que se  esperava”

{RUTHERFORD ¢ GOLDBERG 1978, SMITH e OLLER 1281).

Parece entdo que o trabalho e a pesquisa ndo sdo abertos 3 in
vestigagdo e comprometidos apenas com o gue se descortina; pelo contrario,
nascem com a funcao pré-determinada de confirmar um conceito anterior.

E o exe¢rcicio do preconceito por quem deveria ver nele o ini

migo maior do seu trabalho.
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A FAMILIA

SPRINGER e STEELE 1980, a partir de um levantamento efetua

do junteo a .guarenta pais abordam tres aSpectés basicos:
= A forma como a Sindrome lhes foi comunicada: onde, quan
do, comp e por guem. N

= Q(Que énfarmagﬁes eles tinham sobre os aspectos genéticos
da Sindrome,

« A expectativa deles em relagaoc 2 situagao atual e futu
ra da crianga e como isso influenciava a constituigac fa
miliar.

Be um modo geral, segundo eles, os pais nao aceitaram passi
vamente as orientactes, sugestdes e conselhos médicos ¢ a grande
maioria deles sentiu-se extremamente atingida pela forma como a no
ticia lhes fol transmitida, sendo que isso foi particularmente mar
cante quando apenas um deles ~ na maioria das vezes a mae. receheu

spzinha & teve que transmiti-la ac conjuge.

Em 27 casos a crianga era filho fnico ou Gltimo filho. Des
ses,‘EB ja haviam decidido antes do nascimento gue nac teriam mais
filhos. Dos outros 14, nove haviam inicialmente planejado ter mais
filhos e sua decisao posterior de nac té-los mais foi devida ao nas

cimento da crianca com Sindrome de Down.

No entantog eles nao justificaram o fato de nio gquererem mais
filhos como s devendo ao medo de que a Sindrome se repetisse (e os
autores nao relacionam o fato de os pais nio quererem mais  filhos
as informacdes de que eles dispunham sobre o fato da Sindrome poder

vir ou nAo reimcidir naquela familiaj.

Eles diziam sempre que nao gueriam mais filhos porgue o fi
1he portador da Sindrome iria exigir deles todo o cuidado e atencao
de que dispunhanm.

ZISK e BIALER 1967 consideram a velacdo entre a posigao fa
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miliar e ¢ desenvolvimento da simbolizagdo e das %ab&ﬁﬂadés lingliis
ticas, j& que a crianca com Sindrome de Down € frequentemente filha
de pais maig}idases e em geral o f#ltimc filho, apls cujo nascimen

to os pais decidem nao ter mais filhos.

Segundo SPRINGER e STEELE é imprescindivel que os pais de um
recem-nascido conhecam uma crianca mongeldide mais velha, para que
se familiarizem com o5 alcances e limites da Sindrome e tenham uma
expectativa mais realista e positiva, ji que a maioria dos pais de
portadores de Sindrome de Down em idade escolar o0& véem Como. uma
pessoa com limitagOes e requerendo uma educagao especial, mas que,
apesar disso, pode alcancar uma semi-independéncia fisica, social e

até escondmica.

Este foi, alids, o depoimento da mae de Maria Emilia, que te
ve essa experieéncia e hoje a relata como tendo sido altamente posi
tiva & encorajadora para ela: apds o impacte da noticia do masci
mento de um beb? mongoldide, e de toda a ansiedade e angistia gera
das ?ela concretizacade de um futuro imprevisivel e aparentemente com
prometido - para ambas -, ela conheceu um menino com Sindrome de Down

pouces anos mais velho gue Maria Bmilia,

Isso fol suficiente para gue aguele nascimento Passasse & ser
aceitdvel & aguela crisnca deixou de ser vista como predestinada a

uma vida de dependencia e marginalizagao social.

Essa experiéncia &, certamente, parcialmente responsavelpe
la aceitagdo de Maria Emilis no ambito femiliar, o que, por sua vez
deve-se relacionar diretamente 4 auséncia dos problemas comportamen
tais que a literatura {ver LEFEVRE 1881, entre outros) e o senso co

mum veem como “associados”™ a Sindrome.

Ao gue tude indica, eles sado, mais do que tudo, gerados pe

la grande rede de tensdes, sngustias, ansiedades, frustracdes e cul
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pas que se estabelecem no ambito socio-familiar, em todag as suas

instancias.

MAHOKRNI 1885:16 diz que
"o A resposta nao estd cektamente na distingdo entre vendadeina ¢ fak

sa debilidade; esid principalmente no sentido que fomou seu  distiinbds
wa consielacao famcfian”,

Aparentemente ~ e a despeito da falta da figura paterna-nao
se nota em Maria Emilias sentimentos de agressividade, negativismo e
hirra. Ela parece cogperadora, docil e agraddvel sem no entanto ser

passiva, demonstrando seud interesses e suas discordancias.

Relaciona-se bem com as pesscas de seu microcosmo e faz c¢la

ra distincao entre ©s5sas e outras pesso0as proximas was nac tao liga

das 4 ela.

Vai a escola, ve TV, vai a festas, brinca e briga: ten enfin

a vida de uma crianca nessa falxa etaria.

Vem-me & lembranga nesse ponto o caso de uma mae de um meni
no portader da Sindrome gue procurou um éirurgiéﬁ plastico para ti
rar a "marca’ do rosto do filho, j& gque, segundo ela, o zspecto vi
sual o comprometia e fazia vom que ele fosse, desde o inicio, priva
do de uma condicdo lingiistica-interacional adequado (ndc tive no

ticias de desfecho do casol.
BODINE 1974 lembra az importancia da aparencia fisica do mon
goidide como determinante de preconceitos que levam a uma interagao

bastante comprometida.
Em MANONNI 1985:47 encontramo$ uma retratagao bastante fiel
da malhz de culpas e ansiedades, de toda vunerabilidade da mae de

uma crianca difevente:

" gue a mae vinka pedin ean wma cerfera, 4sfo €, a afiwnagas, ne  dig
punss do outnp, da mentine deda”,
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£ ainda, na pagina 95;

"5 pals procuram sen afudades ; ¢ sBu L{%mpam &, ds vezes, wmaion do
gug o da crdanca, Tsia, devide o wmt cgressdo 4&549& paaasaa desenvol
ve wma Senalbilidade de £ipo panticular®

E, flnalmente? na pagina 23

"A mde deseja pbscunamente que a bud pergunia nunea aeceba xespesia, pa

np gue pessa contieush a fazi-fe, Mas precdsa de foaca pana aa&t&nu&ﬁ

e ¢ L340 gug eln vem pedin. Precisa  de wma festemunha,uma fesd emunha

if,é¢n$a gue poi iads do fachada de i%ﬂﬁq&&zéﬁﬂda ela nae agilen
i

A SOCIEDADE
Invariavelmente as maes de ¢riancss com Sindrome de Down re

latam experiéncias angustiantes vividas socialmente com seus filhos,

As pessoas sempre o% olham ou de forma diferente ou mais pro

i

longadamente e gquando se aproximam sac comuns as adietivacgoes que

gyvidenciam 0$ pressupostos e representacoes da condigao inferior que

lhes atribuen,

Comentidrios como "coitadinho®, "nasceu assim?" ou "0 que ele

tem?” sao tao freglientes guanto desesperadores pava os pails.

Lembro-me de ter ouvido certa ver uma mae dizendo gue seria
muito dificil gue o filho se aproxinmasse da normalidade porgue des

de pequenc 2S pessocas Ja o tratavam difervente, olhavam-no diferen

te, falsvam com ele de forma difevente porgue a Sindrome de Down

marcada visuaslmente, Basta olhar para ver.

o

"Wa vossn epoca fode wunds 4a qristico: o midico, o dinelon da es

cola, a asaistente social, a viziia Lr«asmﬁda pelo ubitime  phograma de
felevisio. Qualquen adulio "eveluldo™ esid ﬁ&uu¢a g tnk ouma "epdnidoe au
forizada®. Cade um conbere a ?mggﬁé&.aéﬁﬂf , ¢ melhon reeducadon, coda
um da a4 _sug opinido sebre o taafamente o fem nos Labdes o nome do "me

Lhon” modics,

hy
P
40

Ts50 fnfvez seda nesufiado da pc»wza,x“qgao o _nogies cientificas, mas
fabver seja fambim wea wodida da aesigdade do phblico, TPreocuy gnda ROA
oom un degioionte mascnianed nossa phiprda angustia, £ ede que & doen
o, nae svmps nos, [MANONNI, 1985:150}.
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Segundo FOUCAULT, 1968:71-74:

"Un fato Lornou-se, ha muito tempo, o Lugan comwn da sociofogia e da pa
tologio mental: a doenga 50 tem reakidade e valor de doenga no 4inte
sdor de uma culiura que o keconhece como Zal”.

Mais'édiante

"Pal cada cultura formerd da doenga uma imagem cufo penfid €
delineado pelo ccnjunxa das virtualidades antropoligicas que ela negli
gencta ou repaime”,

E aznda:

© "Nao ha fugan na nossa socdedade para o deficlente mental. Eoesse o dag
mr, Pela fonca das circunsiinedas ele se ve condenado a continuar o
maxgem ou "eondenado” a cuhar-se {Lsto €, a assumin uma dose de s0frl
mento}”.

Finalizando, o mesmo autor diz, na pagina 148:

"Wos palses primifives, os Loucos vivem entre os oubros homens, Lem o
seu Pugar wa aldeie, assumem um popel, mebmo que sefa o papel de fouco,
e 4a0 nespedtados como Zak. Na nossa civibizacdo, nwao ha £uga& para o0
sen numano Lncapaz de um cento nendimento social ou escolarn. A coridda
ao rendimento escolan atinge o pri-pithere gue, se 2 perseguido  pela ma
sonte, sesR muito cedo excluldo de todo o sisfema escolan, Serd exclul
do nido pela con da pele, mas pela forma ou qualidade da sua {ntedfigin
eda,

Exta fotak impossibilidade de sen acedle pefﬂé que ¢ cercam fixa, auio
maticamente, o "doente mental" na sua "doenga™. Sen noiulado come debil
ou como Louce,como sex apontado pon sern negao 80 pode Levar a aubmis
220, 4 um estado de fato, ou & nevelia. Nao ha possibilfidade de 3¢ assu
mix como ser autbnome, ubtrapassando ume gronteira tragada  pelo outne,

Tal como se foi fulgado, assdim deve permanecex.

A INSTITUICAQ

As nossas instituicoes e a maneira come sdoc estruturadas e
como consideram seuns acolhidos refletem guase sempre uma otica ma

nigueista.

Agrupam~s¢ multas vezes portadores de diferentes patologias ,

sejam elas;

» De ordem psico-social: autismo, psicoses., neuroses, etc.

il il -
« De ordem fisico-neuroldgica: paraliticos cerebrais e de
ficiéncias auditivas em graus diversos.

« De ordem genética: Sindromes diversas (inclusive a de Down).
: ' >
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+ Casos de deficifncias miltiplas ou sem diagnfstico,

Reflete-se al a suposigdo de que o mundo se dividiris entre
os "normais’ (e os limites da normalidade ficam por ser estabeleci
écs} e 0S8 “GﬁtrﬁS", que constituiriam wn conjunto paradoxalmente cafég
terizado e constituido pela "diferenca”, e a partir do que contra

pbe-se 3 normalidade.

Como se & condigdo para considerar a diferenca fosse neutra

lizar suas nuances € suas especificidades, fazendo dela um bloco.

No caso das Sindromes, cai assim por terra a propria defini
cao, que parece ser lugar comum nesse mesmo meio institucionalizan

te, de que & "um conjunto de sinais e sintomas que a indlvidualizam”.

MAUD MANCNNI, na pagina 148 sintetiza assim a relacao da
instituicao com o excepciomal: |
"A pedagogin fem feito progressos no sentide da adaptacac, da melhoria

do bem estan do sujedito dentro dos Bimites que o outro cnd que ele pode
&Mz.m”‘

A FORMACAO B0 TERAPEUTA

Nip encontrel nada melhor do que ¢ termo complo - usado por
BERNADETE ABAURRE no exame de qualificag8o - para definir a relagaoc

familia - instituicao - sociedade no gue concerne aos excepcionais .

Os pais ansiocsos, frustrados e inconformados, TEeCcorTen a ins
tituicgao QBe, marcada pelos pressupostos como -~ no caso da  Sindre
me de Down - incapacidade, rebaixamento intelectual, dispersivida |
de e tempc de atencio encurtado, tratam-na de antemi3o como diferen

Te.
Nio sabendo perfm, o que fazer com essa pessoa que ''ndo € co
mo deveria ser' a instituigde, ac mesmo tempe em gque & marca <omo

diferente, passa a aferi~-la pelos pardmetros da normalidade.
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E a formacac dos profissionais paramédicos tende & atender

ao gque & sociedade como um todo espera deles.

Na#o estarlamos sendo formados para recebé-los em redutos on

de sles estejam confinados entre seus semelhantes?

NHo serfamos muitas vezes oS instrumentos pelos guais a so
ciedade, pretendendo continuar distante deles, perpetua essa condi

cdo de confinamentoe? Nao seriamos os agenciadores do compld?

Paradoxalmente, nio estariamos trabalhando para que naoc hou

yesse nunca um lugar para eles entre nos?

E nessa atuacdo em favor do confinamento uma das mais pode

rosas armas de que o terapeuta dispoe € o planejamento.

Se elaborado anteriocrmente ao sujeito, tendo por base uma pa
tolegia, nde haverd nunca a participagio dele na constituigao e no

andamento do programa.

Atemporal e impessoal ele existira sempre independentemen
te das peculiaridades sGcio-culturais e psico-efetivas dos ''pa

cientes™.

A eles todos deverao enguadrar-se, come se sendo diferente
todos fossem lguais, come se além do "normal” s6 houvesse a possibi

l1idade de ser anormal. De ter essa forma.

E ele o meio de se anular toda e qualquer possibilidade de
contribuicdo - informativa, cognitiva, lingliistica, discursiva, etc -

do sujeito aquela relacao.

Por ele o sujeite &, por antecipagdo, visto como incapaz, cCo
mo inferior. Excluido de ambito da participacdo e da atuagao con
junts, nada lhe ryestard além da possibilidade da aquisigiao de au

tomatismos,
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MANONNI 1985:3107 diz:

"Hinna  experifncia ensinou-me que as diferentes foamas de reeducacio |
a0 preciosus quanto empregadas com conhecimento de causa, de nadz sex
vem guande a chlanga wio esi2 pronta ¢ beneficiar-se dedas como sufeddn
sutbnomo ¢ hesponsavel®,

Que Nau € essa que a tantos abriga? B, abrigados por ela, ndo
serd certamente ac paciente que servirido os terapeutas. Supondo va
Joriza-los os desconsiderardo, excluindo-os da construcdo coajunta
¢ anulando-os come pessoas. Ressaltando as faltas que a Sindrome
i& expoe.

E, seguramente, ndo € estande na Nau que poderemos contribuir

L

para que essa situacds se modifique.

Teremos que, primeiramente, descer dela para depols trazé-
-los conosco., Valorizd-les dentro de suas condicfes, enfatizando
suas capacidades; enxergando o que eles mostram e os caminhos que

indicam, ao invés de sab&-los plenamente sem nuca té-los vistos.

O'HARA 1983:97-88, diz:

"Com Lodoa 04 mithares de velumes esonifes ¢ publicados sobse o foma
da condigao humana, podemos se desefanmos, dar-nos a corfortante {Lusac
de gue entendemos nosss natureza. Podemoes sentan em noséos consuldo
nios com nessas estantes nepledas com os Livios que Lemos, sentindo- ~A08
conglantes em nossa perlcia, em nosso cophecimento ¢ em HOA40 ghau und
vensitanio, que asseguwa a Mot e ao wmundo que sabemos o que estamos §a
zends. E p@dﬁm&é nos sendin conflantes”,

E mais adiante, na pagina 99:

"Ao dnves de sen wn expent, o terapauta se Transforma num colabonadon,
ﬁmﬁwmmemsmagnﬁmmmamzmmijmkﬁndoa&£Mm Qz@umw&
fem de renuncian av peden e controfe scbre a sifuncio que desabrocha ¢
estan preparade para entran plenamonife pa danga de possibibidades  gque
o4 dods junfes crlando. Remuwnclar av controle signigica que devemos €3
fan pﬁﬁﬂ&&ﬁd& pera. acedian que o mundo de eada wm ¢ unice. Devemes 4o
nunciar o concedtos fixos sobre "o munde, ne sentido de ven, sentin €
sea no Lugan do outno®,
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IV, FATO E PRECONCEITO NA LITERATURA CIENTIFICA

A STHDROME

A Sindrome de Down - conhecida por Mongolismo - & conhecida
desde a antigliidade e recebe esse nome por ter tido suas caractg

risticas descritas pelo médico inglés Langdon Down em 1886.

0s portadores da Sindrome de Down encontram-se no grupo d4os
“"deficientes mentais”, perfazendo cerca de 15 a 20% desses casos se

gundo SMITH e WILSON 18973,

Ha considerivel material literario a respeito da eticlogia
¢ das caracteristicas, em especial as fisicas, dos portadores de tal
Sind:ame , & guanto a esses aspéctos nao parece haver discordincia
significativa entre os diversos autores (SMITH e WILSON 1973, LEFEVRE
1981 etc).

