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RESUMO

A sindrome de Turner € uma alteragdo genética na qual o individuo portador apresenta
um cromossomo X total ou parcialmente ausente. Ela acomete somente mulheres. E
uma sindrome considerada rara, por afetar uma em 2000 ou 2500 meninas que
venham a nascer. Sua presenca acarreta uma série de dificuldades médicas e de
desenvolvimento fisico, como baixa estatura, incapacidade de iniciar a puberdade,
malformacdes renais, cardiacas, infertilidade, algumas dificuldades de aprendizagem
e adaptacdo social. No intuito de melhor entender a sindrome em seus aspectos
bioldgicos e sociais, realizamos uma pesquisa qualitativa, de cunho social, que visa
compreender um problema pontual, através de um estudo de caso com Vitéria (nome
do nosso sujeito), uma crianca diagnosticada com essa alteracéo. A pesquisa objetiva
mostrar o desenvolvimento cotidiano da garota e dar voz aos familiares da crianca,
mostrando alguns aspectos de sua vida social e educacional. Para obter os dados de
interesse da pesquisa, utilizamos analise documental, a entrevista semiestruturada,
a observacéo direta e o diario de campo. Como base tedrico-metodolégica tomamos
os estudos de Freire (2003), Amorim (2012), Duarte (2016), Macedo (2016), dentre
outros. Os resultados da pesquisa evidenciam que a sindrome nao impede 0 sucesso
escolar. Entretanto, ressaltamos que o acompanhamento da familia, assim como
assisténcia meédica, sédo essenciais para um bom desenvolvimento e qualidade de vida
de meninas com a Sindrome de Turner, que, tal como “Vitéria”, podem desenvolver
suas habilidades apesar das limitacfes fisicas oriundas da sua cariotipia.

Palavras-chave: Sindrome de Turner. Familia. Inclusao.



ABSTRACT

Turner's syndrome is a genetic disorder in which the individual has a missing or
partially absent X chromosome. It is present only in women. It is a rare considered
syndrome because it affects one in 2000 or 2500 girls who are born. Its presence
causes a series of medical difficulties and physical development, such as: short
stature, inability to start puberty, renal malformations and cardiac, infertility, some
learning difficulties and social adaptation. In view of the foregoing, this research aims
to show the daily development of a child who is diagnosed with Turner's Syndrome
(ST), understand how the syndrome is characterized in its biological and social aspects
and give voice to the child's relatives, showing some aspects of her social life. To
achieve the desired objectives, we carried out a type of qualitative social research
that aims to respond or characterize a specific problem of research through the case
study with Vitoria (name of our subject). . The instruments used for data collection were
documentary analysis, semi-structured interview, use of field diary and direct
observation. In the theoretical and methodological bases we support the studies of:
Amorim (2012), Duarte (2016), Macedo (2016), among others. The results show that
although there is little literature on the subject, the syndrome does not impede school
success. Family counseling , as well as medical careare essential for the good
development and quality of life of patients with Turner's syndrome, who, like "Vitéria",
are able to develop their abilities despite the physical limitations of their karyotype.

Keywords: Turner Syndrome; Family; Inclusion.
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1 APRESENTACAO

E do nosso conhecimento que as familias devem proporcionar uma
educacdo aos seus filhos, independentemente de possuirem necessidades
educacionais especiais (NEE) ou ndo. Diante dessa premissa, este trabalho tem
a pretensao de contribuir com a discusséo a respeito da influéncia da Sindrome
de Turner (ST) no desenvolvimento infantil. Para guiar essa reflexdo tomamos
como base duas perguntas: a sindrome de Turner (ST) afeta 0 sujeito em seu
relacionamento familiar? Qual a melhor maneira de tratar meninas com a ST e
ajuda-las em seu desenvolvimento pessoal e educacional?

Ampliamos as compreensdes sobre 0s aspectos dessa alteracdo genética
através do estudo de caso de uma familia da cidade de Mossor6/RN com uma
integrante diagnosticada com ST. osso principal objetivo € refletir sobre o
desenvolvimento de uma crian¢ca com a sindrome de Turner. Por conseguinte,
tracamos como objetivos secundarios: entender como se caracteriza a ST em
seus aspectos biologicos e sociais; e mostrar, por meio do relato de familiares,
alguns aspectos da vida social e educacional de criangas com ST.

Descobrimos que, no geral, uma crianga com a sindrome em estudo
necessita do Atendimento educacional especializado (AEE) por apresentar
dificuldades de aprendizagem, principalmente na matematica. Pode-se dizer que
grande parte das mulheres que nasceram com a sindrome possuem inteligéncia
considerada dentro dos padrfes tidos como “normais”, porém, cada caso traz
suas particularidades, mostrando que apenas algumas apresentam déficit
cognitivo.

A sindrome de Turner somente se manifesta no sexo feminino. E um
problema genético e pouco conhecido. Entre suas principais caracteristicas
estdo a baixa estatura e a auséncia de ovarios ou Utero, descobertas apenas
guando as meninas chegam a puberdade.

No decorrer da pesquisa, percebemos que a participacdo da familia na
vida de meninas com a sindrome é muito importante em todas as areas, inclusive
no contexto escolar, visto que, como parte integrante da vida do ser humano e
de seu processo de construcdo, € no seio familiar que se inicia a educacao. A
familia € o principio; nela se estabelecem todas as relacées com o mundo e com

0S outros.
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Para tornar o escrito mais dindmico, entrecruzamos, ao longo do texto,
relatos de memoria do diario de campo e trechos da entrevista com os familiares
do sujeito da pesquisa, objetivando tornar a leitura mais préxima do universo
escolhido para esta investigacao.

Ao analisarmos estudos ja realizados sobre a ST, encontramos um
namero ndo elevado de relatos sobre a educagédo de pessoas com a sindrome,
0 que nos permite afirmar que o tema necessita de novas pesquisas e estudos
em prol de um melhor desenvolvimento e debate na area da educacdo.

Uma vez apresentadas as informacdes iniciais sobre nosso tema de
pesquisa, nesta primeira secdo, informamos que este trabalho est4 dividido em
5 secOes, contando com esta apresentacdo, as consideracdes finais e as
referéncias. Na segunda secao, intitulada Nos meandros da pesquisa... Como
tudo comecou, trazemos uma retrospectiva de vida da autora. Falamos sobre
como momentos da infancia podem marcar a vida de um sujeito e tornarem-se
decisivos para sua vida futura. Revelamos também como se deu o encontro com
as tematicas do estudo e sua importancia na vida profissional da pesquisadora,
que, atualmente, € professora.

E importante ressaltar que a trajetéria de formac&o do professor vai além
da vida académica, ela passa pelos aspectos histérico-culturais, sociais e
psicolégicos de cada individuo. Assim posto, retratamos, ainda nessa secéo, a
metodologia utilizada em sala pela professora autora deste trabalho, mostrando
como sua didatica chamou a aten¢éo da crianga aqui investigada, que demonstra
gostar do ludico.

Para dar-nos embasamento tedrico-metodolégico e para enriquecer
nossa pesquisa, buscamos outras literaturas que discutissem a respeito da
mesma tematica, montando, entéo, o estado da arte. Fechamos entédo a segunda
secao apresentando nosso objeto de estudo, nossos objetivos e a metodologia
utilizada, com a finalidade de construir um novo caminho de descobertas para
nossa pesquisa.

Na terceira secdo, que tem por titulo O que se concebe sobre a
Sindrome de Turner? adentramos numa discussao mais técnica a respeito da
sindrome e seus aspectos fisicos, clinicos, sociais e psicolégicos. Mostramos as
principais doencas que podem acompanhar a ST e como acontece, geralmente,

0 convivio de uma crianga com a sindrome na sociedade.
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Na quarta secdo, Vivenciando a Sindrome de Turner no contexto
familiar, se encontra o foco principal da pesquisa. Nele nos encontramos e
descobrimos sobre o cotidiano da crianga. Revelamos como se deu seu
diagnoéstico, o seu desenvolvimento infantil e sua qualidade de vida. Nessa
secdo, fazemos ainda a andlise dos questionarios dirigidos aos atores da
pesquisa, apresentando os resultados na tentativa de contemplar os objetivos
desta dissertacdo. Detalnamos a chegada da crianga com ST no seu lar, quais
0s sentimentos envolvidos, quais a perspectivas de futuro, o tratamento
medicinal a ele concedido e os cuidados familiares.

A partir dessa pesquisa, esperamos que os leitores possam conhecer
mais 0 universo que envolve as relagbes educacionais e, sobretudo,

sociais/familiares de uma crianca com sindrome de Turner.
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2 NOS MEANDROS DA PESQUISA... COMO TUDO COMECOU

O universo infantil sempre me foi muito encantador. Os brinquedos e
brincadeiras, jogos, leituras tornaram-se parte de uma infancia que se prolongou
até a adolescéncia. Como a primeira neta mulher, sempre fuil a mais velha
dentre os primos, tornando-me a “cuidadora” dos pequenos. Toda a minha vida
eu me lembro de estar com alguma crianca mais nova por perto e isto, para mim,
era muito divertido.

A infancia € uma fase que nos marca profundamente. Sempre me vem a
memoria meu pai me dizendo: “Doutora Amanda Ravenna”. Ele pronunciava
essa frase repetidamente, me encorajando, depositando em mim o sonho de ter
uma filha com esse titulo. Talvez sonhasse comigo formada em medicina, mas
o exemplo da minha mée, que é professora, me levou a caminhar para area de
Ciéncias Humanas, fazendo com que percorresse o caminho da docéncia e da
pesquisa cientifica.

A ideia inicial era cursar Psicologia, pois a emoc¢ao e a mente humana
sempre me chamaram a atencdo. O cuidado com o proximo e a salude mental
sempre foram assuntos do meu interesse. Como na cidade de Mossoré/RN nao
era ofertado o curso na época em que prestei vestibular, analisei as grades
curriculares dos cursos e pude perceber que o curso de Pedagogia da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN) ofertava muitas
disciplinas na area, como Fundamentos de Psicologia, Psicologia da infancia e
adolescéncia, dentre outras.

Prestei vestibular, passei e me encantei com o curso. Logo no segundo
periodo, comecei a trabalhar como bolsista na rede estadual, lecionando numa
turma de primeiro ano (alfabetizacédo) do Ensino Fundamental. Mas néo foi esta
minha primeira experiéncia como professora.

Aos dezoito anos, apos concluir o Ensino Médio, decidi dar aula de reforgo
em casa. Recebi uma crianca em recuperacdo na disciplina de inglés. No

primeiro dia, ela estava chorando e muito insegura, pouco participativa. Sem

! Peco licenca ao leitor para utilizar a escrita na primeira pessoa do singular com a finalidade de tornar
publico fatos e experiéncias da minha vida no papel de pesquisadora. Entretanto, ressalto que em outros
momentos usarei primeira pessoal do plural incluindo minha orientadora como coautora deste trabalho,
haja vista ter dado as diretrizes para sua construcgao.
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formacdo, mas usando a intuicéo, tentei deixa-la confortavel contando histérias,
fazendo-a perceber que ainda havia chance de recuperar-se e que a disciplina
era interessante e util. Utilizei jogos, musicas e situagbes do dia a dia. Aos
poucos, percebi em seu rosto a satisfacdo de conseguir entender o que antes
parecia muito dificil. Algum tempo depois, ela voltou a minha casa e me disse,
sorridente: “Tia? eu passei. Tirei 9,5.” Com a carinha mais feliz e o abraco mais
sincero que uma crianga pode dar, foi neste momento que fui contagiada pela
magia de ensinar e pude sentir o poder de transformacao que o educador possui.

Como sempre tive interesse pela psicologia, busquei uma especializacao
na area, cursando Psicologia Escolar e da Aprendizagem na Faculdade
Integrada de Patos (FIP). Nessa oportunidade, pude estudar mais a fundo as
dificuldades de aprendizagens, os transtornos e disturbios que as criancas em
idade escolar podem apresentar. Foi entdo que a inclusdo passou a ser
fundamental em minha vida profissional.

Passei no concurso do estado do RN e comecei a lecionar no primeiro
ano do Ensino Fundamental. Surgiu entdo a oportunidade de participar da
formacdo continuada oferecida pelo Governo Federal, o Pacto Nacional pela
Alfabetizacdo na ldade Certa (PNAIC®). Este programa tem como objetivo
alfabetizar os alunos no decorrer do ciclo de alfabetizagédo (do 1° ao 3° ano) até
0s oito anos de idade. Esse pacto possui varias acoes integradas que, juntas,
visam aprimorar a formac&do continuada dos professores. Tais acdes sao
divididas em quatro eixos: formacgéo continuada presencial para professores
alfabetizadores e seus orientadores de estudo; Materiais didaticos, obras
literarias, obras de apoio pedagogico, jogos e tecnologias educacionais;
avaliacdes sistematicas e gestéo; controle social e mobilizacao.

