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RESUMO: O objetivo deste estudo é identificar como a troca de experiéncias por parte de um grupo de
pais de criangas com sindrome de down e a presenca do fonoaudiélogo como mediador desse grupo pode
influir na mudanca da construcdo de uma concepcdo sobre as potencialidades desse sujeito. O
fonoaudi6logo através de sua formacdo desenvolve trabalho de grande relevancia nessa situacao
procurando modificar o “julgamento” que a sociedade, os pais, familiares e o proprio sujeito tem de si
mesmo. Um “julgamento” que avalia as limitagbes impostas pela alteragdo organica, as limitagbes
cognitivas, as marcas fisicas estampadas no rosto o que ndo permite a criagdo de expectativas em relagao
ao ser humano que esse sujeito realmente é ou poderia ser se lhe fosse permitido. A pesquisa sera
realizada com a participacao de seis maes/familias em grupo quinzenal nas dependéncias da Clinica Escola
de Fonoaudiologia do Unicesumar no qual serdo elencados temas para discussao e reflexdo por parte dos
participantes.
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1. INTRODUCAO

Segundo os preceitos de Mustacchi (2000) a Sindrome de Down é uma alteracéo
genética, que ocorre durante a divisdo celular do embrido. O individuo com Sindrome de
Down possui 47 cromossomos (e ndo 46), sendo o cromossomo extra ligado ao par 21.

N&do é facil lidar com a informacdo de que a crianca que acabou de nascer tem
Sindrome de Down. A decisdo de ter um filho se relaciona diretamente com a realizacéo
de desejos dos pais, das suas necessidades e com as gratificacbes e recompensas que a
crianca podera lhes trazer, e € justamente por isso que muitas familias, ao receberem a
noticia que os filhos tem Sindrome de Down, comecam a viver uma situacdo muito dificil,
guem esperavam ndo chegou, mas receberam alguém cuja historia devera ser escrita.

Voivodic (2002) defende que pesquisas sobre a aceitagcdo dos sujeitos com
Sindrome de Down pela familia em uma determinada populacdo sao imprescindiveis para
o planejamento de programas de informacdo e preparo para receber uma crianca com
Sindrome de Down. A familia busca adaptar-se a nova realidade e reorganizar-se para
enfrentar a experiéncia de viver e conviver com a nova crianga, ou seja, reconstruir sua
identidade como grupo familiar.

Qual o papel do fonoaudiologo, enquanto mediador, no grupo de pais de filhos
com Sindrome de Down?
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O atraso na aquisicdo da fala e linguagem constitui um dos maiores problemas
encontrado pelos pais de criancas com Sindrome de Down. A assisténcia de um
profissional especializado nos problemas de comunicacdo (fonoaudiélogo) € muito
importante para auxiliar a familia a verificar as dificuldades da crianca e orientar quanto a
melhor forma de estimula-la em casa. De fato, muitos pesquisadores observaram que os
cuidados e a estimulagdo que a crianca recebe no ambiente familiar sdo muito
importantes no aprendizado da fala, pois ha maior parte do seu tempo a crianca esta com
a familia.

2. MATERIAL E METODOS

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa. Participardo da pesquisa
seis familias de criancas com Sindrome de Down, as quais procuraram atendimento para
seus filhos na Clinica Escola de Fonoaudiologia do Unicesumar. Suas atividades serao
coordenadas pela fonoaudiotloga, orientadora deste projeto e as alunas envolvidas. A
coleta de dados se dard de novembro a marco de 2014, por meio de encontros
guinzenais, com duracdo de uma hora, através de entrevistas semiestruturadas
referentes a experiéncias desses pais com a Sindrome de Down, também serdo utilizados
textos, artigos videos, palestras com outros profissionais (Psicélogo e Neurologista).

Os pais participantes do grupo assinardo o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, sendo que sera deixada uma cOpia para eles, apds a exposi¢cado do objetivo
da pesquisa e esclarecimentos de possiveis duvidas, sendo garantido o sigilo das
informacdes coletadas.

A andlise dos dados seré realizada concomitantemente a coleta.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados esperados pelo estudo € uma conscientizacdo e propagagcdo por
parte das familias dos sujeitos com Sindrome de Down da importancia de um olhar para
as habilidades, possibilidades inerentes ao mesmos e que da necessidade da estimulagéo
precoce, do papel que a familia desempenha nesse desenvolvimento a ajuda de um
profissional fonoaudi6logo mediando essas etapas devido ao seu conhecimento do
desenvolvimento da linguagem humana e a importancia dessa linguagem para a insercao
do sujeito na sociedade.
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