Tem~se como certo, até agora, "como" forma-se uma crianca
com Siﬁdpeme de Dewn, embora ndo haja praticamente nada a respeito
de "por que' isso ocorra. O Unico fator de risco aceito unanimemen
te & a idade materna, sendo que até hi poucos anos eram consideradas
altamente propensas & gerar uma crianga com essa$ caracteristicas
as maes de mais de 35 ancs; atualmente ve-se um grande nimerc de
c:iang&s Conm Sindrmme de Down, filhos de ma€s jovens, de wmenos de

20 anos,

Gragas a LEJEUNE e COLS, desde 1959 sabe-se que ela € devi
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da a uma alteracdo genética, mais especificamente a um Cromossomo
21 a mais nas células do organismo, com consegliente alteracio fisi

ca ¢ mental.

4
Segundo LEFEVRE 1981, tal Sindrome pertence ao grupo das en
cefalopatias néo progressivas, j& que a 'causa" - ou seja, a alte
racio cromossomica ~ atuou num certo momento mas ndo tende a agra

var-se ou a evoluir come acontece com outras Sindrcmes,

A crianca portadora dessa Sindrome terid sempre caracteristi
cas pessoals, - decorrentes de seu ambiente socio-econdmico e cul
tural e de sua configuragao emocional, - 3o mesmo tempo em que apre

sentara as varias caracteristicas que individualizam a Sindrome.

A mulher mongoldide pode vir a se reproduzir e tem risco ted
rico de 50% - e na pratica 30% ~ de chance de ter um filho normal
enquanto gue os homens sdo geralmente estéreis (PINTC JR, WALTER -

x

Informacdo pessoal),

» Plagnosiico Diferencial

{abe ap geneticista dar o diagndstico, através do exame fi
sico e, se necessario, do cariﬁti?o - exame da configuracaoc CTomos

somica das cé&lulas do individuo.

Quanto mais cedo isso for feito mais efetive e eficaz sera
o trabalho terapButice, embora, segundo LEFEVRE 1981:2 as encefale
patias ndo progressivas tenham uma "tendéncia para a melhora” e o
obietivo da equipe terapButica seja o de "acelerar o impulso expon
taneo de desenvolvimento®, lentificado pela doenga.

Dentre as alteracdes que podem se confundir com a Sindrome

de Down - cabendo tamb@fm ao geneticisia dar o diagnostico diferen

¢cial - estd o hipotercoidismo que, se ndo tratado nos primeiros 4
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o o meses de vida, leva ao chamade "cretinismo™ conm alguﬁas carac
teristicas semelhantes ds do mongolismo, associadas 3 wma coloracdo
amarela: idade ossea ¢ gepho de peso inferiores ao normal ¢  aspec

tn edemaciado.

Tais criancas sio mals "paradas™ e quande choram e fazem fra

camente {PINTO JR. WALTER - Informe Pessoal).

o Incidéncia

A incidéncia médica seria de 1:600 a 1:800, tendende & au
mentar & medida em gue aumenta a idade materna, sendo consideravel
mente alta em maes de mais de 35 anos chegando a 1:50 na faixa eta

via de mais de 45 anos (LEFEVRE, 1981).

IDADE MATERNA INCIDENCIA SEGUNDO LEFEVRE 1881

- 25 anos 1:600
25 ~ 29 anos 1:1350
30 -~ 34 gnos 1:800
35 - 3% anos 1:260
40 - 44 anos 1:1060
+ de 45 anos 1:50

« Sobrevida e Complicacors Asscciadas

Segundo SMITH e BERG, 187¢ a espectativa de vida desses in

dividuos tem sido objeto de muitas especulsgoes, mas parece final
mente ter havido uma razofvel concordincia gquanto aos seguintes da

dag:

« 25% morreriam nos primeiros O meses

« 31% morreriam no primeiro ano

» 50% morrveriam entre os 10 anos

« Apenas 25% atingiriam aos 30 ancs e 4% chegariam aos 30

AIL0E .
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Além das caracteristicas prfprias da Sindrome, algumas compli

cagbes em geral vem associadas 3 ela, tais como:

. Pfdbiemas cardiacos: algumas vezes controlades com medi
cagan, mas muitas outras vezes sendo necessario recorrer
2 cirurgia,

» Suscetibilidade a infecgbes: em geral ha, nessas criangas,
um rebaixamento, em 3eu oOrganismo, de defesa contra infec
¢coes, sendo gue as mais comuns aqui seriam as respiratorias
e as intestinais {especialmente a gastroenterite)}.

< Alteracoes no trato intestinal afetando distintas regides
intestinais tendo como consegiigncia imediata o8 vomitos e
as dificuldades em se alimentar.

« Leucemia: considerada mais fregiiente em Ccriancas com Sin
drome de Down ~ especialmente na faixa de Z-4 anos de ida
de - do que em Crian¢as normais.

Essas complicacles muito freqlientemente levam o mongoléide

a0 Obito.

« Diagnbsiico Pre-Natal

Calcula-se que cerca de 60% dos fetos mongoldides sejam abor

tados naturalmente (PINTO JR. WALTER - Informe Pessoal).

0 diagndstico pré-natal & indicado principalmente nos casos
de:
« Idade materna acima dos 35 anos

» Pai ou mae com alteragho cromossomica

- Casos de Sindreme de Down ou outra alteragio aramosaomlca
na prole ou na familia,

0 exame - amniocentess - & felto a partir da extracao de

20/30mé de liguido amnidtico em torno de 14%-16° semana de gestagdo,

fazendo-se a cultura das céiulas do liguido asmniotico e verifican
do-se se hd nelas cromossomos a mais., £ um exame com uma margem de

erro praticamente null.
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Outro exame, recentemente desenvolvido, & o da Pungdo Trofo
bléstica, realizado a partir da 7% semana de gravidez, que permite
0 éiagnéstggo inclusive no mesmoe dia (PINTO JR., WALTER - Informa

cao Pessoal).

« Efiplogia

A Sindrome de Down caracteriza-se entdo, basicamente, por

wm excesso de material genético.

- 50% dos casos apresenta trissomia simples do par de c¢ro
mossomos 21:  ao invés de ter um par de cromossomos 21, um
proveniente do pai, ocutro da m3e, hd um cromossomo a mais,
dai o nomea'trissomia 217. Em cerca de 70% dos casos, o
cromessomo adicional seria proveniente da mae.

No cariotipe serd observadeo a presenca de 47 cromossomos e

nae dos 46, como € normal.

As conseqliBncias seradc tanto mais graves quanto mais cedo
ocorrer tal alteracao, porgue, havendo nas fases inmiciais do desen
volvimento embrionaric, poucas células, todas as derivadas de uma
com trissomia 21 serac também cflulas trissomicas (SMITH § WILSON,

1873).

« {erca de 5% dos casos sao os chamados "mosaicost - 2 al
teracdo cromossOmica ocorre nio nas primeiras divisdes ce
lulares e, portanto, menos c¢élulas sao trimossomicas [ ©
comprometimento € menor, tanto fisico como mentalmente, e
o prognéstico € sensivelmente melhor.

Pode acontecer de se encontrar cascs de trissomia total no
sangue, Com mosaicismo nas células da pele e do cérebro, o que, mul
tas veres, explicaria casos de desenvelvimento considerado excepcio
nal para uma crianca diagnosticada como Sindrome de Down por tris

somia 21 (PINTC JR., WALTER - Informe Pessoal).

« (05 5% restantes s3o resuliado da translocacao coromossomi

ca, - isto €, dois cromossomos que se quebram” e  gue ao
-
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+ se reunirem "trocam pedagos”, sendo que na maloria dos ca
scs a translocacdo envolve oS pares 21 e 14 ou 21 e 15.°

Parece gue mum grande numero de casos de trissomia por trans

W -

locagao, um dos pais ~ apesar de ser fisica e mentalmente normal -po
de ser portador genético do cromossomo de translocacao, tendo entio

um total de 4% cromossomos.

Se na concepCao, o cromessomo de translocacac vai para uma
c&lula junte com outro cromesSsome 21 nermal, que somade ac  Cromos
somo do OULTO conjuge resulta em tyes cromossames 21, tem-se trissomia 21

por translocag@o.

L

Esses casos sao raros e ocorrem com maior fregiiencia em ca
sos de pais jovens. Nesses casos € indicado um cariGtipo para se

verificar a possibilidade da trissomia ser por translocagao.

Se i5so ocorrer deve-Se proceder a um estudo cromossomico dos
pais para se verificar se um deles & portador balanceade de translp

cagao, ja que disso podem advir outros filhos com Sindrome de Down.

CARACTERTSTICAS FISICAS

Em relachc a esses aspectas nac parece haver discordancia en
tre os diferentes autores consultades. Remetemos aqui a  LEFEVRE

1881; SMITH e WILSON 18983; SMITH e BERG 1976 entre outros,

s Gehais
0 cabelo & fino e ralo.

A pele tende a ser ressecada.

0 pasc & inicialmente, mais baixe do gue o normal mas com o
N . - N a - .
crescimento pode vir a corresponder 3 altura, Na 27 infancia e ado

lescencia € comum ocorrer chesidade.
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Em relagio & altura, sdo meis baixos do gue © nmrm&i para s
idade, sendo que essa diferenga € menos acentuada nos primeiros me
ses, agravando-se com o tempo, As pernas sac curtas em relacido ao

i

resto do Corpo.

» Thonrco

Um grande niamero de casos tem hérnia umbilical e diastese
dos miscules retos do abdOmem - sSeparacio comum, entre oS masculos
do abdomem, que tornam-se menos funcionais dando-lhe um aspects

protuberante.

+

(s Grgaos genitais sdo em geral hipo desenvolvides, especial

mente nos meninoes.

+» Membhos

- Membros Superiores .
Macs pequenas com braguidactilia, havendo prega simiesca en
70% dos casos e prega unica do 5% dedo (minimeo) em cerca de 10% dos

CHEGE

Hipoplasia da falange média do dedo minimo, levande a cling

dactilia ocorre em cerca de 60% dos casos,

- Membros Inferiores

O0s pés SAC peguencs e largos.

Ha separacao entre o halux e o 2% artelho - sinal nao tao pre

sente ao nascimento, mas que $e acentus com 0S5 anes. Ao nascimen

to, na regido plantar nota-se a presenca de wn sulco entre o halux

¢ o artelho.

A zbertura de pernas € maior - sinal este intimamente assoCia

do 2 hipotonia geral.
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« Cabega

G cerebre e rveduzido em peso e volume, com a regido occd

pital achatada.

BODINE 1874 fala na presenga de um peqguens corpo  "Tuber
floccull cerebelli” no cérebro de metade dos mongoldides. Segundo
ela, muitos dizem gque tal corpo n&o & comum en humanos normais mas
sim em orangotangos e chipanz€s, No entanto ela mesma cita CROME
e STEIN (1967:169) para quem esse Corpo 0corre também em "alpguns humanoes

norkEais’™t.
As fontanelas demoram um pouco mails a se fechar.
0 pescogo € curto.

0 nariz & pequeno e achatado - “em sela” - porém sem alte

ragao funcional.

& orelha & grosseira: "em abano” em alguns casos e peguena

el BERITOS outTrons.

Ha palpebra cobliqua e prega epicantica desde o mnascimento,

com tendencia a desaparecer com Q8 ancs.

STRAZZULA 1953 fala em hipotonia deos articuladores vrelacio

nando 1sso aos problemas de fala,

A autora & uma fonoaudidloga - speech  therapist ~ america
n&, que preccupa-seé basicamente com os aspectos funcionais dos Or
gaos fonoarticulatories.

Ela sugesre exercicios de labios, lingua, e maxilares , para
coordenacao e fortalecimento des articuladores e redugao da saliva
CAD.

Sagundo ela o maxilar inferior & freglientomente pegueno, ro

desdo por mitsculos hipotonicos.
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LZISK e BLALER 1967 sao,entre 05 auteres consultados.,outros
que demonstram uma preccupacac mais funcional e qualitativa em rela

¢cio a Bindrome.

Fies revisam a literatura relativa ao tema e 21 encontramos

referencias Como:

BENDA 1948 diz que a mucosa respiratOria do mongoloide € ex
tremamente vulnerével 3 infeccido - o gue tulvezr explicasse 2o menos
parcialmente a alta incidéncia de “doencas da infancia" relevantes
aqui na medida em que ccorrem numa fase em gque -as criancas normais
¢ saudivels ds mesma faixa até;ia estac explorande o mundo e a 1in

guagen.

4 provavel ocorréncia de deficiencia auditiva associada & Sin
drome € mencicnada mas guanto 3 esse aspecto ndc hiA conssnso entre o8

diferentes autores citados (WEST 1947 e 1957 Mc ENTIRE e<nﬁy951965},

0 mesmo ocorre em relacdo 3 incidéncia de gagueira na  Sindro
me de Down {GEUS 1851 e CABANAS 19543, GOTTSLEBEN 1935 levanta &
questdo de adisfluencia ser embasada pelas reagoes dos familiares

4 condicie de mongelismo,

Segunde ZI15K e BIALER a estrutura coral individual do mongo
1Gide e a anatomia associada levariam essas criangas a  apresentarem
msis problemas articulatoriocs do gue o5 normais e mails, também, do

gue “eutros retardados” (pag. 234).

RLOOMER 1957 afirma que o0s hiahitos articulatérios alterados

cdem deformar a estruturad orsl.

-
e}

A falta de alinhamento dos dentes, comung na Sindrome de
Down -~ seria, segundo BENDA 1848, responsavel pela alteracan des sons
f£l, Iv] e 18], enguante gue pars ENGLER 1849 e Mc ENTIRE 1984 o pa

late agivado dificultaria z produgiao dos sibilantes.
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Segundo BENDA 1949 e ENGLER 1949, o achatamento dos angulos

da mandibula explicariam a “"aparencia fetal” dos mongoldides. Falam

de uma hipoplasia de maxila com consegliente prognatismo devide 3

falta de aé?c contriria do maxilar superior, o gque impediria uma pré
i

via fixacao dos articuladores pava a produgido dos sons ~ e ¢ |s|se

Tia um som particularmente atingido por essa alteragao.

Para eles, a cavidade oral seria menor devide 3 hipoplasia
da maxila ¢ que resulta numa Iingua aparentemente muito grande para
a boca, com grandes conseqiiencias articulatorias: como a falapede
movimentos musculares rapidos e precisos, a hipotomia de lingua te

ria efeito devastador ai.

BENDA 1949 diz gue a laringe seria mals alta no pescogoe a
mycesa laringea grossa e fibrosa, mas a principal causa da caracte

ristica vocal seria o mixedema de faringe.

STRAZZULA 1953 sugere gue a gqualidade da vor seria resultan
te de um mixedema e um crescimento anormal das membranas da mucosa
que BAC Secas e eSpessas € gue um tratamento a base de tiroxina tra
riaz resultados favoraveis. BENDA 1860, ratifica esse parecer, acres

centando a importancia de uma alimentagao adeguada.

Ainda BENDA 1948 fala numa curvatura espinhalanormal & levan

ta & guestdc de a respiracac para a fala nao ser adequada.

ENGLER 1949 diz que muitos portadores de Sindrome de Down
tem um processc estildide pegueno e tosco bem como desvio de varies
putros wssos da face que sdo, todos eles, pontos de insercao de mui
tos misculos gue se estendem até a laringe ou zo osso hidide, cujos
movimentos influenciam os wmovimentos da laringe e, portante, a qua

lidade wooal.

A respeito da gualidade da voz na Sindrome as  observagoes
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nao sa de Maria Emilia como de viErios outros casos durante minha vi

da profissionsl, bem comg toda a literatura consultada, me insp

bt s

Ya

ram uma guestdo, onde - embora nic se pretenda raciocinar em termos
de causa e consegliéncia ~ a vor rouca e & nao identidade do mongo

1eide enguanto sujeito parecem intimamente gzssociadas.

A Mcondicdo de mongolcoide” acambarca - e, portanto, anula -

tudae, inclusive o sexo.

Sobre uma crianca nascida com Sindrome de Down parece ndo im
portar muito se € menino ou menina. Aqui, ¢ que nasceu ndo & um me
nino ou uma menina, € “uma crianga doente”, ou "um excepcional™, Tum

mongoeldide”,

As decorrBncias disso para o crescimento psico-fisico dessa

crinaga sdc Obvias.

A ocuebra de expectativas faz com gue tudo aguilo gue cultu
B ] ] 1 u

ralmente seja atribuido o esperade de menines & meninas normals ndo

tenha mais importancia agora.

A relagac entre esse apagamento do sujeito e, portanto, de
sua definicao sexual, com essa qualidade vocal ~ também assexusda -

me parece uma questao real e bastante promissora.

CARACTERISTICAS NEURC-PSIQUICAS

Segunde LEFEVRE 1981 a auséncia de reflexo de Moro ocorre om
cerca de 80% dos recém~nascides.

Me DADE & ADLER 1980, trabalhando com criangas na faixa etd
ria de 3,6 a 5,6 anos analisaram - nas modalidades visual e auwditi

va ~ as habilidades de memorizagiao ¢ reconhecimento.

s portadores da Sindrome tiveram desempenho mals baixo que
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o grupo controle de mesma idade mental nas tarefas de memorizagio

suditiva, o mesmo nao chr;enda em relagac ao reconhecimento audi

tivo; al nHo houve diferenca significativa, o que leva os autores
5 )

a concluir gue ambos - normais e os mongoldides - armezenam igual

mente bem os estimulos auditivos, mas os 0ltimos teriam menos aces

so a essas informacoes, menos habilidades para recupera-las.