Participar deste curso foi muito importante para 0 meu crescimento como
professora alfabetizadora. As ideias e métodos trazidos nos encontros
presenciais, as trocas de experiéncias com as colegas de curso foram

fundamentais para meu desenvolvimento profissional. A ludicidade é uma

2 A nomenclatura “tia” se aplica no contexto da regido em estudo, porém, nos utilizamos das concepcdes
de Freire apresentadas em “Professora sim, tia n3o: cartas a quem ousa ensinar”. S3o Paulo, Olho D*Agua,
1993.

3 0 PNAIC foi instituido pela portaria N2 867, de 04 de julho de 2012, em que o Ministério da Educacdo
(MEC) e as secretarias estaduais, distrital e municipais de educagao reafirmam e ampliam o compromisso
previsto no Decreto n2 6.094, de 24 de abril de 2007, de alfabetizar as criangas até, no maximo, os oito
anos de idade, ao final do 32 ano do Ensino Fundamental.
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tematica bastante estudada e discutida, vem se destacando nacionalmente
através do PNAIC, que traz em sua metodologia jogos e brincadeiras, mostrando
a importancia no processo de ensino-aprendizagem.

Visando destacar o método de ensino que traz uma nova maneira de
aprender, mostraremos a ludicidade como uma metodologia de ensino, visto que
as brincadeiras trazem grandes beneficios para a crianca do ponto de vista fisico,
cognitivo e social. Jogos e brincadeiras sao instrumentos favoraveis a
aprendizagem, pois promovem a interacdo entre as criangas, contribuindo para
0 bem-estar no ambiente escolar (BRASIL, 2012).

O conjunto de material recebido pelo professor no curso do PNAIC, no
primeiro ano do programa, € composto por trés cadernos introdutorios:
Apresentacao do Pacto Nacional pela Alfabetizacdo na Idade Certa; Caderno de
formacdo de professores e; Caderno de Educacdo Especial. Sdo distribuidos
ainda oito cadernos para cada ano e para as escolas do campo. Os conteudos
existentes nos cadernos sao textos teoricos sobre os temas de formacao, relatos
de experiéncias de professores na sua pratica docente, sugestdes de atividades,
confec¢Oes de materiais didaticos como jogos, dentre outros. Todo professor que
atua nos trés primeiros anos do Ensino Fundamental de escola publica, estando
lotado e contando no censo escolar do municipio, deve participar do curso.

Todo esse material auxilia como apoio na elaboracéo dos planos de aula
de acordo com os direitos de aprendizagens trazidos pelo programa (que é
basicamente o que a crianca deve aprender no ano em que esta matriculada)
bem como nos relatérios semestrais. Nos encontros do pacto, conheci uma
amiga muito importante em todo meu processo de iniciacdo a pesquisa, foi ela
gue me incentivou a realizar minha inscricdo no processo seletivo como aluna
especial do Programa de POs-Graduagcdo em Educag¢do (POSEDUC) da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN). Escrevi a carta de
intencao e fui selecionada.

Foi com bastante satisfacdo que cursei a disciplina TOpicos especiais em
praticas educativas, formacao e infancia. Esse momento foi um marco na minha
vida académica. A partir dessa disciplina, especial em todos os sentidos, dei
inicio & escrita de artigos cientificos e apresentacdo de trabalhos em eventos

académicos.
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Decidi entdo tentar a selecéo para aluna regular do programa. Sabia qual
area gueria e guem seria a orientadora, mas o objeto da pesquisa ainda estava
por ser encontrado. Foi quando conheci Vitéria* e o encantamento mutuo
aconteceu. Uma menina curiosa, ativa e que sabe o que quer! Ela foi minha
inspiracdo para a construcdo do meu anteprojeto de pesquisa, voltado para as
areas de alfabetizacéo e inclusdo, com a intengéo de investigar sobre o processo
de alfabetizacdo de uma crianca com Sindrome de Turner.

Devo ressaltar que, por se tratar de uma crianca, VitOria, n0osso sujeito,
sera apresentada neste trabalho mediante autorizacdo dos responsaveis, que
assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A), conforme
exigido pela Resolucdo n° 510, de 2016, do Conselho Nacional de Saude,
referente a pesquisa em Ciéncias Humanas, principalmente aos procedimentos
éticos. As caracteristicas da crianca foram especificadas pelos proprios
familiares, que desenvolveram narrativas a seu respeito durante entrevista a nés
concedida. A menina possui limitagbes oriundas da Sindrome de Turner, tema
central do estudo que deu corpo a esta pesquisa.

Ingressei no Mestrado da UERN e, apds a qualificacdo, eu e minha
orientadora decidimos evidenciar na dissertacao o fato de Vitéria, & sua maneira,
deixar a sala de aula em que estava matriculada em busca de um “cantinho da
aprendizagem”. Focalizamos, entdo, no seu processo de aquisicdo do
conhecimento.

Passado algum tempo, percebemos a dificuldade de encaixar a escola na
nossa pesquisa e achamos por bem focar na familia, ndo deixando de lado a
aprendizagem, pois o contexto familiar possui uma série de recursos que

facilitam esse processo. Como diz Alves (1994, p.37):

Se fosse ensinar a uma crianga a beleza da mudsica nao comecaria com
partituras, notas e pautas. Ouviriamos juntos as melodias mais
gostosas e |Ihe contaria sobre os instrumentos que fazem a musica.
Ai, encantada com a beleza da musica, ela mesma me pediria que lhe
ensinasse 0  mistério daquelas bolinhas pretas escritas sobre cinco
linhas. Porque as bolinhas pretas e as cinco linhas sdo apenas
ferramentas para a producdo da beleza musical. A experiéncia da
beleza tem de vir antes.

4 Nome ficticio dado a crianca que atua como sujeito desta pesquisa.
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Diante das palavras do autor, compreendemos que a familia € muito
importante na educacdo da crianga, podendo ser iniciado em casa 0 processo
do despertar da curiosidade para a aquisi¢cdo dos contetudos que possivelmente

serao ensinados na escola.

2.1Que brincadeira é essa? Uma forma de ensinar universal

L& ela foi recebida com abracos, porque ela se sentia mais segura com
abraco. A tia foi e levou ela pra sala, foi mostrando os brinquedos, os
joguinhos, porque ela gosta muito de brinquedos, de jogos. (Trecho da
entrevista realizada com a avé de Vitéria. Mossoré — RN, 2018 5).

Acredito que brincando também se aprende e, na maioria das vezes, se
aprende muito mais rapido e de forma prazerosa. A brincadeira faz com que a
crianga queira, ao acordar pela manhd, ou independente do horario em que
estuda, ir com alegria para a escola, por saber que é um lugar onde encontrara
uma rotina ladica e satisfatoria, elevando, assim, sua autoestima e confianca nas

suas capacidades fisicas e cognitivas. Como disse Andrade (1997, p.23):

Brincar com a crianga ndo é perder tempo, € ganha-lo; se é triste ver
menino sem escola, mais triste ainda é vé-los sentados, tolhidos e
enfileirados em uma sala de aula sem lar, com atividades
mecanizadas, exercicios estéreis, sem valor para a formacdo dos
homens criticos e transformadores de uma sociedade.

Do ponto de vista didatico, as brincadeiras promovem situacdes em que
as criancas aprendem conceitos, atitudes e desenvolvem habilidades diversas,
integrando aspectos cognitivos, sociais e fisicos. O brincar pode motivar as
criancas a se envolverem nas atividades e despertar seu interesse pelos
conteudos curriculares (BITTERNCOURT; FERREIRA, 2002).

Toda a dinamica da sala de aula esta vinculada a um fazer pedagdgico
que possibilite & crianga a oportunidade de se sentir ativa no processo de ensino-
aprendizagem, dando-lhe voz e vez, bem como ouvindo as necessidades e 0s
conhecimentos previos trazidos pelos alunos.

O material utilizado no programa do governo Federal (PNAIC), nos

disponibiliza ideias praticas sobre como utilizar o jogo com as criangas,

> Trecho de entrevista realizada em 18 de maio de 2018, com a avd da crianga sujeito da pesquisa.
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inserindo-as no ambiente escolar de uma maneira mais eficaz. Alfabetizacao
para todos: diferentes percursos, direitos iguais € o tema de uma unidade de um
dos cadernos oferecidos aos professores alfabetizadores que participaram do
PNAIC, cujo foco € o modo como devemos tratar das diferencas na perspectiva
de promover aprendizagens, despertando o interesse das criangas que possuem
algum tipo de dificuldade, garantindo os direitos de aprendizagem a todos.

Analisando as praticas educativas desde meu ingresso na faculdade, nos
estagios de observacdo e regéncia, ainda como discente e também como
professora alfabetizadora, percebi que os jogos contribuem imensamente no
processo de aprendizagem e envolvimento nas praticas do educando. Levantei
entdo questionamentos e refleti sobre o processo de desenvolvimento da
aprendizagem através de jogos e brincadeiras.

Algumas ac¢des me inquietaram, destacando-se dentre elas o processo de
aprendizagem de uma crianga que se encontrava matriculada na escola em que
eu trabalho. Mesmo n&o sendo minha aluna, houve uma aproximacgédo e
afinidade, despertando, desta forma, uma curiosidade pedagodgica a respeito de
sua sindrome e do processo de aquisi¢cao do sistema de escrita alfabética.

Pesquisar sobre 0s jogos no processo de aprendizagem é uma exigéncia
do momento. Os professores devem se utilizar desses instrumentos e subsidios
que ajudam e potencializam os ritmos de aprendizagem em idade de iniciacédo
escolar, principalmente para educadores que trabalham com alunos com NEE.
Cabe, pois, a seguinte pergunta: até que ponto professores e educadores estéo
conscientes de sua importancia do ponto de vista pedagdgico? H& realmente
mais desenvolvimento da aprendizagem atraves de jogos e brincadeiras?

Ao analisar o comportamento de VitOria, vi que ndo conseguia ficar em
sua sala de origem por muito tempo, logo se dirigia a sala do primeiro ano do
Ensino Fundamental, que era uma turma de nivel escolar inferior. La sentia-se a
vontade para cantar, ouvir histérias, imitar animais e dialogar com a professora,
que lhe dava a atencéo que buscava.

A ideia de utilizar jogos e brincadeiras na escola, visando o processo de
ensino-aprendizagem, surgiu no século XIX. Friderich Froebel, conhecido como
o fundador dos jardins de infancia, defendia bastante o uso dessa metodologia

em sala de aula. Diversos pesquisadores buscam analisar o real valor
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pedagogico da ludicidade no ensino de forma geral, em especial na educacéao

inclusiva.

Neste processo o ludico exerce muita importancia. O brincar da a
crianca oportunidade para trabalhar os contetdos por ela vividos ou 0s
sugeridos pela programacao pedagogica. Neste processo a crianga re-
constroi o cendrio necessario para que sua fantasia fique mais proxima
da realidade vivida, transformando objetos e assumindo personagens.
(OLIVEIRA, 2005. p. 19).

Com base nesse conceito, elaborei minhas aulas. O material do pacto da
aideia de que através do jogo podemos introduzir novos conhecimentos e revisar
assuntos antes abordados. Se trabalhado de forma adequada, além dos
conceitos, o ato de jogar possibilita ao educando mudanga de comportamento e
melhor maneira de encarar a vida, desenvolvendo capacidade de organizacao,
de ideias e estratégias, analise, argumentacao e reflexao.

O aluno aprende a ganhar, a lidar com o fato de que nem sempre isso ira
ocorrer, a trabalhar em equipe e a respeitar regras. Nesse processo, o papel do
professor é fundamental para que o0 jogo ndo seja apenas uma brincadeira sem
fundamento tedrico, é necessario a intencionalidade pedagogica para assegurar

a potencialidade do ato de jogar.

Nas situacdes em que lida com jogos em sala de aula, o professor se
depara, certamente, com a competicdo como uma caracteristica
marcante nos mesmos, mas, nessas atividades, o professor pode
enfatizar o aspecto de construcdo do conhecimento, em lugar de
enfatizar a rivalidade. O professor pode observar a forma como cada
aluno lida com a situacdo e atuar de maneira a propor atividades que
impliguem em diferentes aproximagdes, umas mais competitivas,
outras menos, alternadamente. Os jogos competitivos podem ser
associados a atividades que envolvam a cooperacédo (construcao de
um jogo por todos os alunos da sala, uma brincadeira). Mas, é
importante ndo ignorar o vencer e o perder propostos pelo jogo, desde
gue se tenha cautela para nao reforca-los, pois tal atitude pode resultar
numa baixa autoestima ou numa superestimacdo. (ANASTASIO, 2003.
p.67).

Diante disso, é importante o professor conhecer o jogo, suas regras e 0s
possiveis desdobramentos que podera provocar antes de utiliza-lo em sala. Os
docentes tém a tarefa de criar um ambiente alfabetizador que favoreca a
aprendizagem. Nao havendo recursos disponiveis na escola, fica a cargo do
professor, que conta, em alguns casos, com a ajuda da equipe pedagdgica,

confeccionar os materiais.
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O programa do governo federal (PNAIC) me ajudou a transformar a sala
de aula em um lugar cheio de “cantinhos de aprendizagens”, lugares onde as
criancas podem desfrutar de materiais como livros, jogos e brinquedos com fins
didaticos. Minha metodologia € baseada na ludicidade e em estratégias que
facam com que o aluno se divirta e aprenda ao mesmo tempo, o que considero
essencial ao desenvolvimento da crianga.

