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RESUMO

O presente artigo configura-se como uma narrativa de historia de vida, do “ser mae” de uma crianga
com Sindrome de Down- SD. Buscamos analisar através da narrativa dessa mae, a sua construcdo do
“ser mae” atraves das suas experiéncias cotidianas junto a seu filho. Utilizamos como campo de pesquisa
o0 contexto familiar de uma crianga com SD residente na cidade de Assu/RN, sujeito da nossa pesquisa
de Mestrado. Como sujeito de nossa pesquisa, a mae desse sujeito denominada Guerreira. Com
abordagem qualitativa elencamos como instrumento de construgdo de dados, a narrativa de histéria de
vida escrita em uma Carta por essa mae. Dialogamos com a literatura de autores Mantoan (2011), Brasil
(2012), Voivodic (2008), Schwarteman (2003) e Winnicott (2013), Larrosa (2002) e Josso (2007), que
dialogaram a partir de uma perspectiva de compreensfes tedricas sobre as vivencias e saberes
constitutivos da identidade materna que tem a sindrome de Down como condicéo de seu filho, trazendo
a experiencia como pano de fundo da discussdo de maneira reflexiva, através da narrativa de historia
de vida. Concluimos que no cotidiano da vida da nossa “Guerreira” pudemos compreender que as
dificuldades clinicas, de seu filho, transformaram-se em reconstrucdes subjetivas, comportamentais e
sociais e se fizeram aliados de maneira surpreendente, tornaram-se propulsores de ascensdes holisticas
em sua vida como mulher. Construindo em seu fazer materno diario, uma mulher que traz suas
experiencias com a sindrome de Down como substrato de sua identidade legitimada.
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INTRODUCAO

Comumente o nascimento de uma crianga causa expectativas e idealizagdes, os pais
comecam a fazer planos que séo projetados em seus filhos, porém quando esse filho nasce com
uma deficiéncia, nesse momento as frustagdes recaem sobre a familia, e nesse interine a figura
materna, muitas vezes, sente-se culpada pelo fato ocorrido e dessa maneira a sua participacéo
na realidade que chega com a vinda do filho com deficiéncia e especialmente quando esse filho

nasce com Sindrome de Down - SD, na maioria dos casos configura-se como de sua
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responsabilidade introduzi-lo a vérios contextos educativos, seja a familia, a escola, a
sociedade. Uma vez que o primeiro lago afetivo que o bebé constitui ao nascer € o lago materno.

A inclusdo desse filho com SD na vida familiar, para a mae, é algo novo e que pedi
urgéncia de estimulos, as atividades que a progenitora dispensa a seu filho se traduzem em
avancos significativos que a todo momento vai oferecendo a ela a construgéo de sua identidade
como pessoa, como mulher, como mée. Ao passo que a mée se torna mediadora de
oportunidades para seu filho desenvolver-se. As experiéncias sentidas e vividas sdo arcaboucos
para producgdes de conhecimentos que seu filho com SD constroi, e para ela como sujeito canal
dessa evolugédo séo ao todo instante desconstrugdes de si e reconstrugdes do seu eu. E nessa
atividade a paciéncia, a afetividade e persisténcia sdo palavras esséncias e constantes para
conduzir o cotidiano de novas descobertas, de superacdo de desafios, porém de muito
aprendizado mutuo.

Nesse sentido, o trabalho justifica-se pela urgéncia de apresentar a narrativa de historia
de vida e da experiencia do “ser” mde de uma crianca com SD, uma vez que essa mulher
encontra-se como mée do nosso sujeito de pesquisa de Mestrado, com isso, sentimos o desejo
de registrar em um trabalho académico suas experiencias que se fizeram e se fazem relevante.
Como objetivo geral buscamos analisar através da narrativa da mée de uma crianga com SD a

99

sua construcdo do “ser” mae através das suas experiéncias cotidianas junto a seu filho.
Objetivamos especificamente em conhecer o momento do luto e da aceitacdo do bebé com SD
e em compreender como as experiéncias do cotidiano contribuem na construcdo da figura
materna.