Em relagdc 4 modalidade visval os mongolGides tiveram perfor
mance semelhante ao grupo controle da mesma idade mental em relacgao
4 membria. No entanto, em relacio ao reconhecimento, elesfaﬂmzban
piores do gue os "normais’ o que leva oS autores a falarem, entao,

em uma dificuldade maior em armazenar imagens visuals do que em re

lacao a estimulos auditivos.

0 grupo de Sindrome de Down nio demonstrou dificuldade - sain
do~se Inclusive melhor que o grupo coﬁtrale de mesma idade mental-~-
em transpor sensorialmente os estimulos, oun seja, em apontar para
uma figura, vista individualmente e cncontrada mais trade entre ou
tras, apontando-a corretamente quando ela era nomeada pelo examina

dor.

BUCKHALT, RUTHERFORD e GOLDBERG 1978 & partir de 10 mies e
seus filhos normais na faixa de 9.1 a 18,7 meses e 10 maes e seus
filhos mongoldides na faixa de 9,5 a 17 meses concluem gue a respon
sividade das criancas #s mdes fol menor para os portadores da Sin
drome, em relacgdo as vocalizagoes e sorrisos, mas em relagdo ao con
tato visual ndo teria havido diferenca significativa entre os dois

grupos.

BERGER e CUNNINGHAM 18981, a partir de nove pares maes-crian
cas com Sindrome de Down de menos de sels meses e olto pares de maes-
~-ryiancas normais, observaram longitudinalmente o desenvolvimento

do contate de olho na interacao mae-crianga.
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Segundo eles, os primeiros 2 meses de vida do monéélﬁide se
caracterizam ndo apenas por atraso na emergéncia da habilidade em
estabeleceghfcntato de olho mas também por menores"tempas de dura

gao desses contatos, € sugerem que isso se deva a uma maturagio mais

lenta da retina e/ou a hipotonia dos miisculos dos olhos.

Parece entdo que o contato de olho € das primeiras formas de
comportamento a refletir atraso maturacional e deficits cognitivos

e perceptuais subjacentes i Sindrome,

As alteracgbes verificadas tanto na qualidade. como na guanti
dade de contato de olho parecem se relacionar a processos maturagic
nais e psicologicos, sugerindo uma complexa inter-relacdo entre es

ses processos € o desenyolvimento de interacoes sociais.

Portanto, segundo os autores, o atraso na emergencia e as pe
culiaridades relativas a contato de olho na Sindrome de Down rela
‘cipnam-s€ 3 maturacdo mais lents do sistema neuro visual e fazem com
gue com o crescimento emerjam comprometimentos cognitivos e de apren

dizagenm.

JONES 1977 avalia se a auséncia de responsividadede uma crian

ca mongoldide tornaria dificil, para a mde, manter o difilogo ativo .

O0s sujeitos agui, foram seis criangas portadores da Sindro
me e seis normais, na faixa de 8 a 19 meses e a hipbtese a ser veri
ficada era de que j& antes das primeiras palavras as criangas mongo

1dides mostrariam algum nivel de comprometimento comunicative.
Foram considerados aqui trés contextos:

» SituagOes interpessoails: abragos, afagos, etc.
« Situacgbes de jogos

» Olhar referencial: transfer8ncia de atengao do objeto da
atividade desencadeada entre a mae ¢ a crianga, para o
rosta da mae e de volta para o objeto.
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Em relagido as duas primeiras situacfes ni3oc se cbservou dife
renga consideravel entre os dois grupos. Jd a terceira situagio &
consideravelmente menos frequente nos mongoloides, com um reduzido

R

niimero de olhar referencial e contato de olho em geral.

Com base no que se disse acima, e inspirada novamente pelas
minhas observagoes de criangas com Sindrome de Down, levanto agqui
uma hipbtese relativa as propaladas dificuldades delas em centrar
atengac, o que certamente contribuiu para que se tornasse lugar comum

dizer que tal crianca dispersa muitoc facilmente,

Vale dizer que, a despeito da vasta literatura consultada,

nao encontrei material significativo a esse respelto.

No entanto, essa questdo parece ser de aceitamento tacito

nela maioria dos profissionais ligados & Sindrome.

Sem pretender desconsiderar as possiveis bases neuro-psico-
~fisiolbgicas de tal afirmacao, levando aqui a‘hipétese de essa di
ficuldade em fixar e manter o olhar ser a base do pressuposto de
gque tais criangas tem dificuldade em manter atengao, caracterizando-

-s¢ entao como facilmente dispersivas.

Se pensarmes no cardter que ganha uma situagao rotineira de
comunicacgac diadica quando um dos membros nao responde com contato
de olhe 8s questdes, propostas, dividas, questionamentos e afirma
coes feitas pelo outro, transparece o quanto esse aspecto € cultu
ralmente relacionado a gentileza, boa educagdo, e interesse pelo ou

tTo e poTr suas propostas.

0 quanto o dialoge depende do contate de olho para se carac

terizar e continuar existindo.

Relacionando esse aspecto as dificuldades - afirmadas pelos
autgres supracitados - que os portadores da Sindrome teriam, em fi

xar e manter o olhar, a questdo que se configura aqui & até que
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ponto essa “caracteristica” da Sindrome estaria por tris da dita

"dificuldade em centrar atencdo"” que leva & dispersio.

Aték%ge ponto o outro - sentindo-se atingido péla falta de
contatoe de 51&& interpretaria isso (e entra al a forga dos valores
sdrio-culturais) como desinteresse e propiciaria entao uma maior ro
tatividade de materiais e de atividades didaticas favorecendo assim

o "encurtamento” do tempo de atencao.

fu, em outras palav:as: até gue ponto a necessidade que o
putro teria de contato de olho {e, mais wuma vez transparsce al a
nap aceitacio de um modo particular de ser) seria co-responsavel pela
busca constante de novo material, pela exploragao superficial e pe
1o contate limitado com mbjetms' & materiais, caracteristicas es

tas que uma vez instauradas passariam a ser mantidas pelas mesmas con

digbes que a geraram e que passam agora a ser combatidas pelo outro.

Nio seria, mais uma vez, ¢ nosso despreparc para lidar com a
diferenga que faria com que fossemos,a0 menos parcialmente,respon
saveils por aspectos que damos sempre por intrinsicos e definidores

da S$indrome?

BODINE 1974 fala sobre uma significativa melhora na habilida

de lingiliistica dos mongoldides de hoje em relagao aos do passado .

Como eles eram freqlientemente institucionalizados, e afasta
dos logo cedo do convivio familiar (STRAZZULLA 1953) deve haver afi,
certamente, razbes de ordem sGcio-interacionais, ja que a Sindrome

&, por si sd, imutdvel.

Ora, parece entdo que a regularidade do sistema fonologico
gque BODINE diz que deve haver e que precisaria ser descoberta - sob
pena de a fala parecer ininteligivel - seria apenas um dos aspectos

caracteristicos da linguagenm dessas criangas que, uma vez atingidos
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pelo intericocutor levariam a niveis lingliisticos mals satisfatdrios.

Apontando para uma diregac que no seu limite mostra as con
sequéncias, do nosso despreparc diante da Sindrome - uma vez que a
gssas criancas muitas vezes sao dadas menos chances de se des&nvé}
ver - encontramos a proposta neurofisiologica de LE PETIT 1987 qus
desenvolvendo uma ideia de HEBB 1948 considera a inteligencia como
sendo a habilidade para aprender, lembrar e resolver problemas ¢ a
ve como determinada ndo pela forma do cérebro mas sim pela estrutu

ra & funcao dos neuronios individuais das células cerebrais.

0 autor comenta experimentos segundo os quais haveria alte
racoes dendriticas e sin@pticas relacionadas a baixa inteligéncia
do mongoleide ja que implicam numa capacidade reduzida de transfe

réncia de informag¢oes entre os neuronios.

As que parece a estimulacao mental associada a aprendizagem
abre noves canais entre as celulas e aumenta a habilidade futura de

comunicacac entre elas.

A estimulacao dos neuronios, pelo processo de aprendizagenm,
levaria a longo prazo, a uma alteracao estrural gue facilitaria a
futura passagem de informacbes e que seria basica para a memoriza

A0 a longo prazo.

0 desenvolvimento sinaptico seria uma resposta direta a eXx
periéncia de aprendizagem e aumentando o numero de sinapses do neu
ronio aumentaria o numero de canais pelos quais ele interage com oy

tros.

Além disso sinapses maiores contém mais calcio circulando e
mails vesiculas sinfpticas, e entao liberariam mais neurotransmissles
do que as menores, uma vez que a entrada de cdlcio no axonio termi

nal & o que alicerga a liberacgdoc de transmissoes.
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Fortanto, a aprendizagem parece relacionada a uma sequencia

de eventos: a estimulacio neural provoca um fluxo de calcio ne axd
HERY tEfminalg que, por suz vezr, faz o disco sindptico tornar-ss mais
curvo g a aé%inha éendzftica Mais grossa.  Ddegue-se a 1580 wm aumen

to no tamanho da sinapse e, finalmente o surgimento de novas sinap

ses ¢ espinhas dendriticas.

Entao, ao que parece, o potencial individual varia de acorde
com a plasticidade dos neuroniecs e a habilidade de eles gerarem no

vas sinapses quando estimulades a um nivel acima do "rotineiro",

A falta de plasticidade celular seria em grande parte respon

savel pelas limitacOes intelectuais do mongoloide, pois seus neurd

nios evoluem menos gue o normal ate a época de nascimento ¢ produ

Tem sinapses menores durante a vida,

Tais neurdnies tem, ainda, dificuldade em absorver célcio -
ou em estocd-lo e libera~lo internamente - e o cdlcio, como j& se
disse, parece ter papel crucial na transmissao inter-neuronal, sen
do o indicador de muitas alteracdes dentriticas e sinapticas asso

ciadas 2 aprendizagenm.

Hi de se ter suficiente concentracao de calcio circulande na
célula para gue os neurdnios, por meio de filamentos proteicos in

reraiem & transformem 2 forma da celula.

Se pensarmos aqul nas rsaglies de estranhezz - oude “moedo” mes
mo - que frequentemente as criancas com Sindrome de Down despertanm

ssoas {e, al certsmente o aspecto visual tem um grande papel)

]

It

T

s P

PN

SONSRgUITeMOS ¢nxergar com cegrta ¢lareza Como o inter-relacionamen
to delas & - sempre e desde o inicio - muito comprometido, seja pe

la super-protegdo, seja pela sua contraparte a rejeigao.

EntBo, de acordo ¢om a hipltese de LE PETIT | tendo menos chan
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ces de se sxpor, d¢ tentar € de se desenvolver, essas criangas te
réap menos estimulacdo neurcldgica central, menos crescimente sinap

tico e, uma dificuldade cadas vez malor diante de situvacles de apren
5.4 B
dizado,

CARACTERISTICAS LINGHTSTICAS

A guase totalidade da literatura consultada mostrou-se, Como

venos, normativa e guantificadora.

De autor para autor wmudam muitas vezes os rotules mas os
{pre} conteitos € 0§ pressupostos tem muito em comum e refletem um
compromisso muito grande com as teorias linghisticas e psicolbgicas

de prestiglo nas diferentes épocas enfocadas,

Dal o inatismo chomskyano e o M,L.U. de Roger Brown aparece
rem embasando uma grande parte dos trabalhos voltados a considera

3

¢ao da Sindrome,

"HONDAL 1978 analisa a interacao mae-criancas normais na faixa
etaria de 20-3Zm e mAes-crian¢as com Sindrome de Down na faixa eta
ria de 3 a 12 anos, tendo as criangas sido niveladas pelo critério

M.L.U.

Segundo o auter haveria uma reciprocidade de estimuloes nas in
teracbes mae X crianga, com maes expansivas e repetidoras tendo com

fregiiéncia filhos repetidores.

0s reforcos oferecidos pelas wdes parecem diminuir a medida
em gue aumenta o M.L.U.das criangas sende gue, a despeito de algu
mas variagoes individuais, haveria um decliinio nas expasnsbes, repe
tighes e corregdes dus mdes, marcadamente entre 1 e 5 anos,

e modo geral as variagbes na forma de fala das mdes se rela

5 -

cionariam ao desenvelvimento linglifstico das criangas: a freghgncia
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com que as criancas repetiam as emissdes das mies diminufa 3 medida

em (ue aumentava a sua capacidade expressiva,

Houve aguil grande semelhanga entre g fala das mass de norymais
e de portadores da Sindrome nas diferentes idades e o autor véiﬁsé
CoOmo seﬁde relacionado ao fato de o M.L.U. ser comprovadamente um
indicador de desenvolvimento lingiiistico tanto para criancas normais
como mongeldides e levanta a gquestao de a linguagem do deficiente
mental ser apenas defasada_ou ser processada diferentemente do nor

mal,

BUCKHALT, RUTHERFORD e GOLDBERG 1578 a partir de 10 maes e seys
filhos normais na faixa de 9,1 a 18,7 meses e 10 maes ¢ seus filhos
com a Sindrome na faixa de 9,5 a 17 meses, investigam se as dificul
dades lingiiisticas dos Gltimos sdo devidas apenas as dificuldades
cognitivas inerentes ou a uma int&ra;gs delas com as peculiarida

des ambientais. :

Os aspectoes enfocados  foram:

Para a m3e: OQOlhar para o bebé, vocalizar; trocar o bebg,

Para o beb&: Olhar para a m3e; vocalizar: sorrir.
As conclusces a que chegaram foram:

0 M.L.U., nac variou significativamente entre os dois grupos
e em ambos fol correlacionado positivamente com a idade mental e nao
com & cronoldgica. A linguagem das mdes era, entao, mais complexa

com criangas de maior idade mental, a despeitco da idade cronologica.

As vocalizagdes das mies era correlacionada positivamente 3
idade cronoldgica ne grupo normal e & idade mental no grupe porta
dor da Sindrome o que parece indicar gque as maes félam mais com bg
bé#s mais velhos e mais habeis ajustando~se linguisticamente & compe

téncia compreensiva da crianca.
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Em ambos o grupos a tendéncia era a mAe manter menos  conta

to fisico com beb8s de mais idade mental,

As criancas "normails” riem e vocalizam mais do que os porta

dores de Sindrome de Down,

No grupe normal o contate de olho da mie & positivamente cor
relacionada com as vocalizagoes das criangas o mesmo nao ocorrendo
no outre grupo, talvez pelo fato de as vocalizacgoes dos mongoldides
sersm, em relagdo &s atividades das mies, aparentemente mais assin

cronas,

Estas mies falam com seus filhos numa velocidade maior, produ

zindo mais emissoes do que as outras.

A responsividade das mdes foi bem menor no caso da Sindrome
de Down - menos vocalizacdes e sorrisos ~ enguanto gue © contato vi

sual nao diferiu.

"

No grupo normal as mZes produziram mais emissces com Criangas
de maior idade mental enquanto que no grupe da Sindrome essa relagdo

nao foi significativa.

Entdo, de um modo geral, nac foram encontrades evidencias de
que diferengas na estimulacfoc ambiental que as mies propiciam a es

sas crisncas pudessem explicar o desenvolvimento linglistico tardio.

BUIUM, RYNDERS e TURNURE 1874, a partir de cinco miass e seus
fithos normais de 24 meses e seis maes e seus filhos wongellides de
mesma idade, investigam o ambiente linglilstico inicial da crianga
com Sindrome de Down para verificar se tals criangas sdo expostas

ao mesmo input lingiifstico com que o falante normal constrdi sua tep

riag de linguagem,

Se 08 pals dessas criancas fazem modificagBes. de que tipe ¢ em
B

que sxtensdo,
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A conclusdo a que chegam & que as criancas portadoras da $in

drome sap expostas a:

» Maior numero de emissBes {ukterances) mas menor M.L.U.

» Maior nimero de sentencas mas menor M.L.U.

+ Major fregiiéncia de sentencas gramaticais incompletas, impe
rativos e respostas manossilabicas., -

» Maior freqiiéncia de pronomes indefinidos.
Parece portanto, que o L,A.D, de uma crianga com Sindrome de Down

deve operar sobre dados lingliisticos que sdo, de alguma forma,dife

rentes daqueles propiciados & crianga normal,

*

CRAWLEY e SPIKER 1953 analisam diferengas individuais na in
teragio mde-crianca com 18 criangas mongoldides de 2 anos, verifican

do se essas diferencas se relacionam a compet@ncia das criancas.

Encontraram diferencas individuals notiveis que poderiam ser re

lacionadas 4 idade mental deles. ‘

Segundo os autores, ao contririo do gque comumente se encontra
na literatura sobre md3es de mongoldides quase metade delas, aqui,

mostrou~-se altamente sensivel ds pistas dadas pelas criancas.