Esse espaco fisico é limitado, por isso as cadeiras e mesas sdo colocadas
em duplas, o que, para mim, € uma satisfacao, pois a interacdo com o colega ao
lado é importante para esse método de ensino. A troca de ideia imediata facilita
a mediagéo do conhecimento, gerando uma aprendizagem significativa, de modo
que nédo so o professor pode ajudar na aquisi¢do do conhecimento, mas também
os pares dos alunos.

O aluno € o foco central dessa forma de ensinar. Nessa rotina ha sempre
uma crianc¢a junto ao professor, a frente do processo. Juntos, aprendemos sobre
a importancia da rotina na sala de aula, que favorece a interacéo dos alunos. Os
alunos tornam-se cientes do que ira acontecer naquele determinado momento e
se propdem a participar da atividade.

Algumas atividades sao permanentes, como oragédo, canc¢des do dia,
correcdo do para casa, leitura deleite® e hora do jogo, as quais sdo essenciais
para o processo de aquisicdo do conhecimento. Tais atividades sao realizadas
diariamente e no horario determinado, dando origem a rotina da classe.

Imersa em um ambiente diferente desse, Vitéria apresentava dificuldades

de relacionamento e aprendizagem.

Todo dia Vitéria chegava chorando porque os amiguinhos chamavam
ela de doida, foi quando eu fui procurar a sua escola la, através de uma
amiga minha que me disse, e Vitéria comecgou a se identificar com as
meninas, com tia Ellen, mas ela dava muito trabalho, ela tava naquela
fase de rebeldia, estava saindo ja de um estresse, porque a escola
virou um estresse para Vitéria. (Trecho da entrevista realizada com a
avo de Vitéria. Mossor6 — RN, 2018).

Na fala acima, a avo de Vitdria retrata o ocorrido antes de procurar a
escola. O acontecimento gerou inquietacdo por parte da familia, havendo uma

necessidade de mudanca do espaco fisico em que a menina estudava para que

6 Atividade em que as criangas s3o convidadas a adentrar no universo retratado nos livros, desfrutando
das alegrias que a leitura proporciona.
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percebesse que a sala de aula também pode se tornar um ambiente acolhedor.

Sobre esse episodio, recordo-me 0 seguinte:

No inicio do ano letivo de 2016, uma aluna de outra sala veio até a
minha e despertou um interesse diferente em mim. Aquela crian¢ca com
olhar curioso destacou-se por seu jeito alegre, interessado e
observador. (Trecho de memdria da pesquisadora. Mossoré — RN,
20187).

Iniciamos a aula com musica, desejando um bom dia com muito amor e
alegria para deixar do lado de fora da sala de aula a tristeza que possa ter vindo
acompanhando nossos educandos. Em seguida, fizemos uma oracéo para que
0 senhor nosso Deus nos abencoasse e nos desse forca para realizarmos um

bom trabalho. Essa € a oracdo que criamos:

Meu Deus, eu amo o senhor. Muito obrigada pela vida que o senhor
me deu. Obrigada por papai e mamae e por todas as pessoas que 0
senhor colocou bem perto de mim. Ajude-me a crescer, ndo sé por
fora, mas também por dentro, para ter um coracéo cheio de bondade.
Abencoe nossa escola, nossa casa e 0 mundo em que vivemos. Que
assim seja! (Oracao de autoria da professora/pesquisadora).

Essa oracdo € uma base, ficando a critério do aluno fazer a mesma ou
criar uma do seu intimo. E uma atividade que as criangas gostam muito, orando
em voz alta, todos juntos.

A hora do jogo é sempre interessante. Para quem passa ao lado de nossa
classe pode achar que ndo ha mediador, por encontrar uma turma “barulhenta”,
inquieta, com gritos eufdricos. Ndo podemos exigir alunos silenciosos quando
muita conversa, gargalhadas e até divergéncias fazem parte da aula e do
aprendizado do momento. E necessario atuarmos como um professor
“problematizador”, provocando as criangas a tomarem posi¢cdes, opinarem,
darem suas respostas corretas ou nao a respeito das perguntas a elas dirigidas.

Uma situacao que faz sucesso é uma vivéncia voltada a aprendizagem do
sistema de escrita alfabética. Nesse momento, busco trabalhar o conhecimento
individual do aluno, fazendo com que o restante da turma seja a torcida a favor

da aprendizagem, n&do havendo, assim, competicdo e nem frustracdo ou

7 Memodrias da professora/pesquisadora da época em que teve contato com Vitéria, em seu ambiente de
trabalho, no periodo de 15 de fevereiro a 06 de julho de 2016.
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sentimento de perda. Chamamos o aluno para que circule no quadro uma
palavra em um texto ja lido pela turma ou professor.

Esse processo faz com que a criancga reflita sobre a leitura, pois ela tera
de ler a palavra no quadro e saber com que letras se escreve. Sempre dou uma
segunda chance quando o aluno ndo consegue acertar de primeira, e a turma
vibra quando seus pares obtém o éxito. E quando a crianga ndo consegue
acertar?

Partindo do pressuposto da heterogeneidade da sala de aula e quando o
objetivo € a aquisicdo do sistema de escrita alfabética (SEA), a turma é
organizada em grupos, fazendo com que a crianga participe coletivamente,
podendo assim fazer parte do time ganhador.

No momento da leitura deleite, procuro assumir o papel de leitor ludico,
buscando textos interessantes ao publico infantil. Faco sempre uma leitura
expressiva, empolgante, utilizando fantoches, mascaras e demais objetos que
estejam ao alcance, tudo para que as criancas se empolguem, participem da
conversa e desejem que outros textos sejam lidos, muitas vezes pedindo para

levar livros para lerem em casa.

Vitéria adorava os momentos de leitura realizados em sala. Por muitas
vezes escolhia o livro e pedia para ser lido, ou até mesmo contava
histérias de acordo com o que via nas ilustragdes. Em 31 de marco de
2016, ela se recusou a ficar na sua sala de origem e demonstrou
bastante interesse em ouvir com atengdo a contagdo de histéria do
patinho feio. Terminada a atividade, Vitoria deitou-se no chdo e dormiu.
Quando despertou néo teve interesse em realizar a tarefa sobre as
vogais. (Trecho de memoéria da pesquisadora. Mossor6 — RN, 2018).

A atitude de Vitéria pode ser explicada por meio das palavras de Mrech
(2008, p.128), quando afirma:

[...] brinquedos, jogos e materiais pedagdgicos ndo sédo objetos que
trazem em seu bojo um saber pronto e acabado. Ao contrario, eles séo
objetos que trazem um saber em potencial. Este saber em potencial
pode ou nao ser ativado pelo aluno.

Nessa perspectiva, Antunes (1999, p. 22), admite:

[...] o jogo e a brincadeira ganham espa¢go como uma importante
ferramenta para a aprendizagem. Na medida em que estimulam o
interesse do estudante, criam condi¢des favoraveis a construgdo de
novas descobertas, tendo o professor o papel de mediador e motivador
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da aprendizagem, sempre atento as possibilidades e limitacdes no
processo de apropriacao do conhecimento pela crianca.

Brainer e Teles (2012) afirmam que o ludico é promotor da aprendizagem
e do desenvolvimento e que devem ser considerados como um importante aliado
para o0 ensino. Portanto, eles questionam: como fazer para que jogos e
brincadeiras auxiliem a crianga na aprendizagem dos conhecimentos escolares?
Eles por si s6 garantem isso?

E preciso enfatizar a importancia da presenca do professor para mediar o
processo de apropriagdo do conhecimento através de jogos, pois o planejamento
define o quanto de aprendizagem determinada brincadeira proporcionaré para o
aluno e qual a necessidade de cada estudante. S6 um diagndstico feito pelo
professor podera dizer em qual nivel de aprendizagem o aluno se encontra e se
determinado jogo podera ajuda-lo a avancar.

Entrega, dedicacdo e positividade séo trés qualidades que ndo podem
faltar no professor que busca no educando um sujeito ativo, interativo e inventivo,
sem esquecer, no entanto, de propiciar-lhe liberdade de acdo (LEAL;
ALBUQUERQUE; LEITE, 2005; BITTENCOURT; FERREIRA, 2002;
BERNADETE; BISPO; SANTOS, 2002).

Uma metodologia criativa, dindmica e ludica € a que busco na minha
pratica. Jogos, brincadeiras, contos, musicas, danca e demais recursos que
atraiam os pequenos sao bem-vindos ao dia a dia na tentativa de obter éxito no
processo de aquisicdo do conteudo curricular e de aprendizagens para a vida.

Nés, seres humanos, estamos aprendendo o tempo todo. Desde quando
saimos do ventre de nossa mée até o ultimo suspiro, ha possibilidade de adquirir
novos conhecimentos, seja através do estudo, pesquisa ou vivéncias sociais.
Buscamos o conhecimento por prazer, para progredir, seja lendo um livro para
alimentar a alma ou na procura por uma progressao nos estudos, concluindo
uma graduacdo no intuito de seguir carreira em determinada area.

No caso da crianca, o processo de aprendizagem se da principalmente
através da brincadeira, do encontro com o outro, das leituras feitas pelo adulto,
nas quais a imaginagdo é um item muito importante, pois € a partir dela que se
desenvolve a curiosidade e a vontade de querer aprender mais.

O exemplo de Vitoria ajuda entender melhor esse processo. O que fez ela

sair da sala em que estava regularmente matriculada e ir visitar, todos os dias,
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uma classe diferente da sua? O que a atraia? Nao se pode dizer que a sala em
gue a aluna deveria estar fosse excludente ou nao tivesse atrativos, mas o fato
€ que algo a chamava para retornar ao primeiro ano. Acredito que a forma como
abordo o conteudo atraiu a aluna em questao para 0 Nn0Sso meio.

Decerto, ndo ha como pensar em ser crianca sem brincar, visto que o ato
faz parte da infancia, o que contribui para o desenvolvimento da sua imaginacao.
Pensando nisso, utilizo sempre uma metodologia ladica na rotina em sala,
buscando unir os conteddos com as brincadeiras, transformando a classe em um
ambiente acolhedor.

Considero que o uso da brincadeira, musicas e contagdes de historias
ajudam no desenvolvimento da crianga nos aspectos sociais, fisicos e mentais.
O ludico desperta na crianca emocodes, sentimento de seguranca e capacidade

de se sentir parte de um lugar que frequenta diariamente.

Certo dia, Vitéria sentiu-se incomodada com 0 som que tocava na sala
vizinha. Chorou bastante e pediu para que eu fechasse a porta. Tentei
acalma-la abracando-a. Sentindo-se mais confortavel, demonstrou
interesse em realizar a tarefa de sala de coordenacdo motora.
(Memédria da pesquisadora. Mossoré — RN, 2018).

Ao elaborar meu planejamento priorizo sempre o interesse e bem-estar
dos alunos. Cada palavra, sorriso e reagcdo me motivam a elaborar uma aula que
torne a estadia na escola prazerosa e satisfatoria. Tento evitar que a crianca
sinta que o momento da brincadeira acabou e chegou a hora da tarefa. Fazendo
da atividade um ato de prazer, busco atividades espontaneas. Nesse momento,
inspiro-me em Freire (2003, p. 118 -119):

Na verdade, meu papel como professor, ao ensinar o contetido a ou b,
néo é apenas o de me esforcar para, com clareza maxima, descrever
a substantividade do conteddo para que o aluno o fixe. Meu papel
fundamental, ao falar com clareza sobre o objeto, € incitar o aluno a fim
de que ele, com os materiais que ofereco, produza a compreensédo do
objeto em lugar de recebé-la, na integra, de mim. Ele precisa se
apropriar da inteligéncia do contelido para que a verdadeira relacéo de
comunicacdo entre mim, como professor, e ele, como aluno se
estabeleca. E por isso, repito, que ensinar ndo é transferir contetido a
ninguém, assim como aprender ndo € memorizar o perfil do conteddo
transferido no discurso vertical do professor. Ensinar e aprender tém
gue ver com o esforco metodicamente critico do professor de desvelar
a compreensdao de algo e com o empenho igualmente critico do aluno
de ir entrando como sujeito em aprendizagem, no processo de
desvelamento que o professor ou professora deve deflagrar.
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E importante salientar que a crianca deve ser participativa, desenvolvendo
a capacidade de agir sobre sua histéria, decidindo sobre sua vida académica de
forma positiva. Foi o que Vitéria fez. Na procura de saciar sua curiosidade, a
aluna entrou numa sala de aula que nédo “era a dela” e fez-se incluir, pertencer,
até o ponto em gue a escola nao interfere mais em sua escolha e a deixe livre
para permanecer onde se sente melhor.