O nosso trabalho pautou-se na literatura de autores como Mantoan (2011), Brasil (2012),
Voivodic (2008), Schwarteman (2003) e Winnicott (2013), Larrosa (2002) e Josso (2007), que
dialogaram a partir de uma perspectiva de compreensdes teoricas sobre as vivencias e saberes
constitutivos da identidade materna que tem a SD como condi¢do de seu filho, trazendo a
experiéncia como pano de fundo da discussdo de maneira reflexiva, através da narrativa de
historia de vida.

Este trabalho possui relevancia para a academia por consideramos que a partir dessas
narrativas estaremos fomentando novas perspectivas de pesquisas na area da Educacdo
Especial, que a sociedade estara olhando para as mées de criancas com SD de maneira
respeitosa e compreendendo o que elas passam e como contribuem ativamente e diretamente
no desenvolvimento de seu filho. Acreditamos que rompemos com paradigmas que sempre
estigmatizou e rotulou essas mées como sindnimo de fortaleza que de imediato se construiu, as

narrativas de experiencias reais e mostraram como essa méaes vao se construinde lad? fango’de
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sua vida a seus filhos com SD, trouxeram para o centro da educacdo, e da sociedade a
visibilidade necesséaria para considerarmos que dentro do ambiente familiar existem também
contextos educativos significativos e responsaveis considerando assim um dos meios relevantes

para construcdo da identidade de uma de crianga com SD. .

VIVENCIAS, EXPERIENCIAS DE UMA MAE JUNTO A SINDROME DE DOWN

Compreendendo que a SD caracteriza-se pela alteracdo no cromossomo 21, gerando
assim a trissomia 21, devido a presenca de uma série de caracteristicas, alteracdes fenotipicas
que sdo observadas ja ao nascer, no inicio da vida do bebé, a sindrome nesse contexto de
maneira peculiar e complexa se manifesta com especificidades em cada sujeito que a possui,
apesar de apresentar aparéncias fisicas e cognitivas parecidas, o seu padrao de desenvolvimento
é Unico e subjetivo em cada crianca a partir de seus estimulos.

E relevante trazermos o significado de sindrome a partir de uma definicdo do Ministério
da Saude:

O termo “sindrome” significa um conjunto de sinais e sintomas e “Down” designa o
sobrenome do médico e pesquisador que primeiro descreveu a associacao dos sinais
caracteristicos da pessoa com Sindrome de Down. As diferencas entre as pessoas com
Sindrome de Down, tanto do aspecto fisico quanto de desenvolvimento, decorrem de
aspectos genéticos individuais, intercorréncias clinicas, nutrigdo, estimulagdo,
educacdo, contexto familiar, social e meio ambiente. Apesar dessas diferencas, hd um
consenso da comunidade cientifica de que ndo se atribuem graus a Sindrome de Down.
A Sindrome de Down é um modo de estar no mundo que demonstra a diversidade
humana. A presenca do cromossomo 21 extras na constitui¢cdo genética determinam
caracteristicas fisicas especificas e atraso no desenvolvimento. (BRASI, 2012, p. 9).

Ao tratarmos dessa definicdo, compreendemos as caracteristicas essenciais que se
assenta na SD, ou seja, toda a estrutura biologica/patoldgica da sindrome deve ser conhecida e
bem compreendida, para que possa haver distingfes entre sua ordem e sua situagéo clinica. Com
isso, ndo se pode deixar de apresentar um pouco da constituicdo da sindrome, desde sua
formacao até suas caracteristicas mais peculiares.

Ao receber uma crianga com SD a familia recebe grande impacto, especialmente as mées
no momento do nascimento de seu filho, ver a sindrome e ndo uma crianga que devera ser
amada. Ao receber a noticia de que seu filho possui a SD, dentro do contexto familiar, muitas
vezes as maes inicialmente sofrem impactos, medos, angustias pois € algo que nao se espera, e
isso em alguns casos gera a duvida: Como sera a vida do meu bebé? Ele ira desenvolver-se?