Assim como os fatores bioldgicos, a interacio mae-crianga &
wm fator importante para o desenvolvimento dessas criangas e uma com
binacieo de fatores que denominaram “sensitivity’,"elaborativeness”
e "directiveness" seria o melhor ambiente para o desenvolvimento

delas,

JONES 1977 considera que as criancas mongoloides - na faixa de
8 a 19 meses -~ ou vocalizam em "correntes continuas" ou repetem as
vocalizagoes multo rapidamente,_ﬁeixando pouce espago - menos de 1/2
seg - para ag macs,

Além disso,elas iniciariam seqiifnclas menos fregiientemente do

do gue os normails e também nfo se encontrariam freqlientemente em si
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tuagtes onde a mie lhes desse liberdade de escolher o tﬁpiéc da con

versa, tendo suporte ¢ enviguecimento de suas atividades.

Embora as suas vocalizagOes sejam tantas e variadas como as
de crianca mormal, o contexte de ocorrdncia ndo € considerado de diéw
logo: os comentdriocs das mies nio sio nada mais répid&§ do que as
sentimentos - "mm'", "yes" - o que veduz muito a riqueza e varieda

de do dialogo, :

CHESELDINE e McCONKEY 1979 trabalharam num programs de treina
mento - envolvendo os pais como instrutores - com 7 criangas mongo
15ides de idade cronoldgica média de 62,5m. que foram selecionadas
por terem um vocabuldrio de pelo menos 20 palavras e estarem comegan

do a combinar 2 vocZbulos (M.L.U. de 1,00 a 1,89},

0 sstiglo de dois vocdbulos fol escolhido por ser uma fase de
dificuldades para 0s deficientes mentails severos sendo gue afase de
transicio de 1 para 2 vocdbulos parece ser onde ocorre um "plateau”

no seu desenvolvimento lingliistico,

Como a&s criangas usaram pouces verbos na fase de um vocabulo,

ples foram enfatizados na fase de 2 vocabulos,

0s objetivos a sersm atingidos foram estabelecidos individual
mente mas oS critérios gerails adotados para treinamento foram que a
crianga m3o estivesse usande espontaneamente as construcdes e as pa

javras escolhidas para serem treinadas.

Os pails foram treinados para se relacionarem lingufsticameﬁ
te com as criangas, cuidando-se de aspectos entonacionals, sintati
c0s, pragmatices & discursives - e a partir de etapas e sub-etapas
de treinsmento os autores afivmam ter chegado a resultados que os
permitiram dizer gue alterando-se as estrat@gias linglifsticas dos

paLs consegue~sSe avanges na linguagem das criangas,

m alguns casos, a partir do conhecido da fase lingliistica a
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ser trabalhada os pals espontanea e intuitivamente criaram estraté

gias para 1isso,

As comclusOes a que os autores chegaram foram:

* A crianga com Sindrome de Down parece precisar de mais do
gue um input lingiuistico adeguado.

* A modelagem de palavras e sentencas e a responsividade diante
dos Sucessos e um fator importante para o progresso lingiis
tico,

* As construgdes usadas com as criancas devem ser simples.

» Descrever as agoes e modelar as palavras em sentengas fo
ram técnicas eficientes. -

* Perguntas e pedidos s3o menos eficientes do que afirma
coes.

* 0s pais devem dirigir a interagdo, desenvolvendo o tema e

dando feed-back, porém deixando espaco para a crianga ini
ciar as interagoes.

0Us autores levantam a guestio de gue a representacgidp que 0sS

pais fazem da crianca como sendo incapaz leva-as a nao avangarem lin

guisticamente,

KOLSTOE 1958 selecionou para treinamento 30 criangas na faixa

gtiria de 5.6 a 14,6 anos com idade mental minima de 1,6 anos.

Fm atividades de nomeacgado de objetos e figuras, assoclagao
de palavras e uso de gestos houve melhoras nas de idade mais alta
e o autor entdo reitera a opinido de outros autores no sentido de
gue as criangas severamente comprometidas - com Q.I. abaixo de 25~
nao se benefiéiaram de treinamento e gue a educacdo dos deficientes
mentais tem sido restrita aquelas criancas com Q.I. acima de 50,
sendo que os mongoldides situam-se, freqiientemente, segundo ele, abai

xo desse limite.

SALSBERG & VILLANI 1983 trabalharam com dols mongolbides na

faixa etaria de 3,% anos 2 suas mies.
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A partir de pre-testes, que avaliaram as habilidades lingiiis
ticas das criancas.as maes foram treinadas - em casa e na escola -

a dar modelos de sons ou palavras e requerer resposta.

o F

Apbs uma fase em que os pais foram levados a estender suas téc
nicas de prompting e reforgos para situacdes livres, conseguiu-se au
mento nas emissoes da crianca € diminuiclo de comportamentos inade
quados, sendo que o nlmero e z velocidade das mudancas mostraram re

iagdo com o programa de treinamento.

Concluem entao que os pais podem efetivamente ser os educado
res dos filhos deficientes, desde gue as habilidades treinadas se

estendam g Situacbes de além treino.

MONTEIRD . 1985 acompanhou longitudinalmente tr€s pares mae-crian
ca com 30 meses {no inicio da pesquisa} com o objetivo de caracteri
zar longitudinalmente a interagdo mae-crianca com Sindrome de Down
para a fundamentacdo, elaboragiao e avaliagdo de um programa de trei
no linguistico individuaiizado que atendesse as necessidades de ca

da Crianga.

Foram feitas sessbes abservacionais, para avaliar o repertd
rio lingliistice inicial, o desenvolvimento antes do treino e a iden
tificagao de fatores relacionados ao atraso no desenvelvimento lin
guistico. |

A partir do levantamento dos sons emitidos pelas criangas du
rante 45 sessodes de observacbes os sons foram agrupades em  vocali
cos e consonantais e foram elsboradas listas &e palavras formadas
pelas possiveis combinagdes dos sons j& presentes no repertério de

cada crianca,

AT entdo realizaram-se oS periodos de treino visando ensinar
as palavras gue poderiam ser produzidas pelas criangas uma ver que

05 sons necessdrios as emissdes j& faziam parte do repertdric delas .
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4s respostas eram trabalhadas ne sentido de se modelar o com

portamento na direcae do desempenho correta,

Todas, as criangas mostraram progresso em velagdo & sua condi
cao iniciel - embora cada ums respondesse deferentemente w:tr&hm“»
o que ieva a autora a concluir gue as criangas com Sindrome de Down
podem se beneficiar de programas individualizados de treino linglils
tico, realizados em casa, & partir de dados obtidos em ambienteng
tural, que permitam uma caracterizagdo pormenorizada do repertério

inicial da c¢rianca e de sua interagdo com a mae,

Apesar disso o comportamento interativo das diades ndo se.mo
dificou ao longo do estudo, com as maes e as criangas apresentando |
ap0s o programa de treino, padr0es interatives similares aos ini
ciais, provavelmente pelo fato de a intervengao ter side feita em
apenas um dos membros da diade {o que no entante, foi suficiente pa

ra promover progressos lingliisticos). .

As cadeias interativas mais freqlientes foram aguelas onde a

mie era a iniciante da interacaoc.

4 promocdc do desenvolvimento lingiiistico das criancas nao
foi, por si s6, suficiente para indicar &s mies quais as estratégias
aue deveriam adotar para promover o desenvelvimento da linguagem dos

filhos.

A autora fala num ponto de equilibrio onde o sistema comunica
tivo poderia funcienar adequadamente sendo que as maes nao parece
vam capazes de detectar tal ponto, ora estimulando demalis ora de me
nos, levando, nos dois casos - & diminuicdo da fregliéncia de voca

lizacOes da crianga.

Segundo ZI8K e BIALER 1867, tem havido pouco avango na conm
preensdo da génese dos problemas de fala dos mongoloides e do tra

tamente efetive desses problemas e isso seria parcialmente devide
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& uma visd3o ingfnua do tipo "mongolismo causa problema de falav e

a voncepgac de que a condigdo pera a s0lugio do problema

CL(
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penderia dg "cura” 4o mongolismo,

Ha um sensc comum de que o desenvplyimento de linguagem do mon

Tt s

polnide & defasado em relaclo & oy ancga normal €, segundo a autora,
o retarde lingulstico poderia ser, em parte, devido a uma série de
fatores, inclusive os fregiéntes e grandes periodeos de inmstitucio

nalizacdo & nao a condicdo de monpgolismo por si so.

STRAZZULLA 1853 diz gue a expectativa de que eles dificilmen
te passariam de fase de grunhidos faz com gque sejam exCassos 05 tra

balhos scbre a fala ¢ a linguagem deles,

Neste texto de 34 anos, a autora - uma fonoauditloga {speech
therapist) americsnas - ressalta a validade, hoje inconteste, do
trabalho clinico na Sindrome de Down,

"Trtroducing o child  inte o therepy sdtuaiion may contedibute fundher fo

the disgnostic plcluxe giving greafes defails o4 Zhe arexs of

concomddant disabiBify. Such sesaions my afso by fnudltiul 4in sugpesfing
sehabilitation programs and progrosticating total grouth”. (269-270).

Segundo a autora & compreensde & usualmente superior a emis

sao podendo ainda a compreensac ser estimulada, enguanto que a ul

tima difdicilmente se desenvolve.

A nivel fonético, o parecer da autora & de gue o (s} & um dos

s comprometidos {pels alteragdo geral dos Grgins fonearticulatd

[

bifp:s

ics) vindo a seguir, bel, Tol L tgl, v, lal e Ikl

H

Nas plesivas o (k] e o [gl seriam os mals alterados por serem

posteriores e menos visiveis.

0s grupos consonantals sdo extremamente dificeis de se cons

i r:a

guir enguanto gue o |s| e [1] =s3o, segundo ela, facilmente introdu

zidos; os nasals e ditongos aperecem de forma satisfatoria.
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A sutora ndo indica acompanhanento foncaudicldgico para <riangas
de menps de sels anos, apenas orientands 0% pais para  trabalharem

Com & Crianca em casa,

-

£ coloca come copdicdes para  um razoiavel progresse em te

« Um nivel de orientacdc espacial adequado as necessidades
da crianca.

-

» Grau moderado de socializacao.

« Ser educavel {educability]),

+ Controle muscular grossc.

SMITH e OLLER 1981, 2 partir de 9 criangas normais e 10 por
tadoras da Sindrome observadas até 15 meses, investipgam se haveria
slteragdo considerdvel em relacBo & €poca de aparecimento de sila
bas duplicadas, ponto de artic?lagéo das conspantes e producio das
vogais e concluiram gue, ao contriric do que esperavam - dados o5

comprometimentoes cognitivoes ¢ motores associados As alteracfes f

frag

sicas e neuroldgicas da Sindrome - as semelhancas entre os dois gru

pos foram substanciais.

E ai levanta-se a guestdo da necessidade de se observar, pos
teriormente, como essas vocalizagles sao usadas pelos mongoldides -

em COMPATAcA0 COM as <riancas normais.

LAYTON e SHARIFI 1678 avaliam a competéncia Iingliistica das
criangas & partir do conhecimento semantice gque eles tem da lin
18,

Os sujeitos sac nove criancas noYmMais ¢ nove mongoloides de
7,4 8 12,2 meses e .1, de 3% a 61 com idade wmental eguivalente 3
dos normais que tiﬂham de 2,10 a 5,4 anos.

A andlise & feita a partir de uma versao simplificada do

delo de semintica gerativa de CHAFE 1970, onde o verbo & considera



cerming a selegpo de uma forma verbsl particular, dos papdis, e do

pumero de nomes cug podem soompanhi-lo,

A escolhs deve-se a0 fato de considersrem esse wodelo oomo

sende ndo apenas passivel de uma an@lise lingliistica mais simples

bém capaz de permitir & comparagfo entre as habilidades linghiisti

o

cas de criangas em diferentes idades,

Atraves desse modelo procuram explicar ¢ processo de agquisi
gao de linguagem & descrever a estrutura semadntica bdsica subjacen
te 3s sentengas das criangas portadoras da Sindrome.

"

Estas seriam, Segundo os autores, cognitivamente limitadas ao

4]

trages do Tagul e agora’ das figuras, objetos e eventos, mEsmo apls

longe tempo de interagaoc com o ambignte,

4

Com a melhora nas habilidades cognitivas melhora tanbém 2 ha
bilidade para trabalhar com as nogoes de passado € future & conse

giientemente suas expressaes incluirao mails conceitos semanticos v

& conclusio geral € gue, em rolagido aos

[f1¢]

e WE
139

{;}r

1 * wor
o o onivel ling

{!’3

tico eya cguivalente, s

sme usaranm construgdes gramaticais semelhantes &s normais usande

T

[

o
i

L‘..aa

08 mesmegs tYragos semantices, embora com menos {regiitnecia e Cons S

BODINE 1874 3 partir da andlise de dois sujeitos - do  sexo

masculine - de aproximadamonte § anos -~ fala numa provavel regular

A linguagem deles fol considerada quantitativanente senelhan
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te 4 de ums criancz normal "se iniciands” na iingua, mas foi Consl
derada qualitativamente diferente: a participacdo e o desejo por
comunticacdo verbal bem como a gama de t8pices, no didlogo, serian

w

maiores do que no normal.

Haveria, segundo a autora, aspeactes que favorscem o pressu
poste de que 0s portadores dz Sindrome de Down produzem apenas
grunhidos, aspecteos esses que marcam mais na fala deles do que na

405 "normais’.

A auvtora considera, ainda, bastante significativa a melhora
na habilidade lingliistica dos mongoldides de hoje se comparades conm

aos do passado.

Como vimos sao muito freqglientes as avaliagbes quantificado
ras {como as de CRAWLEY e SPIKER 1983 e KOLSTOE 1958) e as anﬁli
ses veltadas para as habilidades inatas gue z Sindrome obstruiu ou

preseyvou {(BUIUM, RYNDERS e TURNURE 1874},

0s trabalhos gque tem por base a extensdo média dos enunciados sdo
os dominantes na década de 70 {BUIUM, RYNDERS e TURNURE 1574: RONDAL
1978, BUCKHALT, RUTHERFORD e GOLDEBERG 1978; CHESELDINE e Mc CONKEY

1879} .

E a respeito da énfase no M.L.U. vale citar PETERS 1983:96;

para quem:

"ML U 48 centalnby usefud fon mabing heugh compondaons  wmong  mosd
childnen Learning Lo speak The iame faonguage and ai {dnen Levels of
comparison among children, one rneeds %o be aware of the pefential
probfems in identifying units, Tdeally owne needs fo deal wizth the
problom pd whet is a wndid on a child-by-child and even uiferance-by-
~uwterance basie. To be abfe fo do this one must {inst be fomiliar wdiih
both the chifd's own wsage and the Language the child heens, in onden Lo
be npoognize hecwnhendt clunks that are fLikelly to be percedved as
wd fany” .,

Muitas vezes o$ experimentos san voltados ao treine ¢ 4o en

sinamento dessas criangas, de uma forma circular, que se esgota enm
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51 mesmo ja cue parten do principio de gue hi deficits e dificulida
des, que s3c buscados e que, uma vez encontrados, constatam a supp
sigao inicial, encerrando-se o ciclo { RONDAL 1978, BUCKHALT, RUTHEREORD

e GOLDBERG 18978; CHESELDINE e Mc CONKEY 1979: SMITH e OLLER 19817.

Ou seia, o parametro da normalidade & uma constante nos tra
balhos relatives a Sindrome, aferindo-se sempre essa por aguela; par
tem de um fato concreto que € a Sindrome, para avaliia-la pelo '‘nor

mal” ¢ reafirmd-la no fipal.

A concepcgde de linguagem que transparece em muitos trabalhos
£ a de um sistema de regras e de significados prévios e exteriores
ac suieito e que deverBoc ser aprendidos. E a "linguagem higieniza
da" de COUDRY 1986. A linguagem cidigo (LAYTON e SHARIFI 18978;
CHESELDIKE e Mc CONKEY 1978; SALSBERG e VILLANT 1983).

E al a confirmacio do deficit & gquase sempre inevitavel uma
vez que ¢S5 aspectos privilegiados foram justamente aqueles onde es
sas criangas tem pouco espago € reduzidas condigdes de Taprendiza

Ao’ , como veremos na analise dos dados de M.

{1s resultados poderiam ser cutros se fossem mals valorizadas
as formas alternativas - ¢ muitas vezes eficientes ¢ produtivas ~ de

comunicac&o: gestos, olhares, expressoces, entonacdes, siléncies .

Enfim, todas as diferentes maneiras de dizer quandp naoc se con

segue “falar come todo mundo™.

E as estratégias lingliisticas de cada um serdo certsmente Uni
cas pois dirdo a respeito daquele sujelito, naguele momento, frente a
um contexto sdcic-interacional que &€ s seu e gue certamente respon
de difeventemente a Sindrome, em fungdo prinmcipalmente das expecta
tivas que foram quebradas - no caso do ambiente familiar - por ague

Te nascimento e da forma como foram trabalhadas a partir dai.

E ai que a comunicaclo e a linpguagem tZm claramente um papel
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de destaque, seia como fontes de conflites - pele fato de sevem cla
ramente diferentes - seja como consegiiéncia de conflitos - pelo fa
to de manifesta-los de diferentes maneiras e em entensidades varia

W F

das,

Pporgue entde naoc procurar as habilidades e condigdes que exis
tem #o invés de buscar as que sabidamente a Sindrome tirou ou com

prometeu?