Esse gesto audacioso de vitéria significa ir em busca do ladico e reflete
que era isso que chamava sua atencdo. Os cantinhos da aprendizagem eram
seu foco principal. Perceber o semblante de felicidade no rosto da menina ao
saber que podia ser vista como atuante de sua aprendizagem e nao coadjuvante
gerava em mim enorme satisfacdo. Como bem expressa Freire (2003, p.119),
“[...] escutar, no sentido aqui discutido, significa a disponibilidade permanente
por parte do sujeito que escuta para a abertura a fala do outro, ao gesto do outro,
as diferencas do outro”

No cantinho da matematica, exponho materiais concretos que tornam as
aulas vivas e fazem com que a participacao dos alunos seja mais significativa. A
partir da sugestdo do PNAIC, construi a caixa da matematica com jogos, palitos,
canudos, tampinhas, fichas numéricas, dinheiro, relégio, calculadora, fita
meétrica, balanca, régua, dados, material dourado e diversos objetos que possam
ajudar a adentrar no mundo dos numeros.

A chegada de Vitéria mexeu com toda a classe. A aceitacao dos colegas
foi bastante significativa, todos gostaram dela, uma menina carismatica e

participativa.

Hoje eu fico feliz, pois a escola para minha filha é uma alegria. Gabriela
chega na escola, o porteiro ela chama de vové; a diretora € um amor
de pessoa[...] entdo eu que sai chorando dessa vez, mas de felicidade
porgue eu estava naquela batalha de se adaptar. (Trecho da Entrevista
realizada com a avo de Vitdria. Mossoré — RN, 2018).

Acolher a todos com amor e dedicacdo € minha forma de ensinar, € a

minha brincadeira, meu trabalho diario.
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2.2 “Retratos” de pesquisa: o tema em estudo

Neste ponto, buscaremos, por meio de uma revisdo bibliografica,
encontrar nos banco de dados das universidades trabalhos que se assemelhem
a nossa tematica, no intuito de agregar conhecimento e validar a importancia da
nossa pesquisa ou dar continuidade a trabalhos ja existentes. Por ser rara, ha
poucos estudos sobre a Sindrome de Turner, menos ainda quando a tematica €
relacionada a educacéo, o que nao facilitou a construcéo deste item. O quadro

a seguir traz uma sintese dos trabalhos abordados.

Quadro 1 — Sintese dos trabalhos abordados sobre o tema

Diogo Universidade do | Inclus&o de uma crianga com sindrome de Turner
(2015) Algarve em numa escola do ensino regular

Portugal
Duarte Universidade Mulheres com sindrome de Turner: Relacdo entre
(2016) Federal de Séo atividade fisica e qualidade de vida.

Carlos.
Jung ( Fundacéo Sindrome de Turner: Prontuarios revisitados.

2009) Oswaldo Cruz.

Baldin Universidade Composicdo e proporcdes corporais em pacientes com
(2009) Estadual de sindrome de Turner com e sem tratamento com horménio
Campinas. de crescimento em relagdo a um grupo de mulheres

normais.

Suzigan  Universidade de Avaliacédo das habilidades sociais na sindrome de Turner.
(2012) Campinas.

Jung Universidade Sindrome de Turner revisitada: pesquisa bibliografica e
(2004) Federal do Rio reconstituicbes da narrativa.
de Janeiro.
Chvatal Universidade Vivéncias do fenbmeno da infertilidade por pacientes com
(2005) Estadual de sindrome de Turner e variantes: Um Estudo Clinico-
Campinas. Qualitativo.

Fonte: Elaborado pela autora.



30

A pesquisa que encontramos mais proxima da nossa tematica foi uma
dissertacdo de Mestrado da Universidade do Algarve, em Portugal, intitulada
Inclusdo de uma crianca com sindrome de Turner numa escola do ensino
regular, um estudo de caso de autoria de Paula Cristina Martins Diogo, defendida
em 2015. O objetivo da pesquisa foi contribuir para o conhecimento e o debate
sobre a inclusédo de criangcas com Sindrome de Turner na escola portuguesa do
ensino publico regular.

Diogo (2015) utilizou-se de uma metodologia investigativa de carater
qualitativo, cujo foco incidiu sobre uma aluna de uma turma do ensino publico
regular, a quem foi atribuido o nome ficticio de Inés. Foram utilizados diversas
técnicas para a coleta de dados, entre elas a analise documental, a entrevista
semiestruturada, a observacao direta, o diario de campo e o teste sociométrico.

A autora concluiu:

Seria interessante a realizagcdo de outros estudos com idénticos
objetivos para se poder efetuar comparacoes e dai tirar conclusfes de
modo a poder generalizar, ou ndo, aquelas que se obtiveram no estudo
deste caso. Poder-se-ia verificar se haveria paralelismo nas
conclusbes encontradas ou se, pelo contrario, surgiriam resultados
dispares. Os estudos que ja existem permitem concluir que a ST ndo é
impeditiva de sucesso escolar e de boa integracéo social. (DIOGO,
2015, p.76..).

A leitura do trabalho, nos encorajou mais ainda a cair em campo e
descobrir a fundo o mundo das mulheres que possuem a sindrome e tentar, de
alguma forma, abrir caminhos para facilitar a aprendizagem.

Os demais estudos encontrados estdo relacionados a salude da pessoa
com a sindrome e ndo a sua educacdo. Percebemos entdo a relevancia e
responsabilidade da nossa pesquisa, salientando que, por se tratar de um estudo
de caso, h4 limitacdes, pois ndo é possivel a generalizacdo a todas as criangas
com ST, principalmente pelo fato de que o sujeito da nossa investigacao possui
a sindrome em mosaico.

Apresentado o trabalho que mais se aproxima do nosso, iremos detalhar,
por ordem cronoldgica decrescente, as pesquisas encontradas que
demonstraram interesse sobre esta sindrome rara.

Trazemos a Dissertacédo de Mestrado de autoria de Anne Caroline Duarte,

intitulada Mulheres com sindrome de Turner: Relacéo entre atividade fisica e
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gualidade de vida, pela Universidade Federal de S&o Carlos, defendida em 2016.
A pesquisa teve por objetivo investigar, junto a mulheres com sindrome de
Turner, de que forma a atividade fisica pode auxiliar na sua qualidade de vida.
Trata-se de uma pesquisa exploratéria, de carater qualitativo, com a participacéo
de dezessete (17) mulheres residentes no Brasil e vinte e quatro (24) residentes
na Argentina, Equador, Coldmbia, Espanha, Porto Rico, Uruguai e Republica
Dominicana. O instrumento de coleta foi um questionario elaborado pela
pesquisadora.

Segundo Duarte (2016), apesar da condicao fisica e/ou de saude a
atividade fisica pode proporcionar beneficios, porém, ela deve ser
supervisionada por profissionais para que sejam desenvolvidas corretamente e
para que o desenvolvimento em todos 0s aspectos possa ser otimizado. A
expectativa da autora f ampliar o nUmero de pesquisas, para que essa tematica
pouco estudada possa ser desvelada.

Na sequéncia, citamos a tese de doutorado defendida na Fundacao
Oswaldo Cruz, Instituto Fernandes Filgueira, pela pesquisadora Monica de Paula
Jung, em 2009, no Rio de Janeiro, com o titulo Sindrome de Turner: Prontuarios
revisitados. Teve como objetivo descrever a experiéncia no diagnéstico da
sindrome de Turner (ST), focalizando as caracteristicas clinicas, a idade, os
sintomas e sinais tipicos, de acordo com as fases da vida (lactancia, infancia,
adolescéncia e adulta) e apresentar a distribuicdo das alteracdes
cromossdmicas, co-morbidades e tratamento. Utilizou do método de estudo
descritivo e retrospectivo de 178 prontuarios de pacientes, atendidas entre 1970
e 2008.

A conclusdo do estudo, segundo Jung (2009), foi que no grupo de
pacientes o diagndéstico da ST é desnecessariamente atrasado, levando-se em
consideracdo que algumas das caracteristicas tipicas desta sindrome podem ja
estar presentes ao nascimento. Para que terapéuticas eficazes possam ser
utilizadas, € necessario conhecer os aspectos clinicos da ST e, assim, tentar, ao
menos, melhorar progndésticos e oferecer uma boa qualidade de vida.

Este trabalho nos mostrou a importancia de um diagndstico precoce para
gue haja o devido tratamento a partir do nascimento e um desenvolvimento fisico

e psicologico adequado e satisfatorio.
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A proxima pesquisa que deve ser mencionada tem por titulo Composi¢céo
e propor¢cdes corporais em pacientes com sindrome de Turner com e sem
tratamento com hormonio de crescimento em relacdo a um grupo de mulheres
normais. Trata-se de uma tese de doutorado apresentada a Pés-Graduacédo da
Faculdade de Ciéncias Médicas, da Universidade Estadual de Campinas,
defendida em 2009 pelo autor Alexandre Duarte Baldin.

O principal objetivo da pesquisa foi avaliar medidas de composicéo e
propor¢des corporais em mulheres adultas jovens com sindrome de Turner (ST),
tratadas ou ndo com rhGH e compara-las a um grupo de mulheres saudaveis da
mesma faixa etéria. Participaram 52 pacientes com ST nao-tratadas com rhGH,
20 tratadas e 133 mulheres normais, eutireoidianas e com ciclos menstruais ha
pelo menos dois anos. O método utilizado para alcancar o objetivo da pesquisa
foi submeter as pacientes a medidas antropométricas de altura em pé, altura
sentada, peso, comprimentos da mao e do pé, envergadura, perimetro cefalico,
diametros biiliaco e biacromial. Foram avaliados o cari6tipo das pacientes com
ST, a necessidade de reposi¢ao estrogénica, o historico de hipotireoidismo e a
idade de inicio, duracéo e dose do rhGH (horménio de crescimento recombinante
humano).

Baldin (209) concluiu que nessa amostra de pacientes com ST nao
ocorreu diferencas na maioria das variaveis analisadas, se comparadas as que
usaram ou nao rhGH. Provavelmente, isto ocorra devido ao tratamento tardio
e/ou por tempo de uso do rhGH. As Unicas diferencas encontradas foram no
comprimento da méo, peso, IMC, quadril, mostrando a importancia da avaliagéo
das proporcdes corporais, em especial das extremidades, durante o tratamento
com rhGH.

Um dos principais motivos para a baixa autoestima relatada pelas
pacientes € o fato de a doencga trazer como um dos sintomas a baixa estatura,
portanto este trabalho nos foi util para concluirmos que a utilizagcdo do horménio
€ indispensavel no tratamento.

Outro estudo relevante é Avaliacdo das habilidades sociais na sindrome
de Turner, tese de doutorado defendida em 2008, no programa de saude da
universidade de Campinas, pela autora chamada Ligia Zuppi da Conceicéo
Suzigan. Teve o0 objetivo de avaliar as habilidades sociais (HS) em uma amostra

de 52 pacientes (15 a 35 anos), 33 irmas de pacientes (16 a 43 anos) e 30 maes,
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com Inventario de HS (IHS-Del-Prette) e entrevista individual, chegando a
conclusao de que o bom desempenho na avaliagcdo de HS sugere ainda que sé&o
capazes de identificar habilidades adequadas nos contextos analisados e
responder de maneira a obter bons resultados, mas que néo necessariamente
sdo capazes de utiliza-las na pratica pela interferéncia de fatores como
ansiedade e timidez. E possivel, também, que tendam a responder ao IHS-Del-
Prette (Inventario de habilidades sociais) de maneira socialmente desejavel,
mascarando suas reais dificuldades.

Na leitura desses trabalhos, percebemos a dificuldade que é pesquisar
guando dependemos de respostas que, muitas vezes, ndo condizem com a
realidade. Devemos salientar que buscamos, de maneira agradavel, captar a
verdadeira mensagem de cada autor.

O pendltimo trabalho que apresentamos tem por titulo Vivéncias do
fendmeno da infertilidade por pacientes com sindrome de Turner e variantes: Um
Estudo Clinico-Qualitativo. E uma tese de doutorado defendida na Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas, no ano de 2005,
escrita por Vera Lucia Soares Chvatal. Teve por objetivo interpretar as vivéncias
do fendbmeno da infertiidade nas mulheres com diagnésticos clinico e
citogenético compativeis com Sindrome de Turner e variantes, atendidas no
CAISM (Centro de Atencéo Integral a Saude da Mulher). Foram realizadas
entrevistas clinico-psicoldgicas semidirigidas com questdes abertas a 13
pacientes.

Chvatal (2005) chegou a seguinte concluséo: o sentido e o significado da
feminilidade ndo se encontram imbricados tdo somente na maternidade e na
reproducdo, tendo surgido outros desejos e representacbes como estudar,
trabalhar, ter autonomia social, etc. O fendmeno da infertilidade vivenciado por
essas mulheres com diagnéstico de Sindrome de Turner e variantes demonstrou
ser um fator que merece atencao psicologica, considerando-se um ajustamento
biopsicossocial mais satisfatorio para essa parcela da populacéo feminina.