Sofrera discriminagdes, preconceitos? S&o inimeras perguntas que norteiam a vida dessa mée
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até a mesma compreender que ndo estara sozinha e que existem variadas formas de construir a
identidade de seu filho, de proporcionar a ele uma vida plena e autbnoma.

Trazendo algumas angustias de relatos de experiencias de uma mae, Mantoan (2011, p.
46) nos apresenta a seguinte fala de uma mae: “As referéncias eram totalmente desastrosas,
marcadas pelo preconceito e abandono: as familias que tinham a “desventura” de ter filhos
“diferentes” os escondiam, nada lhes oportunizando, pois os tinham como absolutamente
incapazes”.

Ap0s a superacdo de alguns medos, a organizacdo dos sentimentos comeca a se firmar,
a made comegca a se adaptar as necessidades do bebé e se embasa de subsidios Ihe oferecendo
oportunidades para progredir em seu desenvolvimento, apropriacao de saberes, e sentir as suas
experiéncias. A vida do bebé com SD, estara propicia de expectativas positivas, de eventos
subjetivos que a mesma ressignificara a todo instante.

A partir da acolhida real e verdadeira e repleta de estimulos, o bebé, crescera e a
educacao familiar dedicada a ele sera um fator fundamental para sua construcao de identidade,
e sem duvida a mée enquanto vinculo forte a crianca, desenvolvera interaces essenciais, que
segundo Voivodic (2008, p. 52) “a interagdo pais-filhos produz efeitos importantes no
desenvolvimento das areas cognitivas, linguisticas, e socios emocionais da crianga com
sindrome de Down”. Diante das dificuldades cotidianas da crian¢a, a mée precisa demonstrar-
se mais receptivas e diretivas em sua linguagem percebendo as capacidades de comunicagéo de

seu filho e com isso entendo a natureza das atividades diarias e intencionalidades das mesmas.

CONSTRUCOES DA FIGURA MATERNA DA CRIANCA COM SINDROME DE
DOWN EM CONTEXTO FAMILIAR EDUCATIVO

A crianga com SD é uma crianga como outra qualquer, portanto, possui gostos proprios,
tem personalidade e os vinculos afetivos e sentimentais que precisam ser estabelecidos. Essa
singularidade de ser, faz com que pensemos uma nova forma de estar no mundo. A crianca, seja
ela com SD ou ndo, € um sujeito em construcao e por isso respeitd-la faz toda diferenca para
sua evolucdo. Nesse interine, o espaco familiar sobrepde qualquer outro espago que necessita
reconhecer os direitos e deveres fundamentais da promogéo do desenvolvimento dessa crianca.
O espaco familiar se constitui como um contexto educativo que favorecer estimulos, atividades,
oportunidades de escolhas sociais as relacGes afetivas que nascem especialmente com 0s
primeiros cuidados da mae se estreitam e conseguem ser caminho para moldar essa crianga com
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Aos nascer o ser humano tem ligacGes afetivas e as mantém ao longo de sua vida,
apresentando caréncias distintas durante o ciclo evolutivo. Ainswort (1993 apud Schwarteman
2003, p. 271), ressalta que: “a ligagdo afetiva ¢ um vinculo duradouro com uma pessoa que
proporciona conforto e seguranga”. A partir de um lago afetivo seguro estavel que o sujeito,
constrdi sua autonomia. A convivéncia entre a mée e a crianga com SD ¢é constituida por meio
da sensibilidade e expresséo emocional.

Essas situacOes sdo processadas pela crianca com SD, como atitudes de amor ao
relacionamento estreito, e a faz conceber e sentir experiencias que ao logo de seu

desenvolvimento véo se construido como conhecimentos. Segundo Winnicott (2013, p.12), a

A primeira modalidade da provisdo ambiental é aquela oferecida pela mée ao seu bebé
no inicio da vida. Os cuidados ambientais pelo individuo que amadurece comegam,
com efeito, pela preocupacdo das mées que atendem, por adaptagdo ativa, devotada e
confiavel, tanto as necessidades instintuais como egoicas dos seus bebés. Dessa
forma, elas contribuem para a constituicdo da sua capacidade para levarem uma vida
criativa que, seja ela boa ou ndo, tenha valor e valha a pena ser vivida.