Porgue nio ler essas criancas em sua unicidade ao invés de

prescrevé-las?
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b 4
V. MARIA EMILIA FORA DA CLINICA

Por razdes extra-profissionais eu ja pude, descompromissada
mente, observar Maria Emilia junto com os familiares - mais especi
ficamente a mde, a tia, a madrinha e a avé - em duas situagoes (Fes
ta Junina e Festa de Natal) bastante diferentes das terapias, do con

texto da clinica, acompanhada da baba,

Apesar de ''presa"” a essas pessoas - em nenhuma das ocasides
eu a vi, por exemplo, brincando com cutras criancas (sendo que ha
via no local play-ground e muito espago livre), ou indo spzinha a
uma das barracas das festas, - seu relacionamento com elas paﬂxﬁu-

-me¢ bastante natural e adequado para a idade.

Chamou-me a atencao, em especial, uma éituagia em que um de
meus filhos cerca de um ano mais velho que ela (3 &poca ele estaria
com cerca de 6 anos e ela com aproximadamente cinco) sentou-se nu
ma cadeira de criaﬂga, desmontavel, que ela trouxera a festa. Ime
diatamente comega uma disputa pela cadeira e ela persistiu nesse com
pertamento - muito comum em criancgas de sua idade - até que ele lhe
devolvesse a cadeira, gque estava vazia até antes de ele sentar-se e

gue voltou a ficar vazia apds ele ter se levantado.

Percebendo a cadeira desocupada ele volta a sentar-se nela uns
minutos depois e Maria Emilia imediatamente recomega a rveclamar a

cadeira.
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E interessante considerar que a reagdo dela diante &znﬁm;nég

se contexto da disputa da cadeira,era sempre diferente daquela ob

seryada diaqiﬁ de outras pessoas ou mesmo diante de mim em outros
hw

momentos., Quando eu me aproximava ela muitas vezes escondia o ro§

t¢ ou pedia a um dos adultos que a acompanhava que passasse a recla

mar a cadeira para ela,

Ou seja, ela me diferenciava claramente das outras pessoass

me representava como especial por ser a mie do "envolvido".

Em nenhum momento ela tentou agredi-lo, nem chorou ou teve al

guma reacdo incompativel com a situaclo.

Nao percebi situacdes em que os familiares ndo a interpretas
sem {fol praticamente s0 a eles que ela se dirigiu, o tempo todo) e
nas varias vezes em gque eu a ouvi falando eu tamb&m a interpreteid

sempre.

~

Nao parecia, tampouco, que eles a sub-estimassem ou a repre
sentassem como incapaz., Ndo faziam nada do que pudesse ser feito

por ela, nem se antecipavam a ela,

Nio senti tamb&m, ali, nenhuma cobrancga ou nivel exagerado de
expectativa no sentide de, por exemplo, insistirem para que ela fos

se brincar ou fazer qualquer colsa que parecesse nio querer.

Ao contrario, pareceu-me que ela estava senso, sempre, respel
tada e aceitaf |

E nao vejo nenhuma possibilidade de isso ter ocorrido devido
a4 minha presenga, porque tais atitudes, guando ocorrem, sic, a meu

ver, tao fregilentes e intensos (embora muitas vezes sutis) que tor

nam-se indisfarcaveis a quem tem um minimo de sensibilidade.

Numa segunda situagdo aconteceu de um grupo de alunas do cur

so de Fonoaudiologia da PUCCamp estarem desenvolvendo um trabalho
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sobre a linguagem de criangas com Sindrome de Down e por ocutras vias

que nac a minha indicacdo, Maria Emilia foi uma das craincas ohser

vadas.
y

0s relatos dessas alunas retratavam uma Maria Emilia partici
pante a'criativa, que aceitava as regras dos jogos e que também fa
zia suas propostas interaclionais. Que dirigia e invertia papdis
{"Agora sou eu que pergunto. Senta al (folheando um album de figu

ras): o que € isso? muito bem. E isso?").

Essa minha segunda fonte de dados extra-ciinicos pareceu-me
duplamente interessante, Por um lado as alunas se surpreenderam conm
#la por ndc esperarem encontrar - por trds da Sindrome - uma crian

¢a capaz de interagir, participar e propor.

Embora relatando situagdes onde tiveram muita dificuldade em
interpretd-la - seja pelo comprometimento articulatdrio, pela voz
“rouca e diferente” ou por razdes estritamente contextuais - essas
alunas {elas também) ao contrério do que esperavam, encontraram mais

uma crianga do que uma crianga mongolGide.

Por outro lado, talvez por serem ainda alunés de 1% ano, o0s
pressupostos mais especificos sobre a Sindrome, tais como a disper
sividade, o tempo de atengéo encurtado e ¢ rebaixamento intelectual
intensc ainda nao as havia marcado tanto e portanto nao compromete

ram muito a relacd@ic delas com Maria Emilia.

TambEm € interessante observar que elas tenham feito mnuitos
comentaries do tipo: ‘'Muitas vezes ela fazia coisas que naoc se¢ en
tendia, mas ficava claro que eram relacionadas as situacgbes ja vivi

das com alguém; ela representava®.

Eu pedia entio que exemplificassem tals situagoes e muiitas ve
zes as reconhecia como relativas aos contextos de terapla: 0 "trei

no' parecia estar transparecendo e marcando esses comportamentos Ccomo
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ndc expontaneos.

Por inegéveis que sejam, na Sindrome de Down, os comprometi
Mentos neurq;fisiaiégicos e linghiistico-discursivos €,acqueparece,
inquestionavel, que atividades decontextualizadas, organizadas é
conduzidas sem que o sujeito possa modifica-las ou altera-las sd fa

rem acentuar as dificuldades presentes,

E, mais especificamente, tarefas metalinglifsticas, em nada
contribuem para o andamento satisfatOrio da relagio lingliistica da

crianca com Sindrome de Down e seus interlocutores.

Nas situagOes dialdgicas relatadas, o que Maria EmIlia "acer
tava" parecia estar sempre moldade e marcado por elementos - gestos,
entonacoes, expressdes, falas - indicativos de treino: ... ela falg
va {ou fazia) como se alguém j& tivesse falado (ou feito) assim com

T

ela...'

E o que ela "naoc sabia" ou 'nio acertava" era, assim, expos
to cruamente, uma vez que, por ter sido "treinada”, por nao ter ti
do chances de atuar livremente, de agir, de modificar, ela estaria,
entao, desprovida de tode e qualquer recurso epilingiiistico, tais

come: reformular, reorganizar, retomar, etc.

E desta maneira ela terd, ainda, muita dificuldade em sair do
contexto simpraxico {nos termos de LURIA 1986) uma vez que estari
sempre impedida de atuar, reconduzir e redirecionar. De descobrir
os varios sentidos da mesma palavra, as diferentes formas de dizer

a mesma situacdo, as varias possibilidades de uso das mesmas frases.

Essas observagoes todas, no entanto, foram-me trazidas infor
malmente, uma veIz que, por varias razdes, eu ndo pude ter comigo as

fitas das gravacBes que as alunas fizeram com ela.

Porém eu as ouvi uma vez e, significativamente, lembro-me de

ter ficado frustrada com os dados, uma vez que o material gravado
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era relativo, 3 atividades metalingiiisticas - nomear figuras, repe

tir palavras, formar frases, stc.

As situac¢odes que mals me interessaram ndo apareciam na fita
porque eram quase sempre incompativels com o gravador: a chegada
das alunas 3 casa de Maria Emilia, o passeioc na quadra, o jogo de

bola, etc,

E foram esses os contextos em que elas se surpreenderam com
o gue Maria Emilia era capar de fazer. Em situagOes mais especifi
cas, de testes e de tarefas metalingiiisticas era mais fregiiente elas
a reconheceram como deficiente porque al as dificuldades lingiiisti

cAs, apareciam com mails intensidade.

E interessante que a babd de Maria Emilia segundo eu soube um
ano depois - por ter tido mais acesso a essas situagoes infomais do
gue as gravacbes - gue se limitaram 3 Maria Emilia e ao grupo de
alunas - preocupou-se, na apoca, achando que nessas situagoes des
contraidas e informais, "ela nio fez quase nada do que sabia” e "nac

mostrou nada do que aprendeu na clinica’.
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VI, MARIA EMILIA NA CLINICA
TRES DIFERENTES FORMAS DE CONVIVENCIA LINGUISTICA

Considerei aqui a inter-relacdo de M. com suas tr€s terapeu

tas - a fisicterapeuta, a terapeuta ocupaciconal e a foncaudicloga.

A orden de considerag%é seria exatamente essa parqué eu  supo
nho, pelos dados de que disponho, que assim fazendo estarei conside
rando uma ordem crescente de proximidade com o objeto lingiiistico,
em funcao do objetive ég cada uma dessas terapeutas - avmeﬁmxa das
condigoes motoras, para a fisioterapeuta; a introdugac de ‘mogdes
basicas" para o desenvolvimento de uma possivel ocupacgdo posterior,
no caéo da terapsuta eocupacicnal, ¢ o desenvolvimento da linguagenm,

noe caso da fonoaudidloega.

Essa ~ € bom Jembrar - ndo € a ordem de atendimento dela na
clinica: Maria Emilia sempre foi atendida em terapia ocupacional,

fonoaudiologia e fisioterapia, nessa seguencia.

E isso & relevante na medida em gue me coloco numa posicac de
exteripridade em relac¢fic ao processo terapeutico, mas sempre presen
te nos trés contextos. Como observadora muitas vezes fica claro pa
ra mim que fatos, comentdrios, alusdes e decontextualizagdes que
ocorrem numa determinada sessac se relacionam nac 0 ao que A se
trabalhou com ela snteriormente no mesmo $etor, mas também ao que
74 ocorreu ou estd ocorrendo nagquela fase ~ ou mesmo naquele dia -

NS outTos SeLores.,
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Apesar disso, por uma questdo “diddtica’ considerei agui o cri
terie de "proximidade crescente' com a linguagem, refletido no que
parece ser © ponto de vista das terapeutas, apreendido pela andlise

da conduta linglistico-interacional delas com M.

Ou seja, me parece gue a malor ou mencr preocupacdo e envolvi
mento das terapeutas com & linguagem e com o que se pretende alcan
car em terapia se vrefletem necessariamente na forma como essée inter-

~relacionamento lingliistico se da,

E & s0 com esse objetivo que eu invado essas duas dreas- a Fi
sioterapia € a Terapia Ocupacional - que nic sdo minhas areas de
atuacac profissional, mas que foram aqui investigadas com o propdsi
1o de se analisar as diferentes reacfes de Maria Emilia frente a
trés profissionais, trés pessoas, trés histdrias e formagbes distin
tas, cada qual com seus obietivos, atuandoe com materiasis diversos em
espacos fisicos diferentes e com as quais ela -ja tinha, na época,

um tempo consideravel de inter-relacionamento.

E areas em que.a despeitc de todas essas diferengas, - € nas
condigoes em que foram observadas - a linguagem oral constituia for
ma basica de relacionsmento com Maria Emilia. Por issc o meu inte

resge estendeu-se até elas.

Em cada uma das trés situsgies, a despeito das peculiaridades
de que & relacdo se reveste, dados os objetivos basicos de cada uma,
os aspectos gque primordialmente estarao me preocupando serio as ocoy
reéncias da ininteligibilidade, do gue basicamente clas decorrem e

coma $ao "tratadas’™ em cada setor,

E - relacionads a essa guestdo - como sdao consideradas as re
contextualizagdes de Maria Emilia e gue estatuto elas fem naguela

SITUACAE0,

Creic gue haja, sempre, por tras dessas guestdes, outras bem
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saiores velativas aos pressupostos gue cada prefissiﬂnalltﬁm ¢m re
lagdo & Sindrome ¢ 3 concepgdo gue cada um deles tem de 'linguagen’
¢ 3 forma como ela deva ser “tratads™ na busca de seus ohjetives te

- -
rapéutices.
é precscupagao com o “ensinar” - sela a linguagem, ne caso da

fonoauditloga, sejam os "pre-requisitos cognitives', no caso da ¢

i@

rapeuta ocupacional - parece criar pulitas situacOes de conflito gque
parecem ser mais freqiintes 4 medids em gue a participacido de Maria

Emilia ndc venha de encontro as expectativas das terapeutas.

FISIOTERAPIA

%

Talvez por isso em flsioterapia reine uma aparente “oalmaris
uma vez que a terapeuta nac espera, em principio, basicamente nada

em termos de produgac linglistica.

ATl a linguagem parece ser "pano de funde" aparecendo mais co
mo suporte de atividade, como guebra de siléncico, uma vez que 0§ ol
jetivos basicos poderiam ser atingidos através de erdens simples ti
po: Senta! lLevanta. Estica z perna! Abre a mao! etc.- dadas pe
sz terapeuta e onde, & rigor M. nao precisariaverbalizar psra gue
g terapeula estivesse - ou nao - conseguindoe seus obietives,

A terapeuta avallia a compreensdo linglistica de Maria Emilia
em funcao das respostas motoras dadas e a linguasgem tem entao agui
wma fungdo puramente regulatdria.

Nesse sentido a linguagem produzida por ela nac quebra nenhu

ma expectativa uma vez que ndo ha, em principio, menhuma expectati

o

va em relacdo a ela, ou seja, os recursos linglisticos de M..ainda
que reduzidos, nio parecem interferir ma execugao das atividades pro
postas pela terapeuta e portanto ndo frustram o seus objetivos e

plangianento,



Em decorvéncia disso a terapeuta agul muitas vezes tornz a
fala de Maria Emilis wais inteligivel interpretsndo-a & “sustentan

¥t

T o - . a4 ) - . By
do-a limgulsticamente 7 em momentos de malores dificuldad

Por nao estar preocupada com o produto linglistico s terape

ta parece se permitir fazer isso.

Iy

A nzo inteligibilidade parece atingir ¢ incomodar muito mais

a2 Maria Fmilia gue teria expectativas em relacdo aguela interlocu

=

cin ~ do gque & terapeuta.
F ela entdc insiste € repete come vemos em 4,2;24. onde T, ¢

M. estao sentadas na espuma sobre o tablado,

T, - Vem pudan,  Tr wmde pa fia. Pufa. Vomes.

M, - Be {efu.

g
caguRie.,
T, - Ha?
2 4

My - Fzesd capeie.
T, - . Entde vew pulan.,

M 3 " Capoti,

- vYzd, peda.
Eoginda em 4,2;24

Ty - Banguinho, Onde gue 2 ¢ banguinho,

T, - Eatdw vai. Pegu e fraz ogud pra Fibia.
g, - ’: e \A}U‘?{K ifa‘}
é i

£

Ty - Tasc. Agora vem ag vl ddear om pR ne banguirho. Vem, Vem Mifa,
M, -~ Bela amaxan.

To o~ Vames, vamos,
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)

Vemos gue enunciados como “Bell amarra” em M, por nde seren
I 3 . - A4 de e gmam » : . 8y
foneticamente passiveis de interpretasioc, nem via contexto imediato

nem via historia terapeuta-paciente”, sido deixadas de lado e a te

Agui entdo transparece a assimetria, a diferenca de papfis de

sempenhados uma vez gue nao hi conflito guando a atingida pele insu
cesso linguistico & ela e nfio a terapeuta,

Parece ficar claro que Maria Emilia tem pouco poder, pouca par

4 oo

ticipacac na condugac das racces linglisticas 1& gue suas tenta
tivas mal sucedidas nem chegam a comprometer o andamento gque a lera
peuta propos para o "didloge' (M, - Tgy Mz - T, Mo - Tl Mg -Tg).

Entao, se por um lado, aqul ndo parecs haver conflito,uma ves
gue as opcorrencias de nao inteligibilidade nfo preocupam ou nao atin
gem a terapeuta, que € quem dirige o didlogo, Maria Emilia parece
ser ¢ tempo todo lingiirsticemente conduzida pela terapeuts gue quen
de busca inteligibilidade o faz por melo de estratégias que a repre

septam comd pouco capaz, ilgnorande suas tentativaes de participagao

i

eja mnao procurande compreendé-la (M; -~ Ty e My - Tg}g seia yecondu

- [#5]

zindo o dialogo a swa forma (Mg - Tq4

, Darece gue ha slgumas fstratégias basicas gue norieism

tagdo da tevapeuta na busca de inteligibilidade,quando a ausén

o]
s

cia desta a impediria de centinuar interaginde linguisticamente e

notanto z impediria de wvsufruvir do recurso gue "distral’” a "paclen
- . s -

te' enguanto sac felies o8 exerdiCinsd moetoras,

Al entdo para nao comprometer seus obietives a terapeuta  usa

de certas estratépias que, no entanto, rafletam a Concapfdo,por par
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te dela, de um parceire lingiiisticamente pouco capaz:

a. A partir do aspecto fonético de alguns vocabulos isola
dos a terapauta os relaciona a outros foneticamente semelhantes, em
hora discursivamente ¢ vecdbule Introduzide nao faca nenhum 5&nfi
dn cemé YRTERoS &n Mz - TS com “cova/cela' de 4.,2:24 onde 2 repre
sentagao do imterlocutor pouco capaz impede a terapeuta de interpre
tar um enunciado aparentemente c¢laro come "o boca, Mila cova™ (8i
boca, Mila escOova) (lembrando porem que a inabilidade fonftica de
M. pode al ter-se tornado particularmente relevante uma vez que hi
a possibilidade de ter havido, em decorréncia da atividade fisica
desenvolvida no momento, 2 impossibilidade de M. fazer uso de re
cursos complementares, como por exemple, apontar para a boca enquan

to fala:
-~ Fecha., E. Vadi.

f - {;»{NUC{ ..