Por fim, citamos a dissertacdo de Mestrado em saude da crianca e da
mulher da Universidade Federal do Rio de Janeiro intitulada de Sindrome de
Turner revisitada: pesquisa bibliografica e reconstituices da narrativa, defendida
em 2004, pela autora Ménica de Paula Jung. Teve como objetivo tracar um

painel, através da reconstituicao de relatos médicos, sobre as pesquisas clinicas
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e genéticas acerca da Sindrome de Turner. Foi utilizada a metodologia da
pesquisa bibliografica em um banco de dados e entrevista aberta.

O trabalho, quatro relatos de estudo de caso, apontou, segundo Jung
(2004), preocupacdo no atraso do diagndstico no que tange a pesquisa
bibliografica. A entrevista, por sua vez, demonstrou que o0 raciocinio
compreendido foi hipotético dedutivo. Os relatos de estudo de caso mostraram
gue o tratamento utilizado é condizente com a literatura mundial, concordando
gue ha um retardo no diagnostico dessas pacientes.

Os achados sobre a sindrome, apesar de ndo estarem relacionados a

educacao das afetadas, foi crucial para que a entendéssemos melhor.

2.3 O problema da pesquisa na construcdo de um novo caminho de

descobertas

Quando somos apresentados a um aluno com NEE em sala, nos
deparamos com a ideia de que ndo estamos prontos, que temos sempre algo a
aprender. O chamado para a formac¢éo continuada chega, nos mostrando que
sempre temos algo novo por conhecer, que ndao podemos nos acomodar. O
processo educativo depende de nds, do nosso conhecimento e forca de vontade.
No que se refere a educacdo inclusiva, este conhecimento ainda esta muito
restrito aos especialistas na area.

Muitas criancas brasileiras concluem o Ensino Fundamental sem estar
devidamente alfabetizadas®. Esse fato interfere bastante no processo de
aprendizagem e aquisi¢do dos conhecimentos estudados no curriculo do Ensino
Fundamental | e, consequentemente, nos niveis posteriores.

Visando mudar esse quadro, o Ministério da educacdo (MEC) elabora
acOes que contam com a participacdo do Governo Federal e dos governos dos
Estados e Municipios do Brasil, todos dispostos a mudar a realidade,
desempenhando esforgos e disponibilizando recursos para valorizar e apoiar a

comunidade escolar, principalmente os professores alfabetizadores, com

& Dados do Censo Escolar 2017 revelam que 11,6% dos alunos s3o reprovados ao fim do terceiro ano do
Ensino Fundamental, quando termina a fase basica de aprender a ler, a escrever e a fazer contas de
Matematica. Disponivel em: https://educacao.estadao.com.br/noticias/geral,10-dos-alunos-nao-
concluem-a-alfabetizacao-na-rede-publica,70002173301.
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programas que valorizam a formacé&o continuada do professor. Compreendemos
que Teoria é formacdo continua, desse modo, cabe aos profissionais da
educacao buscar sempre aprimorar 0s conhecimentos.

No meu caso, foi a partir da especializacdo em Psicologia escolar e da
aprendizagem que ficou mais fortalecido ainda o gosto pela incluséo, vinculada
a participacées em eventos que geraram uma grande contribuicdo nos estudos
realizados até entdo. Como dito anteriormente, a chegada da aluna com
sindrome de Turner na escola em que trabalho foi um divisor de 4guas na minha
vida académica, fazendo com que meu interesse pela pesquisa na area
aumentasse.

Com o intuito de responder minha questdo norteadora e cumprir meus
objetivos, elaborei um percurso para a realizacdo deste trabalho, escolhendo a
pesquisa qualitativa. Por ter experiéncia e atuagcdo no campo profissional da
Pedagogia, pude olhar meu objeto de fora, mas com propriedades e
conhecimento de quem esté evolvido com ele.

Através de pesquisa bibliografica, busquei respaldo para tratar da
tematica. Por se tratar de um estudo de caso, fui a campo e realizei entrevistas
e questionarios com o0s participantes da investigacdo: uma criangca com
Sindrome de Turner, sujeito da pesquisa, e seus familiares. . Almejei analisar o
sujeito na sua dimenséo subjetiva, social e historica, com base no procedimento
de andlise dos ciclos de convivéncia, compreendendo o lar como elemento
constitutivo da realidade social em que o sujeito da pesquisa se encontra.

Quando seguimos o caminho da docéncia, ha inUmeras possibilidades,
caminhos a percorrer, espacos a serem preenchidos, trajetos a serem trilhados.
Ha quem afirme que ser professor € um dom; que se ensina por amor; que
didatica ndo se aprende, mas nascemos com ela; que ter conhecimento é
diferente de conseguir transferi-lo. Para tornar-se professor ha uma trajetéria de
formacao que vai além da vida académica e passa pelo historico cultural, social
e psicologico de cada individuo.

Muitos buscam a docéncia pelo fato de a oferta de emprego ser grande,
outros pelo status e poder que essa profissédo oferece. Ha os que sao tocados e
se apaixonam pelo ato de ensinar, por estarem em sala de aula, pelo convivio

com os alunos, pelo processo de aquisicdo do conhecimento, pela evolucdo dos
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educandos e pela relacdo que se constroi entre aluno e professor. A partir dai
nao consegue mais sair deste caminho e nem deseja outro além deste.

Dentre 0s percursos a serem seguidos na area da educacao, ha diversas
tematicas que englobam uma série de discussdes e conhecimentos a serem
investigados, como: educacao inclusiva; jovens e adultos; educag¢éo do campo;
Educacéo a distancia; alfabetizacdo, dentre outros. Cada profissional se engaja
naquela que mais se identifica.

Poder perceber o avancgo da crianca no processo de alfabetizacdo € um
sentimento de prazer e dever cumprido. O aluno entrar na sala de aula sem
conhecer as letras e chegar ao final do ano letivo sabendo escrever o proprio
nome, identificando sons e, muitas vezes, lendo € muito gratificante. De todos
0s campos de atuacédo, este é o que mais nos deixa realizados, pois podemos
perceber os frutos sendo colhidos. Na educacédo, geralmente, os resultados se
dao alongo prazo, mas nessa area podemos perceber um resultado mais rapido.

No ano de 2007, j& era permitido ao aluno do curso de Pedagogia/lUERN
ser bolsista da rede estadual, ano em que iniciei minha experiéncia como
professora alfabetizadora, logo no segundo periodo do curso de Pedagogia.
Cheguei a ouvir criticas a respeito de minha metodologia em sala de aula, por
utilizar bastante jogos e brincadeiras, quando deveria seguir & risca 0 manual e
plano de aula ja elaborado pelo programa Alfa e Beto, que ensina a ler e escrever
através do meétodo fénico. Nos estagios de observacdo e regéncia, pude
trabalhar mais uma vez com este programa. As experiéncias profissionais
sempre foram na érea da alfabetizacdo, desde o inicio de minha vida académica.

Por existir um interesse muito forte pelas dificuldades de aprendizagens,
pelo modo como as criancas aprendem, seu desenvolvimento cognitivo,
emocdes, limitacdes e, acima de tudo, por tentar encontrar suas capacidades e
desenvolvé-las, busquei pesquisar sobre o universo de criangas que apresentam
caracteristicas diferenciadas e que necessitam de mais dedicacdo e empenho
da familia na educacéo.

ApOs a aprovacao no concurso como professora permanente do Estado,
a oportunidade de participar do Pacto Nacional pela alfabetizagédo na Idade
Certa, trouxe mais uma vez a chance de estudar sobre alfabetizacdo, mais
especificamente a tematica da inclusdo. Porém, o verdadeiro despertar se deu

com a chegada de Vitoria na escola. Seu jeito cativante, sua alegria e vontade
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de estar na sala de aula do primeiro ano e ndo na que estava regularmente
matriculada gerou um sentimento de curiosidade e uma ligagao muito forte entre
educadora e educanda. Isso fez com gque permitisse a sua entrada em minha

classe e desenvolvesse as atividades, incluindo-a no grupo.

Vitéria entrou na sala com seu bichinho de pellcia e disse que gostaria
de me apresentar. Perguntei o nome dele e a mesma falou um nome
gue eu ndo consegui entender, mas pedi que o escrevesse no quadro.
Ela rabiscou tragos que ndo formavam letras, descobri entdo que
Vitéria encontra-se na fase de escrever em garatujas, de acordo com
a pensadora Emilia Ferreiro. (Memdéria da pesquisadora. Mossoro —
RN, 2018).

Foi
alfabetizacdo da aluna estava abaixo do esperado, pois ainda se encontrava na

nessa oportunidade que pude perceber que o0 processo de

fase que antecede as quatro fases elaboradas por Ferreiro (1985), conhecida
como fase de garatuja. Senti entdo a necessidade de descobrir se a Sindrome
de Turner era impedimento para a completa aquisicdo do sistema de escrita
alfabética ou se néo era obstaculo para a alfabetizacgéo.

Ferreiro (1985) explica o processo de aquisi¢cao da escrita em quatro fases
formais, denominando de garatuja a fase que antecede estas etapas. O quadro
2 traz uma sintese dessas fases.

Quadro 2 - Sintese das fases da escrita alfabética

Pré-silabica Silabica Silabico-alfabética Alfabética

A crianca | Nessa fase, a | Corresponde a | Corresponde a ultima
desenha e/ou | crianga passa a |transicdo entre o |fase. Nessa etapa, a
escreve compreender que | nivel silabico e o | crianca apresenta
bolinhas, ha alfabético.  Nesse | hipéteses de escrita
tracinhos, correspondéncia periodo, a crianga | cada vez mais
pseudoletras, entre grafia e som, | escreve uma letra | aproximadas do
nameros etc., | e passa a escrever | emissdo de voz | sistema de
percebendo a|uma letra para | (correspondéncia representacao
diferenga entre | cada silaba, | grafia/silaba) e | convencional, fazendo
a escrita e o | aproximando as | outras vezes | correspondéncia entre
desenho, vogais e | escreve uma letra | os numeros de letras e
embora  seja | consoantes com a | para cada emissdo | 0s fonemas que
comum a | sonoridade da | de voz | formam as palavras.
escrita palavra que a | (correspondéncia

utilizando as | compde. grafia/ffonema).

mesmas letras

e caracteres na

formulacdo de

palavras

diferentes.

Fonte: Adaptado de Amorim (2012, p.123).
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E necessario lembrar que esse processo deve ser vivenciado de forma
espontanea e criativa e que ele ocorre na medida em que a crianga se expressa
e pratica a escrita. Isso implica dizer que ela deve aprender fazendo. Nas
palavras de Amorim (2012, p.124):

[...] através do método natural a crianca fara tentativas de expressao
da escrita e da leitura de forma global e viva. Esse mecanismo de
construgdo deve acontecer de maneira gradual, ndo sendo necessario
conhecer as regras gramaticais para se iniciar um processo de escrita.

Identificar em qual fase a crianca esta € essencial para professores
alfabetizadores terem uma base no processo de aquisi¢cdo do sistema de escrita
alfabética, bem como para realizar testes e avaliagbes. A partir desse
diagnéstico, eles podem elaborar atividades que facam com que seus alunos
avancem de fase.

Para obter resposta para as perguntas norteadoras da pesquisa, fui a
campo virtual e encontrei estudos fundamentais para o aprofundamento da
tematica em questdo, como mostrado no item anterior. Descobri entdo que a
Sindrome de Turner ndo impede que o processo de alfabetizacao seja concluido,
havendo, inclusive, casos de mulheres que concluiram graduacao e outras que
possuem pos-graduagcdo. Procurei entender, portanto, o caminho a
percorrer/percorrido  por Vitoria para exemplificar as dificuldades de
relacionamento e educacionais enfrentadas por meninas com a sindrome.

Todavia, antes disso, € importante caracterizar essa deficiéncia.
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3 O QUE SE CONCEBE SOBRE A SINDROME DE TURNER?

A Sindrome de Turner® consiste numa alteracdo genética caracterizada
pela presenca de apenas um cromossomo X e pela substituicdo parcial ou total
do segundo cromossomo sexual, acometendo, portanto, somente as mulheres.
Essa sindrome é considerada rara por afetar uma em cada 2000 ou 2500
meninas nascidas vivas. Apenas 1% ou 2% dos embribes com ST se
desenvolvem até o final da gravidez, pois o aborto espontaneo é muito comum.

Diogo (2015), em sua dissertacdo, afirma que a primeira vez que se ouviu
falar da doenca foi em 1938, por Henry Turner. Em 1748, Morgagni descreveu,
com base na autdpsia, o caso de uma mulher com baixa estatura, disgenesia
gonadal (disturbio do desenvolvimento dos ovarios) e malformacdes renais.
Estava assim configurado o primeiro relato sobre o que se denominaria ST.