Com efeito, a figura da mée nesse processo de construcdes multiplas, entre o ser crianca
e o0 ser adulto/mulher/mae vai se moldando a partir do arcabougo de experiencias que ela vai
colecionado ao longo de suas vivéncias com seu filho, sua identidade e subjetividade se
reconstrdi a todo momento, pois é justamente o contato frequente com seu filho, as tentativas
de acertos em seu cotidiano que auxiliam essa mde a fazer-se de maneira, forte e especial.
Mantoan (2011, p. 46), elucida, que para uma mé&e de uma crianga com SD, ao final de todo os
acontecimentos vivenciados entre a mée e o filho durante a trajetéria de suas descobertas,

aceitacoes, e de construcdes de identidades,

Impde-se, por fim, uma reflexdo: toda essa caminhada somente se completa se as
etapas referidas ndo sofreram solucdo de continuidade, por serem naturalmente
decorrentes umas das outras e que sejam permeadas do mais vital sentimento, o amor.
[...] Mas o0 amor genuino que engloba um plexo de fazeres que legitimam o educar na
acepcdo mais ampla da palavra, oferecendo limites e limites sempre sob a égide da
ternura, acreditando nas possibilidades do seu filho.

Com isso, a figura materna comeca a conceber-se capaz de estar para seu filho como
caminhos possiveis, de novas perspectivas de uma vida saudavel e de oportunidades para uma
vida com éxito, com expectativas de oportunidades iguais e preparados para uma vida
autobnoma.

Nessa acao de construgao de novos conhecimentos, o saber reflexivo toma o lugar de apenas
fazer, entendendo que o trajeto da construcdo da subjetividade, do ser mae se realiza em
aspectos possiveis e visiveis em uma proximidade especial de vinculo afetuo(so entre mae e
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filho sem levar em conta a sua sindrome, mas trilhando crescimento como: a autonomia, a
reflexdo, inovagdo, conhecimentos para evocar-se de uma forma que a sua certeza esteja

alicercada em respeito a si e aceitagao do seu filho.

METODOLOGIA

Para a realizagdo do nosso trabalho, optamos pela utilizacio de uma abordagem
qualitativa de carater exploratorio, utilizamos o método de narrativa de historia de vida. A
escolha pela abordagem qualitativa se fundamenta pela necessidade de entender a relagdo
estabelecida entre os sujeitos entrevistados e o objeto de nossa pesquisa. Assim, ela possibilita
uma maior interagdo com o objeto de estudo, onde o pesquisador descreve os dados e procura
entender os fendmenos sobre a 6Otica dos sujeitos Godoy (1995). Sobre o carater exploratorio
busca desenvolver, esclarecer e modificar conceitos e ideias para a formulagdo de abordagens
posteriores. Dessa forma, este tipo de estudo visa proporcionar um maior conhecimento para o
pesquisador acerca do assunto, a fim de que esse possa formular problemas mais precisos ou
criar hipoteses que possam ser pesquisadas por estudos posteriores Gil (1999).

Na anélise, a narrativa de historias de vida foi entendida como uma possibilidade de
produzir significagdes para a experiéncia do pesquisador. Considerando as historias de vida
como construto das dimensdes encontradas na pesquisa corroboramos com Abrahao (2006, p.
154-161) quando afirma que,

As Historias de Vida sdo entendidas como inseridas em um sistema, de modo tal que,
sem serem desvinculadas do momento da enunciagdo sdo tratadas como historias de

um sujeito (individuo ou grupo) que se constroem desde dentro dos condicionantes
micro e macroestruturais do sistema social.

Neste sentido, se evidéncia o registro de vida, de memoria como recursos formativos, ja
que “ao narrar sua propria historia, a pessoa procura dar sentido as suas experiéncias e, nesse
percurso, constroi outra representacao de si: reinventa-se.” (PASSEGGI, 2011, p. 147).