.
M
Tp - Viva quem? Viva a Mida.
My - 04 boca, Mila cova,

=

3 " Cola.
M5 - Mifoca.
Tg - Mikoea,
1“'{4 - A g b‘{z&;fﬁﬁ.

E ai mostrando wn ndo engajamento dialGgico, um descompromis
s com as etapas anteriores do diflogo, a terapeuta ignarandc-a pPros

segue de forma completamente desconectada das etapas antevriores,

Ty - E. Onde que tem?
Mg - E po La imbaxa,
T, - E.

by - £ canno,

T, - Fecha, £ {echa,
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A terapeuts entdo multas vezes redur a linguasgem & wam “falar sual
quer ceoisa” e assim aguela torna~-se vazia, uma vez que se desenvol
ve & wargem dos falantes, que passam & nic ter nenhum compromisso

com aguilo gue & dito.

Née sap mais “parceiros” ou Yinterlocutores™. S8o apenas "fa

lantes”. 50 tem algums relacdo com o contexte os comandes onde via

finguagem, a teérapeuvta regula o compertamento de M (Tl . T?),

b, Outras vezes a tarvepeuta faz uso de situacoes ritualiza
das - como as cantigas infantis ~ para livrar-sedaininteligibilida

de, como vemos em 4,2;17:

T, - Un, dois, £als, ja. Levanfa, Val.

Mg ~ No fod za bull,
Bilia ba ba pa papa
Mifa ba bapa

Ty - Que mitsioq ¢ essal .
My ~ Bila ba datu. ("Atirel o pau no gate?”)

To - Es84 eu ndo conhego. Qual gque voce esia canfando?
Roda, noda, aoda, pe, pe, pe

Mg - Oda, oda, oda, pe, PE, D,

A introducido da misica por parte ds terapeuta, teria entdoe,
agui, a fungao de isentar M., da respensabilidade de prosseguir lin
piifsticamente uma vez que ela estard preenchende seu turno apoderan

de-se da musica, gue a terapeuta ja oferece 'pronta'.

¢. As emissSes rvelativas #o aul - agora sao mais facilwente
interpretadas, o que evidencia o pressupesto, poer parte da terapeu
ta, de gue M. & incapaz de recontextualizar, vma vez que busca-se no

contexto imediato as origens de suas produgfes lingliisticas.

<

Fm 4,2:24 por exemplo temos inicialmente uma ocorrénciado que

pederia ser uma busca,pela T.,de apolo no contexto imediato, apreon



65
dido az:avés da pergunta “Onde?" (T4} que ela faz diante éb que pa

rece claramente ser um pedido de Agua ["DA dgua”, (M5)) .
;- Fecha a perna e senda.

7 " Rgua.

T
M
T, - Agua? Onde Zem agual
M, - Da dgua,

T

M

3 = Onde?
3" Agua.
Bichu tia. (mostrando um besowrinho sobre o Zablado).
Ty - tum! | :
My - Abichu.
Ty - Bicho? Mata o bicho. Pa.
Matou?
M - Abichu tia.
Té - Tira ele dal tina. Faﬁa:?éai bichﬂ?.
M, - ocoooo (espantands o bichol.

E 2 seguir, entdo, a terapeuta S0 interpreta o topico intro
duzido no turno Mg””ﬁgua. Bichu tia" certamente por ser emunciado re
lativo a uma situacao real e concreta de haver unm bescurinho sobre
a espuma em que estavam, 0 gue a mostra realmente como incapaz de re

presentar Maria Emilia como habil a recontextualizar.

Maria Bmilia, com mais de 4 anos, &, assim, atrelada ao con
texto simpraxico, ao contrario do gue ocorre com as criancas 'nor

mais“que sac estimuladas a sair dele desde bem mais cedo,

d. Hi ainda, aqui, muitas ocorréncias de produgles ndo inte
ligiveis, fruto provavelmente das proprias condigdes de M., - espe
cialmente a inabilidade fonftica decorrvente do comprometimento nmo

tor dos Drgdos fonoarticulatdrios - associadas a situacbes onde a
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terapeuta nac faz nenhuma associacdo com base no  aspecto fondtico
da producac dela, nem se apoia em ritualizacdes ou no contexto ime

diato para consegulr interpretar o enunciado.
kY }‘

As recontextualizacoes inesperadas parecem Ser o Cmﬂﬁxtexmés
adaqua&a para a ocorréncia de ininteligibilidade, dada a falta das
estratégias de interpretacio mostradas aqui. Esss falta,associsda
a auséncia de um repertério de conhecimentos comuns, de uma histd
riz terapeuta-‘paciente’ - e influenciado senpre pelo pressuposto
da incapacidade, ~ fazem com que haja situagoes de total inintegi’
bilidade que, no entantoe, naoc parecem se tornar conflitivas talvez
por ssrem simplesmente “abandonadas’ por interferencia da terapeuta
num contexto onde seu engajamento € pequeno e a participacac de M.

& muito reduzida,

Em 4,2;24 j4 visto, temos uma ocorrencia de ininteligibili
dade aparentemente decorrénte de recontextualizacio (Ml,b%Fh%)cme
¢ desprezada sem nenhuma tentativa de infereéncia pragmdtico-discur
sivalque poderia fazer com que o “"didlogo" prosseguisse enriquecido

ou influenciado por ela de alguma forma.

Ty - Vem pular. Da mao pra téa. Pula. Vamos.

M, - Be fetu,
Caapede
?2 - Ha?

My - Azesd capede.,

Ty - E. Entao vem pular.
M, - Capiti,

T, - Vad.

My - Val, pela.

0 espaco de atuagao linglistica de M. €, entdo, bastante res
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trite em fisioterapia, }& que a terapeuta privilegia, da lingusgem,

a fungdo regulatdria.

Haz de se considerar agui o fato de Maris Emilia muitas vezes
estar impedida de gesticular, em funcdo das atividades motoras ma
nuais desenvolvidas no momento. A auséncia de gestos ajuda certa

mente a empohrecer a comunicacac, aumentando a ininteligibilidade.

Nzo parece haver interacdo lingliistica (a despeito da grande
fregiigncia da interacdo fisica) uma vez que a terapeuta tem uma po
sig¢#o de dominio sobre o curso do “dialoge™, estando M, sempre su
jeita as direcoes indicadas por ela. E onde o gue importa € a lin
guagem da terapeuta, via de acesso as respostas motoras, aos exer

cicios que interessam &8 ela.

0s seus objetivos,aliados & maneira como ela representa o seu
"parceiro” e ao modo como trata a linguagem, exclue o diélcga<ﬁ&:§
iacaoc a dois, uma vez gue passa a haver apenag "fala"”, dirigida uni
lateraimente por ela, que, natc estando comprometida com as
etapas anteriores, do didlogo descateriza o ocutro como "parceiro’ -

uma vez que despreza suas contribuigoes lingliisticas ~ e assim fa

zendo anula a velacao dialogica.

TERAPIA OCUPACIONAL

Aqui, invariavelmente, T e M estiveram, em todas as sesspes
observadas, sentadas frente a frente, cads gual na sua cadeira em

torno de uma mesinha de pri-escola.

Ma grande maioria das vezes & a T. guem inicia novos turnos e

quem, entdo, agui também - dirige o dialogo.

Fla & azltamente diretiva como veremncs de Tl a TS, abaixo e

5euS Turnos ou sae interrogativoes - comegades por “onde', “qual' e
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o gue’ - ou sdo imperativos e curtos como pode-se ver em 2,2:17,

onde, com o "fiar contas™, Maris Emilia deveria colocar contar gran

ges e peguenas num fio de nylon,
~ . ‘{

Ty - Eoagoss gual que vem?
M, - Gola? Exi.

T, - Pega agui. Tsso. Qual que & esse al?

ME - Pigueno,

T, - Pequeno, Muifo bem. [ agora. Qual que voce poe agora? Qual que vem
depois?

Hs - :

Ty - O... grande, Eniac pega o grande. Aonde que ¢ o fugan debef

Mg - lLa.

T - Entdo. Entac poe.

Como em fisioterapia aqui também M. usa da repetiglo e reite
ragao como estratégias para alcangar maior pafticipagéo no dizlogo,
mostrando-se atingida pela ininteligibilidade que limita e trunca
sua participacao linglistico~discursiva como vemos em My, M, e My
de 4,3,8, onde o material eram figuras - Gnicas - de borracha =2 se

rem sncaixadas nos Ccontornos vazios,

Ty = Nao precisa bater nao. € 80 pox com foaga. Fu {4 te avised 7.
Pega owtne. Forca. lsse maid. Poe mads,

M, - A da ved{.
-

p - Nao ¢ nao. Fonga.
%2 ~ A wvedi, de edi,
- Hum?
Tg Heum
MB ~ A vedi.

T, = Tem nada de verde nl. Nada. Nada. Fosga.

i emn M%* Mﬁ MS e Mé de 4,2,24 abaixo numa atividade de pintu

ra em desenho minmecgrafado,




6o
T, - Pinta ai.
%} ~ A bapu,
T, = 0 cepo. B o canude.
M, - A budu,
T,- £

My - Pipd ola pipiu.

T, - Bebew o que? bebeu a a. ..,

Mg - imexe os brogos Mveands”).

Tp - Que plpin? Que 8407

Mg -

T, - Que que € £4s0 agui G, O outro, 4. '

M- AA pigul pau afd a biqui pau aka.

T, - Olha. Tem agua agud dentre, O menino val bebea aguas chupands canu
de.

Mo - {daz que suga pelo canudel.

T, - E gostosa a agua? Ta gosiosa a agua? Ta boa? Agora chega de brinca
deira. Pinda o oulho canude que eata dentre do copo.

Aqui, em T,, vemos a T. expande.M a0 prompting - a, 8...=- CO
mo 58 a ausencla da nomeagio por els esperada fosse relativa & fal
ta de atencao ou 3 dificuldade em evorar o nome, Ela nao reconhece
ai a possibilidade de M. estar recontextualizande e, assim, tentan

do uma forms legitima de participaglo lingliistico-comunicativa além

dos Jimites da proposta da terapsuts.

Mais adiante em 4,2:;24., numa atividade de pintura em folha mi

meogratada, vemos:

Ty - Platow bopdtol 0 cepo. Que que 2 {5807 Due que B {380 aguif
M} - lmexe o0& braces "voando™). |

Ty, - fue que g 4880 agui? {falands comige)

My - (confinua mexende vs brages],
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T, - Que gue 7 Mas cnde que tom passerinhe al?
My - A L1 qui a biguipa
Ty - Ble val beben. Ele vad beben agua aqui? Nesse pau?

M, - E essa a biguipas , a biguipau.

T, - £,

Wy - {canta "Parabins a vece)
T, - De quem que ¢ o andvensanio?
M, - A Mifg

- {Rinde} Da Mila far Zempo que ja fod.

T

M, - Canta novamente "Parabens a voce"

T. ~ Ja {oi. Voce val guesen ficar velbha de novo?
M

g Nago.

A terapeuta teve dificuldade, gqui, em relacionar as emissoes
de M. & figura do copo com canudo amassado e a hipotese que me ocor
re aqui & de "biguipau” ser relativa a "piqui, piqui, ora, ora...”
das festas de aniversdrio, para o que ela remete vendo a figura do
cspﬁ com canudo, uma vez que Co-0COTIYe,no episﬁdie}com "Parabéns a
voce'.

E o movimento de bragos talvez se relacicnasse ag movimento
de bragos e maos, do bater palmas ao cantar "Parabéns a vocé”. Es
se movimento parece ter sido introduzido como recurso complementar

na busca da inteligibilidade que talvez assegurasse sua participa

can dialogica.

E ai uma diferenga entre as duas terapesutas: a misica nio &
aproveitada agqul como recurso para se conseguir inteligibilidade,
como faz a fisioterapeuta.

Pelo contrario agqui a T. espera dela gque a inteligibilidade
aconteca com base em recursos lingUisticos, no sentido estrito de

linguagem c&digo, de linguagem sendo relativa a sintaxe ~ semanti



ca e fonética - fonologia.

Particularmente em relacdo & esse {iltimo aspecto, vemos que
o seu comprometimento aquil incomoda muito 3@ terapauta, e dado o PO
der que ela detém sobre a relacdo linglifstica isso instaura um dés
varios momentos de conflite linghistice. Ie Tya T, em 4,2;24, por

exemplo, vemos a T. insistindo em consepuir uma producao fonética

"correta”™ para Tcopo®.

T, - Esse. Pega esse veumelho. Peral,

M, - A da daZ.

T, - 0 que que ¢ esse aqui? Ndo & anfversario.
M, - Desa dota (cantandé "oanabins a voce™).

Ty - Quat que ¢ esse agui?, 8¢ Copo.

Ms - Bapud.
Yg - {opg.
Mé - BabL{ -

Te ~ 0 que que & esse aqui?
5 - gapa.

M

Ty - Copo.
My - Poput.
.

T, - 1s40. 0 copo ne? E esse aquié, que que e?

Te - lm canudo de chupax,

Mg - {2z que suga ¢ vasudo},

Também diferentemente do que ocorre com  a fisioterapeu
ta, gue por meio de estfatégias lingliistico~discursive em busca de
inteligibilidade, manifesta implicitamente o pressuposto do parcel
ro pouco capaz, aqui as ocorréncias de ininteligibilidade sao expli

citadas de forma clara expondo esse pressuposto lingliasticamenteco

mo em T, e T, de 4,2;17, abaixo numa atividade de pintura em fo
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1ha mimecgrafada,

T, - E esse aqui, o que que 27
Hy - Xza.
Tﬁs - Ha..

My - Tanza famale.
Ty - 1h! Eagona? Que que e {440 aqui?
M, - Eidhza,
T, - Ndo sel o que efn esia fafando. T bexiga ou baldo?
1850 aqui ¢ ¢ balde? E bexiga? -
M, - E balou. - .
T. - Balze. E esse?

Qu discursivamente, como em TZ de 4,3:;8 numa outra atividade

de pintura em folha mimeogratada.

T, - Voce pintar de amarelo o porco? Vames ver aqui. Uma cenca; a cen
ca. Tudo 4480 aqui & uma cerca. Voce sabe o que € wuma cerca MA?

E sem esperar resposta, e portanto, representando-a como in

capaz de responder,

T, - E, {850 aqui & o poreo. E 1480 agud 0 que que 27 (mostnands ou
tho porcol,
My - Pocu.

Ty - E esse {mostrande um fexnceiro porcol.

M, - Pooit.

Bm 4,2;17, acima, a T em
Ty - B esbe aqui 0 que e 2, mostra a ela um desenho, em folha

mimgografada, de uma bexiga amarrada por um barbante. A relagdo en

tre a figura e o referente “laranja" (M; - &za) bastante provavel

em funcio da figura mostrada, ndo & apreendida pela T.
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Ainda nesse episddio, em Tg, atraves do "ela" a terépeuta me
introduz na relagido ¢, automaticamente a coloca fora dessa mesma
relacao dia}%gica. Ao recorrer a mim na tentativa de alcangar com
preensac a férapeuta explicita sua crenga de que M. & incapaz de re

tomar, reorganizar e refazer epelinguisticamente suas emissdes.

A terapeuta € bastante fiel aos objetives  do seu pla
nejamento € as recontextualizacéese introdugdes de tdpicos, feitos
por M., nd3c sao aceitos e, muitas vezes, sao vistos como desatengio
ou falta de interesse {que aparecem na literatura como caracteris
ticos da Sindrome}; esses pressupostos sdoc explicitades verbalmen
te aqui, agora ja parecendo supor um ouvinte capaz de algum nivel

de compreensdo lingtistica como em Tz de 4,2;17 abaixo, na ativida

de de pintura em folha mimeografada.

]
1

1 Qual gque & o palhaco pegueno, Mila?
My - lavonia cendo].
1 Ty - L esse agul o que que o f&d«iccmcfﬂ na figural.
M, - Uedia.,
T, - Nao. Ndo estou fafands do orelha dele, presia atencdo:
Pafhaco e pabhaco {apontando). Quak que & pegueno?
M, - {aponta).

Té - Esse. E esse aguil
E em T, de 4.2:24, numa atividade identica & anterior.

Tt - Qual mais que estdd dentro da ecesin, Mila?
Mz - De de biteho.
T - Pentro da cesta.

?
My - Au. |
Ty - Nio. Ndo. Th! Nio estd presiando afencdo.

Otha aquis qual mais que catm dentro da cesta?
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M§ ~ lapontal.

E mais adiante, enm TS :
Ty - Otha. Tem agun agui dentrs. O menino wal beben dgua, chupando cany
do. |

My - lfaz que suga o canudo)
T, - E gostosa a agua? Ta gostosa a dgua? Ta boa? Agora chega de burin

cadetra, pinta o outro canudo que estg dentro do copo.

E ainda em T, de 4,3;8, numa atividade de mostrar animais que

¢stao dentro e fora, de um cercado, em folha mimeografada.

T, - Qual porco que esti dentro da cencal? Mostra prm tia.

My - laponta enrado).

72 - Dentre da cenca, Mila,

MZ -~ Ta o poecu.

Ty - Mas esse ndo estfa dentrno ndo.

Mg - Da pocu.

T, - Qual que esia demitno? Presin atencdc no que eu esfou falande. Qual
que eaZd dentno da cerea?

M4 - Do poeuw,

T, - E. Quat que 27

M5 ~  Ogud.