Mais tarde, em 1902, Funke (1902 apud LARANJEIRA; CARDOSO;
BORGES, 2010) publicou o caso de uma jovem de quinze anos com baixa
estatura, auséncia de desenvolvimento pubertario, linfedema (acumulo de
liquido linfatico no tecido adiposo) congénito e pescoco alado (uma prega de pele
congénita que se prolonga pelos lados do pescoco em direcdo aos ombros.

Segundo Duarte (2016), em 1930, Otto Ullrich, pediatra aleméao,
descreveu 0 caso de uma menina com as seguintes caracteristicas: baixa
estatura, ptose palpebral (queda da palpebra superior), baixa linha de
implantagdo posterior dos cabelos, edema (acumulo de liquidos no tecido
subcuténeo) de dorso de méaos e peés, cubitus valgus (Deformacéo do cotovelo
em que o antebragco se desvia para fora, formando com o braco um angulo
obtuso para fora) e mamilos hipoplasicos. Duarte (2016) correlaciona alguns de
seus achados aos de Bonnevie (apud BALDIN, 2009), que observou anomalias
congénitas semelhantes em ratos.

Ainda conforme Duarte (2016), em 1938, Henry Turner observou em sete
pacientes caracteristicas semelhantes. Posteriormente, em 1959, Ford et al.

(apud SUZIGAN, 2008) constataram que a ST decorria de anomalia dos

% Para essa alteracao genética é possivel encontrar na literatura as denominacdes sindrome de
Turner (ST), sindrome de Bonnevie-Ullrich ou ainda sindrome de Ullrich-Turner (BALDIN, 2009).
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cromossomos sexuais. A confirmacéo laboratorial ocorreu em 1954, quando se
relatou a auséncia do corpusculo de Barr (condensados de cromatina sexual que
se encontram no nucleo das células somaticas das mulheres) nos leucdcitos das
pessoas com a sindrome. Mais tarde, em 1959, foi anunciada a monossomia do
cromossomo X na investigacao citogenética (CHVATAL, 2005).

A sindrome de Turner ocorre quando informag8es genéticas (pedagos do
DNA) sdo apagadas durante a divisdo das células sexuais. Ndo se sabe o motivo
da ocorréncia, mas nao € hereditario, o que ndo impede que em uma mesma
familia venha a ter mais de um caso. Pode-se diagnosticar casos da sindrome
em qualquer fase da vida, desde a intrauterina até a idade adulta. Este
diagnostico ocorre por meio de um exame de sangue ou liqguido amniético e o
resultado é chamado de caridtipo.

E importante que o diagndstico seja feito logo na primeira infancia, para
qgue haja o devido acompanhamento e tratamentos necessarios para que a
intervencado seja mais positiva, pois ha desafios a serem enfrentados na saude,
aspectos sociais, e dificuldades de aprendizagem.

Um dos sintomas que contribuem para o diagnéstico na adolescéncia € o
atraso na menarca. Os pais, ao perceberem tal episddio, procuram socorro
médico. A menstruacdo €& um fenbmeno natural das mulheres,
independentemente da localizacdo geografica e da cultura. Esta,
inequivocamente, relacionada ao papel que a mulher ocupa na sociedade, na
sua identidade feminina e em questdes reprodutivas (SUZIGAN, 2008).

Duarte (2016) nos esclarece que além do atraso da menarca, € importante
a realizacdo de estudo citogenético, a fim de que o diagnéstico da ST seja
preciso (ROSENFELD, 1992). Em seguida, outros procedimentos diagndésticos
deveréo ser realizados, incluindo avaliagéo cardiovascular; avaliagao renal e das
vias urinarias; e audiometria (LIPPE, 1996; BONDY, 2007), pois existem
alteracdes fenotipicas que podem levar a suspeita da ST e que variam de acordo

com 0 grupo etario, conforme exposto no quadro 3:
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Quadro 3 - Alteracdes fenotipicas da ST

Grupo etario

AlteracOes fenotipicas

Recém-nascidas/lactentes

Edema das maos ou pés, pterygium colli
(pescoco alado), cardiopatia congénita
envolvendo cavidades cardiacas
esquerdas (coartacdo da aorta, sindrome
do coracéo esquerdo hipoplasico), baixa

implantacdo  das  orelhas, baixa
implantacdo dos cabelos e hipoplasia da
mandibula.

Criancas

Baixa estatura, cubitos valgus, nevos
pigmentados multiplos, dismorfia facial,
4° metacarpico curto, palato em ogiva,
otite média cronica, niveis aumentados
de hormona foliculo-estimulante (FSH).

Adolescentes

Baixa estatura (BE) ou atraso pubertario
de causa néo esclarecida.

Fonte: Wikland et al. (2002).

Em complemento, Duarte (2016, p. 68) afirma:

Acrescenta-se que é comum as pessoas com ST apresentarem
um perfil hormonal decorrente da insuficiéncia ovariana: a partir
dos 10 anos de idade, apresenta-se baixos niveis de estrégeno
e altos niveis dos hormdnios foliculoestimulante (FSH) e
luteinizante (LH). Como tratamento, a recomendacéao principal é
a Terapia de Reposi¢cdo Hormonal (TRH), visando a prevencéo
de doencas cardiovasculares e da osteoporose. Indica-se, para
pacientes mais jovens, o Horménio do crescimento (GH) e o
estrégeno para tratamento da BE e para estruturagdo de um
biotipo feminino n&o infantilizado. (DUARTE, 2016, p 68).

A infertilidade apresenta-se, na maioria das vezes, como um quadro

irreversivel, exceto a op¢ao mais recente de fertilizacao in vitro. Eventualmente,

alguns casos requerem correcdo cirlrgica para ampliagdo da vagina e
introducéo de prétese mamaria (CHVATAL, 2005).

Cada ser humano é unico, portanto, sua individualidade, aspectos fisicos,

sociais, clinicos e psicolégicos devem ser levados em consideragdo no momento

do seu diagnostico. Deve-se destacar a variabilidade de sinais que podem ser

encontrados na ST, podendo mudar em frequéncia e intensidade em cada

pessoa.
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3.1 O eu bioldgico

Por se tratar de uma doenca genética, torna-se fundamental
contextualizar sua citogenética, que traz como a mais comum o cariotipo 45,X .
Diogo (2015) explica que as células humanas normais possuem 46
cromossomos, 23 pares, dos quais 22 pares sao 0S autossomos e 0 outro par
constitui 0s cromossomos sexuais X e Y.

A presenca de dois cromossomos X (um de origem materna e outro de
origem paterna) determina o sexo feminino (46, XX). J4 a presenca de um
cromossomo X (de origem materna) e de um cromossomo Y (de origem paterna)
determina o sexo masculino (46, XY). Resumindo, uma mulher sem qualquer
anomalia genética é representada pela notacao 46, XX, e o homem pela notacéo
46, XY, conforme exposto na figura 1, a seguir.

Suzigan (2008) destaca outras constituicbes cromossOmicas que podem
ser encontradas em pessoas com ST, como: 46,XX ou 45,X/47,XXX; 6 - 46,X,
del(Xp) ou del(Xq); - 46,X,i(Xq ou Xp); - 45,X/46,XY ou 45,X/47,XYY; - 45,
X146,X,i(Yp) ou 45,X/46,X, del(Yq). Pessoas com essa formagdo genética
trazem diversas caracteristicas que fazem delas casos Unicos, podendo
apresentar, entretanto, caracteristicas fisicas diferentes. A figura 1 nos

acrescenta entendimentos. Senéo vejamos:
Figura 1 — Caridtipo de uma menina com Sindrome de Turner
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Fonte: Citogene (2019)%°.

10 Disponivel em: http://www.citogene.com.br/sindrome-de-turner.aspx. Acesso em: 22 mar. 2018.
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Segundo (MACIEL-GUERRA; GUERRA, 1999), os mosaicos sem
aberracdes estruturais de linhagem 45,X sdo associados a outras linhagens,
como 45X/ 46,XX ou 45,X/47,XXX. Os autores citam como exemplos de
algumas aberracdes na estrutura do cromossomo X: dele¢des do brago curto ou
do brago longo desse cromossomo (46,X,del(Xp) ou del(Xq)); isocromossomos,
resultantes de divisdo transversal do centrdmero ao invés de longitudinal,
seguida de duplicacdo do braco curto ou longo e perda do restante do
cromossomo (46,X,i(Xg ou Xp)); e cromossomo X em anel (46,X,r(X)). Citam
também a presenca de um ou mais cromossomos Y: 45X/46,XY ou
45, X/47,XYY, bem como aberracdes estruturais do cromossomo Y:
45,X/46,X,i(Yp) ou 45,X/46,X,del(Yq). Ha ainda os cromossomos marcadores,
ou seja, cromossomos extras, de origem desconhecida, geralmente em mosaico,
com a linhagem 45,X. Essas séo translocacdes reciprocas envolvendo o
cromossomo X. Na figura 2, é revelada a imagem da composicdo genética de

uma pessoa com ST em mosaico.

Figura 2 - Cariotipo de uma pessoa com ST em Mosaico

Mosaico
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Fonte: Citogene (2019)*L.

11 Disponivel em: http://www.citogene.com.br/sindrome-de-turner.aspx. Acesso em: 22 mar. 2018.
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Apesar das variacfes, a caracteristica fisica mais comum a maioria das
pessoas com sindrome de Turner € a baixa estatura. A partir da pesquisa de
Baldin (2009), destacamos que em cerca de 80% dos casos, as pacientes com
ST herdaram seu cromossomo X normal da mae. Isso implica dizer que houve
falha na meiose paterna ou que o cromossomo sexual paterno era
estruturalmente andmalo (LARSEN et al., 1995).

E importante frisar que ndo héa deficiéncia classica de hormonio de
crescimento (GH) na ST (LIPPE, 1996), mas ainda ndo ha um consenso quanto
a todos os fatores que levam a deficiéncia de crescimento nestes casos. Um
fator que contribui para essa deficiéncia é a haploinsuficiéncia do gene SHOX
(short stature homebox), localizado na regido pseudoautossdomica dos
cromossomos X e Y (OGATA et al., 2001; SYBERT; MCCAULEY, 2004).

Segundo Baldin (2009), outros disturbios do crescimento esquelético
podem ser encontrados na ST, como pescoco curto (hipoplasia das vértebras
cervicais), palato alto ou ogival, escoliose, térax largo e em escudo,
encurtamento dos 0ssos longos, micrognatia, cubitus valgus, encurtamento de
metacarpianos e metatarsianos, aumento da distancia intermamilar com mamilos
hipoplasicos, entre outros. Confirmam a constatacdo de Baldin (2009) outros
pesquisadores (GRAVHOLT, 2004; BONDY, 2007; MORGAN, 2007).

Outros fatores de risco a saude das pessoas com ST sdo: tendéncia a
obesidade, niveis aumentados de colesterol, problemas cardiovasculares, rins
em ferradura, hipertensao, deficiéncia auditiva, intolerancia a glicose, problemas
na tireoide e distarbio nos ovérios, causando auséncia de menstruacdo. Embora
com menos frequéncia, podem estar presentes outras doencgas autoimunes, tais
como: aolécia, doenga de Addison, doenca inflamatoria intestinal e artrite
reumatoide (LARANJEIRA; CARDOSO; BORGES, 2010).

O tratamento da ST visa, principalmente, melhorar o aspecto da baixa
estatura e induzir a maturacdo sexual, através da administracio de estrogénio e
HC (horménio do crescimento). A ST é a primeira alteragcdo cromossémica que
pode ser tratada através da reposicdo de horménios, de modo a melhorar a
qualidade de vida das pacientes (WANDERLEY et al, 2004).

No inicio, acreditava- se que o retardo mental estava ligado a sindrome,

porém descobriu-se que as meninas com a doenca apresentam inteligéncia
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normal, mostrando algumas dificuldades, o que nao impede a formacéo
académica e profissional, podendo estar chegar a cursar uma graduacao e ter
uma vida social normal. As exce¢Bes ocorrem em algumas pacientes com
cromossomo X em anel, que apresentam casos de deficiéncia mental acentuada
associada a quadro dismorfico distinto do habitual na ST (VAN DYKE et al., 1991;
SWILLEN et al., 1993).

Para Duarte (2016), mulheres com ST também podem apresentar
alteracdes no mecanismo fisiopatolégico. Rosenfeld (1992), Lippe (1996),
Maciel-Guerra e Guerra (1999) e Bondy (2007) listam algumas dessas
alteracdes: problemas cardiovasculares, coartacdo da aorta, valvula adrtica
bicuspide isolada, prolapso da valvula mitral dilatacdo da aorta ascendente.
Anomalias renais e renovasculares, também sdo registradas, como rim em
ferradura, duplicacdo do sistema coletor, agenesia renal, rim pélvico, artérias
renais multiplas. H& ainda casos de hipertensdo essencial, deficiéncia auditiva,
condutiva, neuro sensorial e mista.