Nesse trabalho procuramos responder algumas questdes tais como: Como podemos
apresentar um pouco a experiencia de ser mae de uma criangca com sindrome de Down? As
sensacdes que essa mae carrega sdo positivas ou negativas? Qual a inferéncia do fato de ser
mae de uma crianga com sindrome de Down na vida pessoal dessa mae? Essas perguntas ao
longo das analises vao se respondendo.

Utilizamos como campo de pesquisa o contexto familiar de uma crianca com SD da

cidade de Assu/RN, que estara como sujeito de pesquisa do nosso projeto de mgstrado, GOMO
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sujeito de nossa pesquisa a mae desse sujeito, e para registrar e responder as nossas indagacoes
foi elencado como instrumento de construcdo de dados, a narrativa de historia de vida registrada
em uma Carta escrita por essa mae, em que foram dadas orientacGes tais como: “Quem é a mae
de D? Como foi saber que ele nasceu com Sindrome de Down? Como sou apds 0 hascimento
do meu filho? Ou ela poderia escrever de maneira livre. A carta recebeu o titulo de “A carta
que nao escrevi”. A foi produzida em um periodo de uma semana.

Organizamos os achados da carta em Eixos de apresentacdes das construcdes de
dimensodes experienciadas e dialogamos com a literatura de Voivodic (2008), Brasil (2012),
Larrosa (2002) e Josso (2007) a fim de gerar compreensdes teoricas sobre a narrativa de historia
de vida como forma de expressar vivencias e saberes constitutivos da identidade materna,

trazendo a experiencia como pano de fundo da discussao de maneira reflexiva .

EIXOS DE APRESENTACOES DA CARTA: VIVENCIAS E MAIS DE 21 RAZOES
PARA SER FELIZ

Iniciamos as nossas reflexdes acerca da carta escrita por uma mae de uma crianga com
SD, a partir de sua apresentacdo. Essa mae que se auto denominou “Guerreira”, por acreditar
que tudo que passou com seu filho (com sigla de DL), a fortaleceu e fortalece a cada dia,
Guerreira tem 37 anos, escolarizada em Ensino Médio completo. Nossas aprendizagens e as
experiéncias apresentadas, nos fez pensar na plenitude desse processo de busca pelo conhecer

e se fazer conhecido.

E agora? Sou mie de uma crianca com sindrome de Down: Aceitando e superando medos

Ao receber a noticia de que o filho tem sindrome de Down néo € algo facil, por isso ao
longo da vivencia de uma mée esse periodo de aceitar 0 novo e muitas vezes o inesperado,
requer um tempo e esse processo € relativo, € delicado. A isso discorreremos sobre a narrativa

eu “Guerreira” fez quando mencionou em sua carta sobre esse momento:

Sou Guerreira, mae de DL, hoje pela primeira vez estou escrevendo esta carta para,
falar um pouco de mim e do meu amado filho D L. Tive uma gravides planejada, mas
durante minha gravides tive sangramento que veio como hemorragia, duas vezes
chegando a ser internada. Tive muito medo de perde-lo. Mas Deus foi bastante fiel.
Tive D L com oito meses e 28 dias de gestacdo, nasceu no dia 31 de dezembro de
2014 as 11:30 no hospital da mulher em Mossoro, foi parto normal, ele nasceu
respirando, chorou néo precisou ficar na incubadora, pesou 2.130Kg, medindo 44cm,
PC médio 29. Quando eu o peguei nos meus bracos pela primeira vez chorei de
emocao, o olhava todo para ver se ndo estava faltando nenhuma parte dele. Com trés
dias tivemos alta. SO que aos dois meses comecei a perceber que DL tinha algumas
caracteristicas diferente. Como ja tinha 7 sobrinhos e havia ajudado na criagéo de
trés deles, notei porque D ndo endurecia, até os cinco meses ele b@i%avala ¢ahéga e
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nao conseguia levantar ela de volta, ficava para baixo e eu tinha que ficar Ievantanalo
ela. Foi quando o levei para pesar que uma enfermeira comegou a questionar se eu
ja havia o levado para um pediatra, falei que sim, paguei uma consulta e ele falou
que meu filho ndo tinha nada, que todo bebé era mole, mas, até questionei que tinha
outros sobrinhos e nenhum era mole como DL.