Té - Dentrno,

Em Mg, de 4,2;24 acima, vemes M tentando recontextualizar ao
fazer como se sugasse o canudo e a T. interpreta isso como distra
gao ou desinteresse como vemes em Tg ("...Agora chega de brincaded
Raty

Um ocutro momento ondeé transparece o apégo da terapeuta ao pla
neiamento, em detrimento da aceitagdo dos caminhos indicados por M
acontece em 4,3;8 num episddio onde estava em questac z nomeagdo das

COras.,
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Ty - fQue que & s al? Que gue &7

Hy - (Ofha pat & folha com o desenho de um cope com canudo ¢ bate os
brages como que veande).

»
Ty - Tpra mim) Toda vez que ew dou um copo com canudo acontece 4460,
M, - Mold oza {ofhando pana a unha esmaltadal.

Ty = Nada de nosa. Nunea e ensined "rosa”. Sua mae que fica fe ensinan
do #paa, veade., Eu nunca ensined,

M, - Mafolu,
Ty - Que que ¢ ias0 agui?

T;-— E esse agudi?

Em T, acima vemos a terapeuta interpretando-a mas novamente

impedindo-a de recontextualizar,de participar lingliisticamente.

Novamente o planejamentc sobreple-sze 3 contribuicdo dela e &
diregdo per ela apontada em fungdo dos recursgs cognitivos e lingliis

ticos de que dispbe e que ja tenta "usar".

Em T,, a terapeuta, introduzindo-me na relagéo anula a diade

e explicita o pressuposto do parceiro pouco compreensivo,

Aqui entdo os objetivos da terapeuta parecem ser o critério
para a determinacao do que & inteligivel ou inteligivel, uma vez
gque o que ndo vem de encontro &s suas expectativas € mais dificil
mente considerade como inteligivel e interpretavel, como vemos eom
4,2;17 abaixo, onde, apesar de bastante provdvel "dza" ndo & reco

nhecido como relativo a laranja.

E esse agul o gue que 27 {mostrando a 4igusa de um”balie”/hexigal.

e
:

H, ~ Aza {Lananfa)
M, - ldza. Tamale,

Tz ~ Th! FE agora? Que que € isso agui , Mifa? R
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: &{3 - E Jﬁﬁza,‘

Ty - Nao sed o gue eln estd galando? E bexiga ou baido?
E ainda‘e, 4,2:;24, onde M. pinta frutas em folha mimeografada.

Ty - 1sso! Segura o papel com forga. Assim 5. Vai,

ﬁ}y - U&é*
T, - Val {o Zelegone Zocal.
ME e T«{ﬂhﬁ zﬂMa

Ty - Ndo & compainha . Telegone.
My - Alo bi zitita,

T, - AL nada. Faz isso al. Pintn al. Voce nio pintou essa magd., Pinta
2850 MAQH.
- ;7
M4 Qui’
sz- - UfL{.t—
‘Mg - B'{-/tg. Tt{-ﬁt
T, - O

My - {Canta ”pa&abEné'a voce”).
T? - U gue? Que voce falouf |

¥, - Quelda quelda be peda o pite.
T, - Esse al, E o outno?

Mg - AdZ o memélfu? Afched.

Vemos em My de 4,2;24 acima, apbds o telefone tocar,a represen
tacdo de uma conversa ao telefone,com a mie, cujo apelido é Chiqui .
ta. A reagdo da terapeuta a isso (T,) € no sentido dé privilegiar
o gque ela cri que M. "deva aprender agora” em detrimento do aprovei
tamento do gque ela mostra "ja saber”. Novamente o planejamento preva

lece sobre a capacidade de participagac de M., revertendo contra ela.

Em Mg - T7 vemos o nao reconhecimento, por parte da T.,da m

sica como forma legitima de participacgio.

Uma outra evidencia de que a terapeuta interpreta e portanto
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torna inteligivel, o que & esperade, o que atenda as suaé expects
tivas {e as suas expectativas sio no sentido de esperar uma perfor
mance lingliistica nos termos da "linguagem higienizada' de COUDRY

L
1988), & constatada em ocasibes onde M. far uso de estraté&giascomins
as criancas ""normais”, como o uso de gestos, que aqui nic apenas se
mostram ineficazes como estratégias como ainda geram alguns momen
tos de conflito ou de snsiedade na relagao T - M. Vemos isso, por

exemplo em 4,3;8 abaixo, ma atividade de encaixar figuras de borra

cha nos contornos vazios.

Ty - Que que & iss0 agui 0 {fual. .
M, - Manina.,

T, = De novo, Que que ¢ L850 aqui? {fual.

Mg"' La

Ty - Al lug, F Llsso aqud?

My - Bai {e bate com a mdo na tesin),

Ty - Que que & iss0 aqui? {estrelal,

My - {Bate com a mio no quedixol.

T, - ALl Agora € aqui. Que que e is50 agui?,

T, = A praia? Easa agui ¢ a estrefa que mora £a no ciu. A Lud e a esine
m‘

Mé = Lu e,

A tﬁgapauta talvez pudesse ter seguido na direg¢ao apontada por
ela se interpretasse “praia", occorrida frente as figuras de estrela
e lua, come recontextualizacdo relativa & atividade de brincadeira
T areié da praia, ja que as formas dos jogos de brincar na areia

com grande freqli®ncia retratam lua ¢ estrelas,

Agui a minha presenca em sala pareceu atingir muito mais a te

tapeuta - que com fregliéncia dirige-se & mim, evidenciande o ssu
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recenhecimento de um parceire insuficiente parsz ¢ bom andamento do
dialego, do gque & Maria BEmilia gque nunca deu sinal de estar sendo

atingida por essa fato,

#

Um outro aspecto a ressaltar aqui € gue a qualidade dos deég
nhos mimeggrafadas apresentados & ela nfo € nunca considerado,pela
terapeuta, como desencadeadora de certas situagdes efou nomeagoes.
{+ ponte de vista da terapeuta parece predominar sobre qualquer ou
tro ¢ assim & como se j& estivesse pré-determinado o que ela deve

ria fazer ou emitir verbalmente frente s figuras apresentadas.

Além disso, esperando que a participagide dela seja sempre lin
gliiistica e, portanto, desconsiderando suas outras formas de partici
pACED - COMO 0S gestos, as expressoes - a terapeuta além de valori
zar justamente as habilidades - lingliisticas - que ela tem compro

metidas, ainda 3 submete novamente as suas expectativas.

Ndo h& assuncdo de pontos de vista; os papéis sfo rigidamente
delimitados pela terapeuta que, fi€l ao planejamento, raramente ve

contextualiza e também impede M. de fazé-lo.

Dal muitas de suas produgdes sdo tornadas ininteligiveise sua
participagfo, no andamento e no direcionamento da relaglo Ilinglifsti

co-discursiva, fica ainda mais reduzida,
Lembro aqui COUDRY 1986:92, que diz:

"o se pode fafan em discwiso se fais expressoes Linglisticas nde se 4n
corporam @ wma prdticon intphpesscal contexduafizada de acdo  intencional
reodphoca”.

FONCAUDIOLOGIA

*
e -~

Dos trés setores & aqui que Maria Emilia tem mais espago £Isi
co para atuar, uma vez que ¢la e a terapeuta estiveram, sempre, sen

tadas no chio durante as atividades desenvolvidas,
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Também agui & terapeuts evidencia um forte apego ao planeia

mente, o que influencia scbremaneira na definiciao das estratégiss

fiisticas,

¥ ]

iin

i

.

Mas, enguanto em Terapia Ocupacional, a maioria dos turﬁos
da terapeuta eram curtos e interrogativoes, aqui hi uma ocorréncia
considerdvel de turnos longos, com muitas repeticles como se ela
pretendesse facilitar a compreensac ou imprimir of conhecimentos de
sejados, uma vez que isso em geral ocorre com termos relativos ano
mes {de animais: coelho; de frutas: magd, pera, banana), a adjeti
vos {grande} ou a preposigac {dentro, atrias) como vemos em T,, de

4,3:1 abaixo em que T. e M. “brincavam" com um coelho de borracha.

T; - Poe ele aqui dentro pra fia.
M, - Efe,

Mz ~  Fefy lobanando as ocrefhas com ad maosd),

T, - Coelho. Voce wiu? (e imifa o gesfo delal,
0 coelho. Ofha que onefha grande que ele fem, £ comprida.
Ofha a orebha compaida. Grande o cxelha do coelho.

Mg -~ [adl.
T, - Faz bawtho. Ele faz bambho,
My - Aperta o coelhinho.

Ou ainda em T1 e ?2 de outro episodio de 4,3:;1, durante uma

dramatizacio com os bonecos da familiz e a mobilia da casa.

TI - Voo cscondon, Tata embaixo da comal Nap, Ha! Fafave  embrulhado
no papel. Agona ofha. Pega pra titia o neme, 0 nendm quer  nanan

no hekgo.
B, - Ade tin? Ade.

T, - Cadi a beoneea? Fol wnbona. Tedxa ew ver se eda esta  agud  dentao
da caixa. Nao esta, Ewbaixe da cama. Naoo esta, Delxa wver e gla
pALE atads do Mi. Kio estd., Nip sed. Deixa ey ver embaixs,
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E em Tl & TE de 4,3.% enguante M. nomeava frutas de plﬁst&

y = Ta a magl pra titda,  Vames pon a magd agul em cima? (adf o macd
dal? Cadi o mapd?

| iﬂ){} - g@.mﬁ’&&g@} .

Ty - Tsse. Vamos pon a magd agui. A macd. Perm. Poe aqui, A pear, E es
sa dagud?
My - Adlanza,

Ty - Entao pega,

A terapeuta muitas vezes requer queé as emissdes Maria Emilia
sejam "respostas’, o que faz com que muitas vezes construgées es
pontaneas s6 sejam valorizadas depois de virem na forma de compls
mente 4 pergunta feita. Ou seja, o apego da terapeuta ao modele per
gunta-resposta, multas vezes torna éonflitiva a relacdo uma ve: gue
z faz ndo valorizar muitas participagdes esponténeas de M. {come Mq
e M

; €m que ela tenta recontextualizar) como vemes em T,, T,, Tg,

Té'e T, de 4,2:17 abaixo:

=~
t

1 Mi, escuda g £ifia: o rem feva a genle pro passean:  plud,
fohigui; fohigui; o cavalo ¢ bicho: fem rabo; ofha o pe do cavalo;
olha o bocona do cavalo,

M? - AL g dedu,

Tf -~ Mordewu sew dedo?

Mg - E,

T3 - Poe a mic wna boca de cavale,
ma - frdl.

Ty - Que gue 4047

Ty - Que que e2fe fez?

Zﬁfég -
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;- Poe, pie, pie, Que que ele faz?

=
1

{esatala a Lingual.

?? - Nas. Que gque efe {az no seu deds?

kil
H

7 AL o moddd bu mau; 44 ma du omee ndndel,

Ha muitos pedides de nomeacio e de explicitacdoe ds fungho
dos objetes -, fregiientemente aliados 2 expectativa de respostas
verbais. Ou seja, a verbalizagao.que M, tem muito comprometida por
todas as razbes j& ditas aqui, € muitas vezes mails valorizada pela
terapeuta do gue ocutras formas de manifestagdo e de participagao,
como o “sorrisc revelador" visto em Mg de 4,3;1 abaixo,nung atl
vidade de nomeacac e definigac da fungdo de objetos de casa quando

ela, claramente, ri em resposta i implausibilidade do gue a T. diz:

T, - Que que & iaso dagud, MET
My - Defa [cadeinal.
T, - Seave pra gque?

TS - A cadeinn senve prx que?
T, - Aqui. A cadeina, Serve pra quel?

T, ~ Hedm, M7

Mg - E £ ou bu,

T, - A cadeins serve pra gue?

My - Agud {batende na cadeina comp a fprapeuda dez a poucol.

Ty - 0 que que vece faz na cadedna?

My -

Tg - HZ, gque que voce 4az na cadedra? veee deame alf Voce deita e dex
me.? '

Mg - {"?—"EJ*

Basa, we bai; acui ba titia,

Tg - Que que fem ai embaixoe?
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0s pressupostos da "dispersividade” & "tempo de atencio encur
tade' aparecem com grande fregliéncia ¢ intensidade aqui, quando ve
mos a terapeuta usande de estratégias como insistir bastante nos pe
didos e QQQBRS dadas, como em 4,3;1 abaixe. E ail, devido an confli
to de interesses, que sho claramente distintos, a interacio fica

e ¥

“travada'.

T, - E Zem mais bicho al?
My - Apoad,
Ty - Oba £a na caixa. YV se fem mals bicho.
My - [mexe nas frutas de plasticol.
Ty - Bicho. Ve se Zem mals bicho. Aqul. Agul dentxe.
MS - Denfo,

Muio miau.
Ty - 0 gate. 0 gaio que 5&#'”miau“.
My - Na na na da, na na na na.

Ty - Depois voce poe 0 ReNE pra RO,
Pegn primeiro ob biches pra £itéa, Tem mals biche al?

Té ~  lecacaca,

T? - Ra«ﬁgaﬂ..

ﬁ? - A

Ty - Nao. Pega pra Litda, Ve &g fem mals biche af.
N

%8 0L a.

Ty - Depods nos voamod brinear com o nene, Ve se fom mads bicho.
Esse dagui o que que ef

M? ~  Hgwne,

Typgm © neng & biche?

- ; P T
Hip S¢Q¢g&a.
Tyy Depois nod vamos biincar com ¢ nene, Fu queae bicho,

owenta que ela & wuddo disperadva e precisn sen dindgddal.
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A extensao desse episodio €& comprovadora da freqliéncia com que

a terapeula insiste nas suas perguntas,

Também ela, como a Terapeuta Ocupacional, dirigi-se a mim (37
de maneira que explicita a sua convicgdo de estar diante de wm par

ceiro mal compreendedor.

Aqui uma das estratégias usadas pela terapeuta na busca de
seus objetivos & promover a troca ou adicio de material, tentando
manté-la, na atividade. E nesse ponto eu relembro a hipbtese que
levantel, inicialmente, de a falta de participaciao e o tempo de
Qtengée encurtads, que sdo dados como caracteristicos e definido.
res da Sindrome, serem, ainda gque parcialmente, alimentados pela ro
tatividade de material que propiciamos, provavelmente em funcgao da
falta de contato de olho, que freqglientemente acontece nessas rela
gbes face-a-face e que atinge sobremaneira o interlocutor como ve
mos em T, de 4,2;1 abaixo, apos a atividade ‘de nomeacgdo de frutas

plasticas.

T - Baines agusi o.
M - lcom um cacho de uva plastica nn boca, olha para a terapeuts e ba
Ze com 0s pes no chdo},

AL a pa {Levanta-de e mexe num chiguedrinho de bebé que ha na 48
£a).

T - M, senta agui. Senta [Levanta-se e apanha 0 avido, a camd e pia,
o bebZ).

Qutra estratégia dela & ndo interpretar as ocorrdncias de si
18ncip como uma forma de dizey, mas sim como um ”nﬁo_responder”.
Elas parecem ser vistas mais como evidencia do nio saber do que co
mo forma de participacgioc diamldgica ondesatravés do sil@ncio,a crian

ca manifestaria eventualmente s recusa ou uma rejeigio.

E assim, provavelmente a terapeuta anula uma ocorréncia "nor
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mal” de participacgado dialodgica onde o siléncio & muitas vezes uma
forma de manifestacio. Exemplo disso temos em 3,11:4 abaixo, numa

atividade que envolvia animais de pléstico.

T, -»/Pega o poreo,

_ﬁz - {Brinca com ¢ caminhis).

o
i

2 Primedns pega o poice aqui, ML

T, - Maria Emilia pega o poxes.
Mg s (Hﬁﬂi’iﬁl&‘ﬁ) "

T, - Poe pento de voce, Espera al, Poe al perto de vock. Poe. Poe  ai
pento de voel.

My ~ Aval {ninando o porcol.

T, - Vot esia fazendo o poreo doamin?
Eem 3,2;18

Ty - Mostra o pé pra tlia. 0 au-au nio tem pe?
g - Hein, MEP o au-au wio tem pi?
3 - fempurna o8 animais de plastico).

T
M
T, - Cade o pe desse au-auf Cadé ¢ po desse au-au aqud?
M
T

4 - Ndo. Nao. Faz assim ndo, Depols nos vamos guaadan. Cadé o pe des
se au-au agui phra nos guardwr-nos.

Ty - OLha. Mostna o pe desse au-au.
Mg - i (nepresentands uma woadida de cachonno].

Té - Nio. Ndo vad mondes nde. A boca.

Ty = Mostaa o pe desse au-au pan nos guardmes 0 au-aw.

E em 4,3:8




T - 0 nené val papet 0w uri maman?

M_

T - Que que vock vai dazen com o nend? Nio. Pana. Que. que voel vad 4z
“Zer eom o nend?

M-

T~ Rh7 Que que o nené eatd fazendo, M7

Mo~ Iete,

T - Que que ¢ nene esla jazendo?

A frequencia de siléncio, aqui, € significativamente propor

cional & fregliéncia de insisténcia da T na busca de respostas verbais.