Duarte (2016) destaca que os aspectos clinicos e fisicos da ST podem
variar em decorréncia do periodo de desenvolvimento da pessoa, como exposto

no quadro 4, abaixo:

Quadro 4 - Fases de desenvolvimento de caracteristicas apresentadas por

mulheres com ST (Continua)
Fases de desenvolvimento Caracteristicas
Nascimento e periodo | Crescimento: muitas vezes no limite, pequeno para a idade
neonatal gestacional, Linfedema Anormalidades cardiacas: por
exemplo, coarctacdo da aorta, valva aodrtica bicuspide
Infancia.
Infancia Crescimento: comprimento, geralmente perto e paralelo ao

3° percentil. As dificuldades de alimentacdo devido a
propenséao a obesidade Padrédo de sono pobres.
Pré-escolar A baixa estatura: velocidade de crescimento geralmente
baixos. Dificuldades comportamentais, como medo
exagerado Infec¢des recorrentes do ouvido médio; otite
média com efuséo (orelha cola); perda auditiva condutiva
variavel; surdez neurossensorial em uma minoria.

Idade escolar/ Crescimento: Doenca da orelha média, obesidade,
Adolescéncia dificuldades de aprendizagem especificas: matematica,
tarefas visuo-espaciais vulnerabilidade social,
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Quadro 4 - Fases de desenvolvimento de caracteristicas apresentadas por
mulheres com ST (Concluséo)
problemas nos pés, anomalias renais. Crescimento:
estirdo € prejudicado mesmo com inducdo de
estrogénio. Insuficiéncia ovariana: atraso na
puberdade/Obesidade Hipertensdo. O aumento da
prevaléncia de doencas imunolégicas:  Tireoidite
autoimune, doenca celiaca, doenca inflamatdria
intestinal, dificuldades especificas de aprendizagem e

vulnerabilidade social e problemas nos pés.

Idade adulta Necessidade de aconselhamento quanto a reposigéo de
estrogénio a longo prazo. Infertilidade, obesidade
hipertensdo, dilatacdo da aorta / disseccéo, tireoidite
autoimune, osteoporose, dificuldades visuo-espaciais e
surdez neurossensorial.

Fonte: Donaldson et al. (2003).

Qualquer tratamento para as mulheres com alguma ST deve ser realizado

com uma equipe multidisciplinar, com o intuito de melhorar a qualidade de vida.

3.2 O eu social

Diante das informacbes trazidas pelos autores anteriormente citados,
entendemos que qualquer tipo de sindrome ou disturbio causa algum tipo de
problema na vida social do individuo, afetando principalmente seu psicoldgico.
O estudo de Diogo (2015), por exemplo, revela que em mais da metade dos
casos de ST, sao detectadas dificuldades de interacdo social relacionadas com
a timidez e dificuldades em expressar emoc¢6es. Também ha um maior risco de
problemas de relacionamento interpessoal e amoroso, bem como dificuldades
especificas de aprendizagem, problemas de comportamento e baixa autoestima.

Os problemas de comportamento mais comuns observados em criangas
com ST sdo ansiedade, imaturidade, falta de atencdo e hiperatividade,
dificuldades de relacionamento social e comportamento agressivo (SUZIGAN;
SILVA; MACIEL-GUERRA, 2005). Alguns desses problemas séo visiveis em

Vitoria, sujeito desta investigacdo, conforme registrado no diario de campo:
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A aluna faltou, porém, estou registrando que ontem, na hora da saida,
Vitéria deu trés tapas na cara da funcionaria que fica no portdo. Ela
ndo deixou Vitdria sair sO, entdo Vitéria reagiu de uma forma que
nunca tinha reagido. (Trecho do diario da professora escrito em 20 de
agosto de 2015. Mossoré-RN, 201512),

Neste relato podemos constatar um comportamento considerado
inadequado pela comunidade escolar, porém esperado em meninas acometidas
pela sindrome de Turner. Atitudes desse tipo podem estar relacionadas a
insatisfacdo com a aparéncia, resultado do mal-estar vivenciado na escola,
gerado por piadas de mau gosto vindas das outras criancgas.

A maioria dos autores identificam a baixa estatura como o principal fator
de insatisfacdo. Diogo (2015) nos diz que a baixa estatura causa impacto na
autoestima e, consequentemente, no funcionamento psicolégico e social,
podendo originar alguns problemas emaocionais e sociais, pois, por vezes, trata-
se a pessoa baixa como se tivesse idade compativel com a altura, o que pode
prejudicar o seu desenvolvimento e interacdo. Esse fato piora quando chega na
fase da adolescéncia, pois as amizades geralmente sédo estabelecidas com
pessoas de menor idade, por serem da mesma estatura. Nao se encaixando
muito bem no meio social, a pessoa com ST muitas vezes se isola.

Estudos revelam que aquelas que conseguem ter um grupo de amigos,
conseguem também ter um melhor desempenho escolar. Por outro lado, ha
também autores que defendem que néo se pode atribuir a culpa somente a baixa
estatura, apontando uma interagcéo de varios fatores na etiologia dos problemas
psicoldgicos e sociais (SUZIGAN; SILVA; MACIEL-GUERRA, 2005).

Para Diogo (2015), o atraso da puberdade, juntamente com a baixa
estatura, pode contribuir para um atraso no desenvolvimento emocional e
cognitivo das criangas com ST. O fato de a crianca perceber que a puberdade
ndo acontece com ela no mesmo tempo em que ocorre com suas amigas, pode
leva-la a sentir-se diferente e a isolar-se, justamente numa altura da vida em que
as relagOes sociais séo tao importantes. Face a este atraso, as criangas com ST
sentem-se inferiores, ndo se vendo como “mulheres de verdade”, o que origina
situacdes de ansiedade (SUZIGAN; SILVA; MACIEL-GUERRA, 2005).

12 Relatdrio do didrio da professora de uma instituicdo escolar privada frequentada por Vitéria durando o
ano letivo de 2015.
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3.3 Problemas na saude do sujeito com Sindrome de Turner

Contextualizando o quadro clinico da Sindrome de Turner, vemos que ha
trés principais anomalias importantes que se apresentam nas pacientes com ST
a cardiovascular, a renal e a 0ssea.

Como descreve Gonzalez (1991), a coartacdo da aorta ocorre em 20%
das pacientes com ST e, por este motivo, deve-se investigar a hipertenséo. 30%
das afetadas tem valvas adrticas, bicuspides e 25% por cento apresenta
prolapso da valva mitral. 30% a 60% apresentam anormalidades renais
estruturais ou de posicionamento. Rins em ferradura sao encontrados em 10%,
sistema coletor duplo ou auséncia de um rim em 20% e ma rotacdo em 15%.
Cerca de 10% das adultas com a sindrome de Turner tem hidronefrose.

No que diz respeito a anormalidade Ossea, estdo inclusos o cotovelo
valgo, em cerca de 75%, e 0 encurtamento do quarto metacarpiano, em 50% dos
casos. Falanges distais curtas, angulacao dos ossos do carpo e deformidade de
madelung, sdo anormalias observadas mais comumente nos membros
superiores. Deformacéo do condilo medial da tibia, luxacdo congénita do quadril
podem também ser encontradas nas afetadas pela ST, assim como a escoliose
e a auséncia da lordose lombar. Mais raras sdo a espinha bifida, a fuséo
vertebral e a costela cérvica. A osteoporose ocorre com frequéncia aumentada
numa etapa mais precoce.

Algumas criangcas com ST podem apresentar doencas psiquiatricas,
como: transtorno bipolar, depressédo, esquizofrenia e anorexia nervosa, sendo
essencial o acompanhamento psicolégico e psiquiatrico. O tratamento deve
envolver a familia. O esforgco conjunto entre pais, professores, meédicos,
psicologos e outros especialistas levara a paciente com ST a se tornar
independente, atenuando a sua imaturidade emocional e ajudando-a a fazer
parte de grupos sociais (DIOGO, 2015). O relato abaixo deixa claro a importancia
de uma boa desenvoltura do professor no acompanhamento de uma criangca com
ST:

A aluna veio com todo gas, fizemos duas tarefas, ela se comportou
super bem, demonstrando muito interesse. Na volta do intervalo, a
aluna relutou em ficar na sala. Dormiu por 30 minutos. Quando
despertou, Vitéria fez a tarefa sem relutancia e prestou bastante
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atencao. Tarefa de pintar. (Trecho do diario da professora escrito em
01 de julho de 2015. Mossor6-RN, 2015).

E importante frisar que Vitéria faz uso de medicamentos controlados, o
que pode acarretar algumas reacdes como a sonoléncia. Esses medicamentos
sao importantes para a qualidade de vida da crianca e essenciais no tratamento.
Tendo estes cuidados, a paciente tera um bom desenvolvimento psicolégico e
social e uma qualidade de vida satisfatéria. Por isso, é essencial o diagndstico
precoce da ST, de modo a que as familias e todos os envolvidos com a crianca
possam ser orientadas quanto a melhor forma de lidar com a sindrome
(SUZIGAN; SILVA; MACIEL-GUERRA, 2005).
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4 VIVENCIANDO A SINDROME DE TURNER NO CONTEXTO FAMILIAR

Conforme ja fora relatado em outro trecho deste trabalho, o desejo de
pesquisar uma tematica relacionada a mente humana é anterior ao Mestrado,
por isso, por questdes multiplas, os roteiros foram alterados, até encontrarmos o
rumo que consideramos o melhor a ser trilhado.

Nutrindo uma paixdo pela psicologia, paralela a educacdo, e pelas
emocdes que a envolvem, apds concluir a graduagdo em Pedagogia, iniciei 0
itinerario de retorno a academia como discente do Programa de Pds-graduacgao
em Educacdo (POSEDUC) da UERN. Meu objetivo era trabalhar com algo que
pudesse alimentar esse fascinio pelos desdobramentos da mente humana e
suas variantes.

Como pedagoga, atuante na rede publica de ensino no Estado do Rio
Grande do Norte, tive a chance de conhecer e de efetivar vinculos com o sujeito
da pesquisa. Ja aluna do POSEDUC, era necessario caminhar para que a
pesquisa acontecesse. Disciplinas encerradas, qualificagcdo realizada e
alteracOes executadas no projeto inicial, o progresso da pesquisa dependia de
mim e de minha preciosa orientadora. Como ja estabelecia contato com o sujeito
de pesquisa e mantinha alguma comunicagdo com parte de sua familia, estava

aberto o caminho para desenvolver o estudo.

4.1 A influéncia da familia no desenvolvimento da crianca com Sindrome
de Turner

A familia de Vitéria é natural de Apodi, cidade do Rio Grande do Norte,
mas reside em Mossor6é ha mais ou menos uma década. E formada pelo avé
materno, que assume papel de pai, pela sua avé materna (Dona Maria), que
assume papel de mée e por Vitoria.

A mudanca da familia de Apodi para Mossor6 deu-se em decorréncia do
cenario de diagnéstico da Sindrome de Turner em Vitéria. Eles residem em uma
casa, num bairro de classe popular. O “avb-pai” trabalha fora e é responsavel
pelo sustento da familia. A “avo-mae” dedica seu tempo integralmente a Vitoria.

Quem também ajuda financeiramente e na criacao e educacao de Vitoria € uma
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tia (Valéria), irma de sua mae bioldgica, que habitualmente estd em sua casa e
se faz presente em seu cotidiano.

A avo materna de Vitoria, responsavel por sua criacdo desde quando ela
era um bebé, é a principal personagem da pesquisa, depois de Vitéria. Durante
o0 percurso da investigacdo, foi com ela com que mantivemos 0s primeiros
contatos. Foi ela quem consentiu que fizéssemos a pesquisa sobre a Sindrome
de Turner tendo Vitdria como sujeito.

O florescer da pesquisa deu-se jA em nossas primeiras conversas,
quando comecei a relembrar minhas experiéncias de contatos primarios com
Vitéria, quando ela era aluna de outra sala, mas procurou a minha. Para estreitar
os lagos e nos aproximarmos do cotidiano familiar de Vitéria, a sua “avo-mae”
aceitou nos receber em dominios proprios. Entdo passamos a encontra-las para
que, entdo, houvesse uma maior intimidade e pudéssemos inteirar-nos sobre o
comportamento de Vitéria dentro e fora da escola.

Nessa convivéncia, didlogos foram enriquecidos, ampliados e

construidos. Utilizar a escuta sensivel como enfoque metodoldgico nos permitiu:

Estar a espreita, escutar sensivelmente, deixar que a questao abra os
caminhos dos sentidos e os sentidos vao abrindo os seus préprios
caminhos passam a construir a possibilidade do acontecimento se
tornar um evento heuristicamente fecundo. (MACEDO, 2016, p. 34).

Quando se esta no ambiente do sujeito, observando, convivendo,
ouvindo, integrando, podemaos fazer parte e nos apropriar dagquele momento que
pode ser chamado de acontecimental. Mais uma vez, retomamos o que Macedo

(2016) reflete, dessa vez, sobre o vivido:

E necesséario ressaltar que a palavra ‘momento’ vem do latim
momentum, que tem a mesma raiz de movimentum. Nesses termos, o
tempo vivido como duracdo/alteracdo ja esta ai pleiteado. [...] o
momento é a experiéncia do vivido, em que se constréi um tempo
instituinte fundante de certa realidade de significacdo marcante para a
itinerdncia de uma vida em formacg&o. (MACEDO, 2016, p.35).