A narrativa feita pela Guerreira traduz visivelmente as expectativas de ter um filho, logo
que o periodo gestacional foi conturbado, porém segundo a sua concepcao tudo ocorreu bem.
Apos o nascimento de seu filho compreendemos que a sua maior alegria se restringia a sua
salde e a perfeicdo fisica de seus membros, ao ser mae de fato seu objetivo urgente era percebe-
lo enquanto crianca saudavel e sem nenhuma diferenca que viesse lhe deixar preocupada.
Voivodic (2008, p. 49) nesse sentido afirma, “o nascimento de um bebé é um acontecimento de
grande importancia para a familia. Quando nasce criangas com sindrome de Down, as primeiras
experencias podem ficar comprometidas pelo impacto que produz na familia a noticia de ter um
filho com essa sindrome”. Analisamos a partir de Voivodic (2008) o quanto a familia necessita
de adaptacdes para atender a essa nova realidade, inclusive para a méde que sofre reacdes de
frustaces, incapacidades por ser a progenitora, ela sente-se responsavel por tudo. Nesse caso
Guerreira recebe o diagnostico um pouco tardio, porém os eu sentimento de mée ja o reconhecia
como crianga com SD.

Durante a narrativa de Guerreira, sua experiencia de vida, trouxe para ela vantagens que
poucas maes tém, antes de um diagndstico médico, a mesma observava caracteristicas tipicas
da SD, e com isso foi se concretizando as suas suspeitas, pois o laudo médico, apena iria
legalizar a condicdo genética de seu filho.

Trazendo um recorte da narrativa acima vejamos o que Guerreira esboga em suas linhas:

Entdo a enfermeira mim falou que eu deveria procurar outro pediatra, porque pelas
caracteristicas de D L ela achava que ele era Sindrome de Down, na hora que ela
disse fiquei tranquila, mas quando cheguei a casa dos meus pais e contei para mamée
ela disse: filha ndo queria te falar mas desde que o vi pela primeira vez também achei.

Eu cai num choro, ndo por ele ter sindrome de Down, mas por medo da reagdo do
resto da familia. (Guerreira, mée de crianga com SD).

Esse momento do impacto é algo doloroso, pois as expectativas do filho ideal, séo
substituidas pelo filho real, e essa aceitacdo leva um pouco de tempo para acontecer,
especialmente para uma mae. No registro da carta, percebe-se que para a méae em questdo o seu
receio era o que a sua familia iria pensar, do que mesmo, como ela iria cuidar de seu filho, pois
aparentemente para ela era algo resolvido. O luto é algo inevitavel, a esse respeito Voivodic
(2008,p. 51) descreve,
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Existe um processo de luto adjacente, pela morte das expectativas do filho imaginad(?
quando do nascimento de uma crianga disfuncional, que envolve quatro fases. Na
primeira ha um entorpecimento com o choque e descrenca. Na segunda manifestagdes
fortes e de recuperar a pessoas perdida. Na terceira desesperanca com a imutabilidade

da perda. E finalmente a quarta fase traz a recuperagdo, com gradativa aceitagdo de
mudanca.

As quatro fases destacadas por Voivodic (2008), refere-se direccionalmente ao que
descreveu a nossa mae. Suas angustias introdutorias e aceitacdo da condicao de seu filho, a
trouxe para um universo de novas descobertas e desafios em que a mesma ndo estaria sozinha.
E claro que n&o € facil conter toda as suas emogdes, enquanto mée, as descrencas e preconceitos
que se podem enfrentar, para ela ndo seria dissolvido e nem esquecidos em poucos dias.

No préximo trecho conseguimos analisar 0s primeiros sinais de inicio de superagdo do

luto de Guerreira,

Mas gracas a Deus todos me apoiaram e mim deram muita for¢a, principalmente meu
esposo ele disse: nega, vou te falar o que eu te falei durante toda gravidez, que Deus
sabe todas as coisas. (Guerreira, mae de crianca com SD).