Lembro, agui o fato - muito significative - de M., logo apos
o encerramento da coleta de dades, ter ficado cerca de um mé€s sem
verbalizar em sala, apenas movendo os labios e sussurrando gquando
a terapeuta lhe fazia perguntas ou dirigia-se d ela. E isso foi
mais intenso na Fonoaudiologia, depois na Terapia Ocupacional e,fi
nalmentefem Fisioterapia {sendc que aqui a terapeuta praticamente

niao percebeu esse fata).

Essa reaglo de Maria Emilia parece revelar algum nivel de com
preensfo do assédio lingliistico a que a fonoaudidloga e a terapeu

ta ocupacional a expunhanm.

M. muitas vezes sssume papéis linglistico-comunicativos que
sdo claramente relativos aos que a terapeuta j& representou antes
com ela ¢ aguela as vezes os identifica mas nac os considera como
forma legitima de participag8o-embora sejam estratégias de intera
cdo comuns também na crianga “nermal”, ~como vemos em T de 3,11:4
abaixe em que a terapeuts nac reconhece a especularidade como forma
legitima de participagie dialdgica no sentido de M. estar, assim,
incorporando emissodoes da T. come etapa preparatSria aquela em que

trard suas priprias contribuigles ao difilogo ¢ manifestard seus pro
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prios pontos de vista.

Em Té, aop dirigir-se a mim dessa formaz a terapeuta instaura
uma nova diade e a afasta da relaclo. Ao usar o termo “repetindo”
ela comprova o que se afirmou acima em relacac a Te, uma vez qué ex
pde sua crenga de que M. ao representar papéis ji representados an
tes pela terapeuta estaria “repetindo” o que ja foi feito com ela.
Segundo a terapeuta ela estaria, assim, demonstranto falta de cria
tividade aoc invés de estar incorporando pap@is e pontos de vista do

outre, estando, nesse¢ sentido, criando, e participando,

Em TS e Tg vemos a terapeuta langando mao de apelos de ordem
emocional "coitado™ e "ele vai ficar triste™) para consegulr seus

gbietivos.

3,11;4

ek
1

] £ agui guem gue 27
E agui of

ﬂ7 -~ GQui ef
T, - Essa & o mamie,

ME - Mamae.

T, - E aqui?
Mg- Mika, Mifa,
T4 - Ah! E wpcl?
M4 - Ee.

IS - Spu eu. Papagadio,
M

- U odu.

A, abi, abd, a me,

Quiqui 8% guioud 27

A abe ieti; ieti; a momie; qué &7
T, - Akl estd nepetindo o que eu §iz.

M, - Mamde, mamde.
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T; - Pinda entdo. Bem bonite, 227 |
My - Tiz le mexe com a pav dizelte como se fosse asa).
Tg - Voof ndo esta pinfande ¢ porguinhe, coitade.
Mg - 0 nu doddu ,
Ty - ARl Pinda ele. Ele val fdcan Zrdste.
M, - Bia.

7}0 - Tsa0...

Super generalizagoes - como “pipiba” (M; abaixo)-que sdo usa
das com fregliéncia por criancas 'mormais', - nl8c sdo aceitas como
estratégias de nomeacado, como vemos em 4,2;1 numa atividade de dra.

matizacdo envolvendo frutas de plastico.

M; - Abi {tentanto tinar a blusa da boneca).
Al ail AbL,

T, - Voci.

My - Abd agul.

T, - Poe. Otha ML, ofha.

M3 - Ab{, abi, gqui, abd,
Tdzu, Zdzu.
Pipiba pipiba

T, - Esse "pipiba” ¢ fuds que ela nio sabe nomearn dixeito {pars mim).

My - E mais [apanhando a venra).
MS - PQJUI»
- 7
Ts Quet
My - Nana; que pear; ve; abd gud a caca {"descascando” a penal.

Ai ai; abi qui a caca,
Cacacd.
T, - Que € dssof

My - lva, +




g8
T, - Akt Yool estz comendo uua,

ﬁég - uvﬂ.@

A té?&peuta muitas vezes & representa falando, sendo, que em
geral isso acontece com ¢ cardter de formas indiretas de correcéo,
de complementacao ou de ensino, sempre revelando o pressuposto de
um parceiro limitado que precisaria emprestar a vor da terapeuta pa

ra conseguir participaclo lingiliistica.

A terapeuta demonstra, entfo, um descrédito em relacio 3 auto

nomia enunciativa dela, Como vVemos em Td e TS de 3,11;4 abaixo,.

Ty ~ Titia vai empurrat pail vece, Abxre sua peana.

My - (Apanka e sacode o peixe de plastico).

T, - Peixe. Poe 0 peixe ai perto de voed [ninde).

Mg - {RL, abracada ac pedixe, oLhando pana a T.}.

T, - Entdo poe o pedxe al perto de vock. .

My - [flea sacudindo o pedixel,

T, - Faz bawtho. Que banuthe tia. Que barmubho, Entdo poe o peixe al
pento, Poe.

M4 - Av{i-

Ty - Fala pro peixe; psii.

E mais adiante em T?

Ty - foce val consentant?
Ii‘%é - Ab{« a«b'{..
Ty~ Consenta, Litiq, FPega o vortp,

Qu ainda em Tz de 4,2:17

Ty - Vamos por a banana agul junfo com a pesa?

MI - Vamao ,
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!

Ty

~ Do comex. lsse dagud € de comen, tifda. Codsas de comosn, E dsso
dagul guem gue §7

My = Mo,

?é - A vaea,

Agui também & ininteligibilidade é wuitas vezes instaurads
pela ausencia de wum repertdrio lingliistice e social comum, como
vemos em 4,2:17 abaixo, em gue a terapeuta nzc reconhece "Titita®

como Chiguita, que € o apelido da mae de M,

Ty - Quem que pintou a unha? Quem gue pinfou sua unhal?

ﬁ% - Taidita, ’
- b

Tg fuem?

ﬁ? - Titita. A mae Mifa [brincarde com o cavafs),

T, - Que gue efe val fazen no seu dedo?

Ao gue parece entao os pressupostos sobre a Sindrome bem co
mo © apego ac planejamento e aos objetivos pré-estabelecidos levam
a térapeuts a ter expectativas de gue M. produza formas bem articu

ladas e construldas conforme as regras morfo-sintaticas da lingua.

Ela parece, entao, conceber 1ingua como um conjuntode reyras

gue levariam a expressoes bem formadas.

inglifstico~comuni

Fan

[

Com isso as estratépias de participacao
cativas de M. nao sido valorizadas e as direcoes por ela indicadas

nA0 sac seguidas.

Lembramos agul, novamente COUDRY 189B6;29 para quem

"A Significacae nas vem pronta do sisiema fxﬂ@Qméfl&G mas 5 conrdiadd
#a caw&&d&aﬂgaa de uma confuncae de fefones”

Também a inexisténcia de um repertdrio social comum e de um
relacionamento extra sala impede a terapeuta de reconhecer e inter

pretar nomeacoes como "Titita®’, relativas ac apelido da mae de M,
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e gue muitas vezes aparecen associadas a reproducdes de  situacghes

reais - como fazer que telefona pra mae.

Esagﬁ_QCeréncias; se aproveitadas, talvezr fizessem com que
suas recontextualizacOes passassem a ter um estatuto de cantribﬁi
cdo legitima e eficaz e a levassem a gradualmente assumir e desen
penhar, na relacio dialbgica, o papél de parceiro mais participan

te, mais capaz e com mais poder na condugac e na diregao da intera

cho,
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VII. CONCLUSAD

Como vimos, € em Fisioterapia que Maria Emilia menos usa da
recontextualizacdo como estrat€gia discursiva, o que parece ser um
indicador de que ele reconhece a terapeuta como nao engajada numa

L3

verdadeira relacao dialogica.

As atividades fisicas desenvolvidas al muitas vezes afastam
inclusive a possibilidade de se estabelecer contate de olho ¢ de

usar gestos, o que deixa a comunicacio ainda mais comprometida.

A terapeuta ocupacional a e foncaudidloga pretendem estabele
cer uma relacdo dialdgica, mas instauram uma assimetria que as im

pede de consegulr SucCesso.

E, certamente decorrente disso, € nessas duas situacoes que

ela, mais insiste e reitera quandc ndc & interpretada.

Nas explicitacoes de ambas as terapeutas transparece ¢ pres
suposto de um parceiro pouce Capaz. ao mesme tempo em que a expecta
tiva € sempre de uma linguagem onde estardo privilegiadas as foumas,
as regras, os produtos verbails, em detrimento de recursos alterna
tivos - gestos, risos, expressdes, silencios - sempre muito fregien

tes e pouco valorizados,

Elas parecem pretendey construir a inteligibilidade com base

apenas no sistema linglilstico e ndo nos putros fatores que se in

tersectam no exercicio real do discurso no contexto dialdgico.
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Além dos episddios agqui dades como exemplo c%aa_. estratégias

gue Mariaz Emilia usa para participar de relacade dialdgica, o fato,
ja cmmentg@m dela ter passado cerca de um més sem verbalizar, nas
5858066 ﬁe“. terapia ocupacional e, principalmente., de fonoaudiolo
gia, apenas movimentandc os lidbios e gesticulando - o que aparente
mente nac fol percebido pela fisiocterapeuta - a mostra, mais uma vez
como sendo sensivel a todas as caracteriticas que aproximam o0s Ss€

toras de terapia ocupacional e fonoaudiologia.

Tudo leva a crer que a nossa formacao fonoaudioldgica, conm
partimentada, preconcelitucsa e prescritiva, no que diz respeito prin

cipalmente & Iinguagem, nos leva a supor que;

Como dizem COUDRY e POSSENTI 1883:400:

"Conhocen uma £ingua € 40 conhecen ai aeghras intesnas do sistema”.

Enquanto que

"Sabe a &ingua aguele Locuton que exerce sua dubjetividade pela  Lin

guagem, Levande em confa as Lels sociadls dndicativas de processes de

constnucoes de enuncdados ,,."

Nao valorizar as recontextualizacbes e as estratégias de pay
ticipacdo linghistico-discursiva do sujeito € excluir da interacdo
quem deveria ser seu condutor ativo e participante; aguele gue mos

tra caminhos e indica diregoes.

Me parece gque mais do que minha posicdo como elemento “exter
no &s terapias”, mais do que o fato de eu ter gravagoes e registros
dessas terapias e aos quais ‘eu podia recorTer Sempre que necessario
e mais do que o fato de eu ter dados de Maria Emilia fora da sala, o
gue me pareceu decisivo para que eu muitas vezes interpretasse (e
pudesse analisar) seus enunciados fol, ceriamente a concepcac  de
de linguagem que eu adoto hoje ¢ gue me faz, valerizar todos

gsses dados,

E a concepcao de linguagom que partitho com COUDRY e POSSENTI 1883,
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COUDRY e GERARA 1985, COUDRY 1986, LEMOS 1984, & cutroes, gue me le
vou g concebg8~la como sendo bem mais do que o falar, articulando bem

o5 fonemas e aplicando regras que garantirio frases bem formadas,

£ s com a valorizacdc de formas alternativas de manifeétg
o e.participagéo dialdgica que se estari, nesse caso, consideran
do o uso real e afetivo da verdadeira linguagem. Seu exercicic ple
no e ndo seu use clinico, lsboratorial idealizado e quase sempre par

cial & limitado.

‘Segundo COUDRY 1986:115:

"A pratien clindca que envolfua a Linguagem ndo pode dar-§e  Sende nos

contextos social e interacional e infen-subjetive onde a Linguagem

¢ possiuved”.

E dail a necessidade de um trabalho constante de pesquisa gue
leve o examinador a descobrir, sempre e cada vez de uma maneira di
ferente, o que pode ser encontrado nos discursos produzidos em con
textoes reais de interacao; onde o sujeitro seja, sim, o autor de sua
gnunciagio e portanto com o direito .e o poder de configura-la con

forme sua histdria, suas condigbes gené€ticas, neuroldgicas, fisicas,

culturais, etc.

50 assim ele deixard o nivel simpraxico, © uso das palavras
com significados "fixos determinados e previsiveis" passando a atri
buir-lhes sentidos diferentes e chegando as relacles possiveis de
sevem estabelecidas entre eles.

vy o

Entao, uma teoria lingliistica que nao incorpore a subjeti
vidade, esta, na medida em gue exclue o sujeito, anulando a intera
cao onde os interlocutores definiriam ¢ redefiniriam seus papéis lin
giiistico-sociais, através da apreensso das conseglincias de seus pro
cedimentos comunicativos e lingiifsticos.

Me parece entdo, que a pratica clinica foncaudiolOgica se
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envigueceria muito com a adocdo de um modelo teldrico qué considere
¢ incorpore todas as maneiras de comunicacgdo - gestos, expressdes,
clhares, entonagdes, siléncios, e todas as que eventualmente aconte

"Ed

cerem - € naoc apenas a lingllistica, verbalizada, e cada vez mais

prixima do falar adulte, médio e normal,

Da adogio de tal perspectiva tedrica virdo, obviamente, de
corréncias praticas que a atividade clinica n3o podera ignorar sob
pena de tornar-se contraditdria e improdutiva:

« A entrevista inicial ser2 estruturada sempre com aguele

“paciente" que fornecerid seu conteldo e moldard sua for
ma ¥ L3 N

A série de perguntas - Anamneése ou Interrogatéric? - apre
sentadas ao "paciente” ou ao seu responsavel pode comprometer des
de o inicio a inter-relacgdoc clinica-~familiz e s© faz sentido numa

concepcdao de linguagem mals restrita e restritiva.

Perguntar sempre o mesmo, a partir de roteiros prontes, for
mulados com base em patologias, € anular as peculiaridades de cada
caso, representando-o come tendo sido como todas os ja vistos ante

rirmente por scb aguele rétulo.

E els nio sera entdo, um alto inicial e Gnico, mas =aconte

cerad sempre que houver necessidade de reciclagem e redirvecionamento .

E sera, entdo, uma maneira eficiente e legitima de ApTOXima

cao e intersec¢do dos contextos terapbutico-doméstice-escolar.

E o terapeuta estard destituido da fungio inguestionmivel de
ser o gue pergunta, o gue "sabe o gue fard com aguelas informagdes'.

Desde ¢ inicio haverd espego para a reversibilidade de papéis.

+ O planejamento serd necessariamente aberto, escrito e cons
temente reescrito pelo terapouta, mas necossariamente 41
tado pelo pacicnte” que faria isso de maneliras nem sem
pre convenciopnais e previsiveis. Dal a necessidade de 3

-
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+ terapeuta estar Sempre pronta a vé-lo e aceita-lo como ele
se mostre parda com isso reorganizar-se em fungdo dos da
dos al apreendidos.

Q;glanejamenta prévio € indepeﬁdeﬁte de sujeito e quase sem
pre duplaménte_ineficaz: ao invés de permitir ao terapeuta que si
ga as direcdes mostradas pelo sujeito, o prescreve e espera que ela
venha ap encontro as diretrizes pré-estabslecidas, ou seja, espera
dele, o gue de antemas, lhe foi negado pelos pressupostos tedricos
que embasaram a patologia.

« A "terapia' deverd se estender além das quatro paredes

da sala e do espago fisico e clinica: &s ruas, aos pay
gues, aos guintais; & casa e 4 familia do "paciente™;aons

seus amigos, sua escola, seus bringuedos e interesses |
ans seus objetos ¢ seus objetivos.

« 0s "materiais” wusados ndo serfo sO animais - vivos ou re
presentados tridimensalmente - pegas de roupa, frutas, flo
res, etc.

Mas,acima de tudo, serao "usadas” as duas pessoas envolvidas
nagquela relagdo, investindo-se nas capacidades fisicas,mentais, neu

rologicas, culturais e lingiiistico-comunicativas de cada uma.

A terapeuta stuard em funcdo daquele "paciente’ gue por sua
vez se organizara social e linglisticamente em funcdo de todas as

trocas que al acontecerem.

Sempre gue s& quizer ou se¢ necessitar, cada um se apoderard
das informagdes socials, lingliisticas e comunicaticas de que dispo

r3 sobre o oulro,

raebalhar com o diferente serid posicionar-se, definir-se e
organizar-se exatamente em fungaop do "diferente®™ e nfo apenas da

"diferenga®. .

« Finalmente, dado o cardter plastlca que gﬁw%aréo a tur
nac apenas a lingnagem e a comunicagio mas também a rela
¢&o terapeuta - paciente”, os limites cntre a avw?h%ao,
0 dia&nmstiua inicial e o desenvolvimento da terapia dei
xardao de ser tdao nitidos.
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Uma vez que o "paciente” estard sempre  introduzinds proce
dimentos, moestrando direcles e abrindo novos caminbhos sle estard,
automaticamente, se expondo a avaliacles € reavaliacdes constantes
.
e independentes de prazos e datas.

E muitas vezes avaliagdo & terapia se sobreporido numa dancs

de procedimentos comuns ¢ complementares,

Umando comecarid mais aonde terminsg a outra mas ambos serdo,
sempre € a0 mesmo tempo, inicio e fim de etapas, de condutas e de

estratégias adotadas e desenvolvidas por ambas.

Acredito que sG com tais praticas estaremos dando vez e-vdz

a esse "paciente’,

E al nés dois, ¢ terapeuta & esse sujeite - agora capaz de
contribulr, mostrar e dirigir - daremos um empurraczinho na Nau dos
Insensatos, fazendo-a afastar-se cada vez mais de nos, dos Nossos

¢ dos nossos dias.
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