Nesse momento todos os envolvidos nesse processo precisam estar juntos, pois segundo
Voivodic (2008, p. 52) “embora o choque seja inevitavel a maioria das familias, especialmente
as maes, supera a crise e atinge um equilibrio”. O fato de néo se sentir sozinha, Ihe trouxe uma
espiritualidade unindo a isso o engajamento da familia em uma causa Unica, tornar a vida de
seu filho feliz. As experiéncias que ela trouxe consigo ao longo de todo o caminho a fez
reconhecer a necessidade de encorajar-se, se apropriando de seu instinto materno acreditando
que tudo iria ficar bem.

Cotidiano de saberes que a conducéo de criar um filho com SD proporciona

Toda a trajetoria de vida de uma mée e filho com sindrome de Down, néo é feita de
simples momentos, e nem tdo pouco de acontecimentos rotineiros, mas sim de eventos
complexos e intensos, pois é assim que a vivencia do cotidiano como mée de um filho com SD,
acontece. Por isso vejamos nessa sessdo o registro da carta de Guerreira, em que analisaremos

seu cotidiano com DL (filho), vejamos:

Aos cinco meses passou por outra pediatra que quando o cologuei na maca ela disse
de supetdo: mée seu filho tem sindrome de Down, olhe a méo dele ndo tem nenhum
“M”que a nossa tem. A partir dai ela ja encaminhou para ele fazer fisioterapia e
neuro, pois a cabeca dele ndo estava desenvolvendo, ele estava engordando e
crescendo rapido, mas a cabega ndo estava acompanhando. Aos cinco meses DL
iniciou a fisioterapia, aos 10 meses iniciou o fonoaudiologo e terapia educacional. E
fez, e até hoje ele é acompanhado pelos profissionais e por mim.

Hoje D L esta com 4 anos. Esta bastante desenvolvido, muito esperto, ativo e bastante
inteligente. Comecou a estudar aos 3 anos, comegou a andar com 3 anos e 6 meses,
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dia 20 de julho de 2017 na creche foi muito emocionante para mim, vé-lo andar pe?a>
primeira vez. (Guerreira, mée de crianga com SD).

Hoje ele corre, danca, brinca, participa das tarefas da creche e gosta de participar

de eventos na APAE onde ele faz tratamento, no CRI Assu e no CRI em Natal. Eu o
acompanho em todo o meu tempo e € todo para ele, ja passei por bastante obstaculo,
mas todos os dias vencemos porque temos um Deus que nos fortalece todos os dias.
Posso esta doente, tem dias que estrou bastante estressada, mas por ele sou capaz de
tudo para o ver bem e feliz, é a maior recompensa que eu como méae tenho. Nao
imagino, mas minha vida sem meu cromossomo 21, meu amado filho D L. D L também
gosta de jogar bola e assistir futebol. (Guerreira, mée de crianga com SD).

Passado o periodo do luto Guerreira descreve como se reinventou ao ponto de néo
fraquejar diante das adversidades que foram surgindo na vida de seu filho, o passo que ia se
fundamentando o diagnoéstico de sindrome de Down de seu filho, a mesma automaticamente
procurava providencias clinicas, de outros profissionais que corroborassem com o
desenvolvimento de seu filho. Acompanhado por especialista que ia trabalhando nas
necessidades de seu filho, de acordo com esses estimulos ia avangando. “O apoio de
profissionais capacitados neste caso é fundamental para o ajuste familiar & nova situacao,
favorecendo as possibilidades de tratamento com vistas a saude fisica, mental e afetiva da
crianca”. (BRASIL, 2012, p. 23).

Ao passo que se vai oferecendo oportunidades de desenvolver seu filho de maneira
holistica, Guerreira, sabe que as atividades do dia a dia fara parte de sus responsabilidades como
mée. Engajada e otimista em ver seu filho progredir, a mesma condiciona sua alegria da
primeira vez, das descobertas das aprendizagens de DL, a fato da sua participacdo ativa em
recorrer com rapidez. As experiéncias sdao imensuraveis, ndo € ser méde apenas, tem que

participar e no cotidiano mutuo as experiencias se fazem. Para Larrosa (2002, p.25-26),

Podemos ser assim transformados por tais experiéncias, de um dia para o outro ou no
transcurso do tempo”, pode ler se outro componente fundamental da experiéncia: sua
capacidade de formagdo ou de transformagdo. E experiéncia aquilo que “nos passa”,
Ou que nos toca, ou que nos acontece, € ao nos passar nos forma e nos transforma.
Somente o sujeito da experiéncia esta, portanto, aberto a sua propria transformagéo.

Na convivéncia diaria a figura materna se formar e autotransforma, as situa¢des que séo
sentidas, vivenciadas, compartilhadas, fazem com que Guerreira se auto construa. A partir de
suas experiencias da primeira vez que seu filho foi a escola, a primeira vez que seu filho andou

todas essas construcOes de experiencias foram se denominando como processos de formagéo

pessoal de uma mae de constituindo momento de superacdo de seu filho. Ainda em Larrosa
(2002, p. 26),

A experiéncia funda também uma ordem epistemoldgica e uma ordem ética. O sujeito
passional tem também sua propria forga, e essa forga se expressa produtivamente em
forma de saber e em forma de préxis. O que ocorre é que se trata d istinto
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do saber cientifico e do saber da informacdo, e de uma praxis distinta daquela ala
técnica e do trabalho.

Percebemos que para guerreia a vida lhe proporcionou oportunidades para se reinventar,
todos os dias e isso gerou mudancas em sua subjetividade, transformac6es de pensamento e sua
pratica diaria com seu filho ocasionou saberes de aprendizagens e autoconstrucao.

Os espagos dessa experiencias, aprendizagens, sdo formativos e ndo se restringem
apenas ao espaco escolar ou familiar, em todos os contextos, em companhia de variadas pessoas
Guerreira vai se apropriando de elementos que contribuem para o seu crescimento pessoal,

materno e seu filho enquanto crianca com sindrome de Down sé tem a ganhar.

CONCLUSAO

Apbs as narrativas de experiéncias apresentadas, concluimos que a constru¢ao do ser
em sua identidade de mae, de uma mulher forte , que ndo mede esfor¢os para proporcionar o
bem estar de seu filho, trouxe um caminho de possibilidades para vida de todos envolvidos
nesse processo, de aprender, ensinar, de ser e de viver dentro de uma esfera educativa inclusiva
que ¢ o contexto familiar.

Ao perceber as estratégias de superacao do luto de uma mae que traz consigo as marcas
de expectativas que ndo foram atendidas, mas que se reinventou a partir da condi¢do de seu
filho, percebemos que ser mae de uma crianga com sindrome de Down, requer muita fibra e
rendncia, porém ao mesmo tempo podemos vislumbrar oportunidades de realizagdes pessoal,
maternal dentro de uma relagdo afetiva e verdadeira com seu filho. Sempre uma tnica faga
“vamos superar tudo juntos”.

No cotidiano da vida da nossa “Guerreira” pudemos compreender que as dificuldades
clinicas, de seu filho, transformaram-se em reconstrucdes subjetivas, comportamentais € sociais
e se fizeram aliados de maneira surpreendente, tornaram-se propulsores de ascensdes holisticas
em sua vida como mulher. Construindo em seu fazer materno diario, uma mulher que traz suas
experiencias com a sindrome de Down como substrato de sua identidade legitimada.

Assim, ao deixar as nossas palavras nessa ultima folha do trabalho vivenciando o
momento da escrita da carta com a nossa mae Guerreira, estivemos, sentido experiencias da
vida, do ser profissional e estudante e defensora da Educagdo Especial me proporcionou
oportunidades para que eu pudesse me reinventar todos os dias, a cada situagdo de tristeza,

desanimo e medo. E isso geraram mudang¢as na minha subjetividade e transformacdes de visdes

de mundo, de contextos educativos. (83) 3322.3222
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