Segundo o referido autor, 0 momento é uma experiéncia singularizada
numa duracdo; um dispositivo analisador e revelador do acontecimento, do

cotidiano, do instante vivido, em continuo movimento de transformacao.
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Saindo um pouco dos “moldes” tradicionais de uma entrevista, no dia 18
de maio de 2018, na casa de Vitoria, sentadas na é&rea, eu e sua “avo-méae”
tivemos uma conversa informal de 2h07min33s de duracdo. Vivemos, na
“experiéncia etnografica”, o desafio de imaginar como seria possivel uma
pesquisa de experiéncias acontecimentais, conforme coloca Macedo (2016),
caminhando por lugares, em geral, interditados em termos de experiéncia
humana valorada e valorizada.

Ao nos aproximamos da familia de Vitéria, a partir dos dialogos travados,
descobrimos que pouco se fala sobre a Sindrome de Turner em ambientes que
nao sejam a escola, ou nos locais em que ela frequenta para dar andamento aos
seus tratamentos/acompanhamentos médicos, como consultorios, CAPS, CRAS
e afins.

Durante a pesquisa, até mesmo com profissionais da saude com quem
mantivemos contato, para nossa surpresa, muitos deles confessaram
desconhecer a ST ou pouco ter escutado falar a seu respeito. Para a familia, que
nao conhece nenhuma outra menina com Sindrome de Turner, os dialogos sobre
tratamento e condi¢cdes especiais sao restritos aos ambientes citados.

Afastar-se dos moldes tradicionais da entrevista é dar espaco para outro
dispositivo descrito por Macedo (2016, p.105) como “entrevista e narrativa
acontecimental”, realizada a partir da disponibilidade em compreender,
escutando sensivelmente os etnométodos de um ator social, num dialogo
proposto e provocado a partir do préprio fluxo que a entrevista como com-
versacao conduz e produz.

Seguindo o roteiro estabelecido e desenvolvendo a pesquisa, reforcamos
um trecho do enfoque metodolégico adotado, apontado por Macedo (2016,
p.106):

Numa com-versagdo em andamento, a entrevista etnonarrada assume
as caracteristicas de uma entrevista narrativa, na qual ndo é a questao
do pesquisador tdo somente que se apropria da forma e do fluxo da
narracdo, mas € a narragdo que, compromissada com um tema, vai
construindo a sua propria légica, seus caminhos e sentidos.

Antes de realizar a entrevista e efetivar a primeira visita a casa de Vitéria,
fizemos alguns contatos com Dona Maria, sua “avo-mae”, primeiro

pessoalmente, e em seguida por telefone, a fim de encaixar dia e horario que
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fossem convenientes para elas e para nds. Quando finalmente conseguimos
ajustar os compromissos e agendar o primeiro contato na residéncia delas,
construimos um roteiro com perguntas para que pudéssemos nortear a
entrevista.

O que seria apenas uma entrevista foi além. Seguimos a logica e o
percurso rendeu. A conversa fluiu, tudo ali estava carregado de sentido. Quando
as perguntas do roteiro foram concluidas, outros assuntos avangaram,

resultando numa captacao de dados além do esperado.

4.2 O perfil de Vitoéria

Este trabalho aborda o cotidiano de uma crianca de dez anos, com
Sindrome de Turner, a quem demos o nome ficticio de Vitéria como forma de
manter o sigilo de sua real identidade. Seguimos a pesquisa com discricao e
reserva, assegurando que tanto ela quanto sua familia terdo suas identidades
reais preservadas, por isso receberam nomes ficticios.

Figura 3 - Desenho de Vitdria

Fonte: Arquivo pessoal da familia de Vitoria.

Vitéria € uma menina muito esperta, espontanea, comunicativa e
feliz. Sua familia possui forte influéncia também na formacgdo desse seu
perfil extrovertido. Desde que nasceu, conforme dito anteriormente, Vitoria
teve cuidados especiais, principalmente por parte da avé, que foi quem
assumiu a responsabilidade maternal e € quem esta com ela até hoje. Dona
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Maria divide com seu esposo todas as tarefas que envolvem a educacéo e
desenvolvimento da menina. E de total responsabilidade dos seus avos
maternos a criacao de Vitoria, que tem uma vida o mais saudavel possivel,

regada com amor, muito cuidado e carinho.

4.2.1 Espelho: caracteristicas da ST presentes em Vitoria

Tendo conhecimento das caracteristicas que sao inerentes a referida
sindrome, podemos identificar algumas delas quando observamos Vitoria,
principalmente se for com olhar mais atento. No que se refere as
caracteristicas fisicas, poucas sao visiveis. Percebemos peculiaridades,
como o pescoco alado, caracterizado por uma “prega” de pele congénita que
se expande pelos lados, em direcdo aos ombros.

Na verdade, Vitoria ndo aparenta as condicdes fisicas de quem tem
a ST. Uma das principais caracteristicas fisicas de meninas com a
sindrome € a baixa estatura e a altura de vitdria € considerada ‘normal’.
Dentre as caracteristicas que ela apresenta, além do pescoc¢o alado ja
citado, estdo os olhos um pouco baixos, inclusive, quando nasceu, 0s
médicos achavam que ela tinha sindrome de Down.

Outra coisa que, ao nos aproximamos de Vitéria e conversarmos com
ela, podemos perceber é a sua voz um pouco enrolada, o que, as vezes,
dificulta a compreensao de sua fala. Ela tem dificuldade de se pronunciar
(de se fazer entender) e, por isso, precisa do acompanhamento de um
fonoaudidlogo, para que ela melhore a entonacédo da voz.

A convivéncia familiar de Vitéria € muito boa. Na escola ela também
tem um excelente relacionamento, tanto com a professora, quanto com 0s
colegas de sala. Esse bom relacionamento se estende aos funcionérios da
escola, de uma forma em geral, como fora citado por sua avo.

Depois que a menina teve experiéncias desafortunadas em algumas
escolas, finalmente encontraram a instituicdo em que ela estuda hoje, onde
foi bem acolhida, bem recebida e tem se desenvolvido. Nesse espaco,
Vitoria tem conseguido obter éxito no seu desenvolvimento social, dentro
de suas condicdes, o que é sempre motivo de alegria para quem

acompanha sua evolucao.



55

Quanto ao seu desenvolvimento cognitivo, Vitéria ainda ndo conseguiu
realizar o sonho de sua avd e demais familiares de desenvolver o sistema de
escrita alfabética. No entanto, todos acreditam que isso ir4 acontecer muito em
breve. Aqueles que estdo ao seu redor tém se dedicado ao maximo para a
concretizacdo desse sonho.

4.3 Categorias de Analise

Dentre todas as instituicbes educacionais, pensamos que a familia pode
ser classificada como a mais privilegiada, pois € em seu meio natural que a
crianca nasce e desperta como pessoa. Sem duavida, a familia exerce enorme
influéncia na integracdo escolar e no desenvolvimento infantil como um todo.
Com base nesse pressuposto, nos proximos paragrafos damos voz a avé e a
uma tia materna de Vitoria, pessoas mais proximas a ela, para fornecer ao leitor
informacdes a respeito do impacto da ST na vida social e no desenvolvimento
da garota, desde o seu nascimento até os dias atuais. As falas das entrevistadas
foram divididas em categorias, as quais compdem 0s proximos subitens desta
secdo, sintetizados no quadro 5. Devemos salientar que os relatos foram
transcritos do modo como foram pronunciados, a fim de manter sua
originalidade.

Quadro 5 - Categorias de analise da entrevista realizada com
familiares de Vitoria (Continua)

Categorias de Analise

Assunto abordado

Reacédo da familia com a naoticia de
ter uma crianga com sindrome de
Turner chegando para a convivéncia
entre eles.

~

Tratamento concedido a garota
desde a fase inicial da doenca até os
dias de hoje.

Exclusdo, formas de tratamento,
sociabilizacéo.
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Quadro 5 - Categorias de analise da entrevista realizada com
familiares de Vitoria (Concluséo)

As vérias faces da escola inclusiva
ou ndo; a convivéncia na escola; o
desenvolvimento escolar.

A consciéncia da crianga especial.

As atividades praticadas por Vitoria.

Profissionais que acompanham o
desenvolvimento social, emocional e
a aprendizagem de Vitoria.

A convivéncia familiar com parentes
mais proximos.

A personalidade de Vitéria: uma

menina forte.

Dificuldades  apresentadas  por
Vitéria no aprendizado.
Definicdo dos papéis: quem é quem.

Perspectivas de Vitéria e sua familia
sobre seu futuro.

Como a chegada de Vit6ria mudou a
vida de todos ao seu redor.
Cuidados extras dispensados a
Vitéria para manté-la sempre por
perto.

Compreensao da familia a respeito
do que acontece com Vitdria.
Motivos para acreditar que Vitoria iria
se tornar a menina forte e
encantadora que é hoje.

Fonte: elaborado pela autora.

E de extrema importancia o papel desempenhado pela familia no
desenvolvimento da crianca. E por meio da familia que, habitualmente, o ser
humano se constr6i como pessoa adulta com autoestima e outras
caracteristicas. E também no seio familiar que, geralmente, as criancas
aprendem a enfrentar desafios e a assumir responsabilidades.

Além de garantir a sobrevivéncia dos filhos, ainda faz parte da partilha
familiar prover o seu crescimento saudavel e a sua socializacdo dentro dos
comportamentos basicos de comunicacgédo, estimulando-os para transformé-los
em seres humanos capazes de se relacionar com o seu meio fisico e social,
assim como para responder as exigéncias de uma sociedade que demanda
adaptacfes necessdrias aos varios contextos do cotidiano.
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4.3.1 A descoberta

A percepcéo de cada pessoa sobre o cotidiano ao seu redor apresenta-
se como algo de suma importancia para o0 0s acontecimentos em nossas vidas.
O que para muitos poderia ser apontado como um problema, a familia de Vitéria
viu florescer como um sentimento de amor, de afeto, de aceitacdo. Ao ser
diagnosticada como uma crianca “especial”’, ainda bebé, Vitéria recebeu dos
seus familiares todo o carinho necessério para seu pleno desenvolvimento
dentro de suas possibilidades.

Os pais de Vitéria, adolescentes a época, contaram com 0 apoio da
familia, primordial e de extrema necessidade num momento em que suas vidas
seguiam novos rumos com a chegada de um bebé. Diante do fato, houve uma
mudanca significativa na vida de seus familiares mais préximos, que passaram
a se dedicar em descobrir que tipo de sindrome era aquela, se havia tratamento,
e como deveriam proceder. Assim sendo, a familia se uniu ainda mais e Vitoria
tornou-se, além de tudo, o simbolo maior do afeto entre eles. Sobre os primeiros

momentos com Vitéria, assim relatou sua avé materna, Dona Maria:

Quando ela nasceu, que o médico tirou ela, ele fez a ceséarea, terminou,
ajeitou a mae e me chamou no quarto e me disse: ‘Dona Maria eu
gueria conversar com a senhora.’ Perguntei: ‘aconteceu alguma coisa
com minha filha?’ E ele disse: ‘N&o, eu quero conversar com vocé
sobre a crianca.’ Quando eu olhei para Vitéria, parecia uma crianca
com sindrome de Down. Ai eu fui e disse a ‘minha netinha tem
sindrome de Down?’ E ele disse: ‘Por que, muda alguma coisa?’ Ai eu
disse: ‘N&o, ndo muda.’

As caracteristicas dela eram muito fortes, se vocé vé uma foto de
Vitéria com 3 meses... A, eu disse: ‘Nao, ndo muda nada, eu acho que
eu vou ser avd de uma crianca especial porque Deus me escolheu.’ Ai
ele disse assim: ‘Vocé vai ter que contar para sua filha." E eu disse:
‘Nao, eu queria que o senhor contasse.’

Areacdo de Isabel quando Vitéria nasceu - no outro dia 0 médico pediu
para reunir o pai de Vitéria e a mée. O pai veio para a maternidade e a
gente, no dia que ela nasceu, na tarde, a gente ficou tentando néo
mostrar. Quando ia levar a menina pro peito, ai ela olhava assim e
falava: ‘Mamée, o nariz dela é amassado?’ Realmente o nariz dela era
amassado, pregado, eu quem fui ajeitando, até hoje é miudinho. Ai eu
dizia: ‘E n&o, € o nariz.’

Mas s6 que quando Dr. C. chamou o pai e ela, e disse que queria
conversar com ela e explicar sobre o bebé, ai ela, eu pensei que a
reacdo dela ia ser um susto, mas nao, foi normal. Ela chorou, mas foi
um choro assim bem normal. Dr. C. chorou também, na hora, pela
reacdo dela. Ai ela disse: ‘Jesus me preparou’. Nem eu sabia e
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perguntei: ‘Por que mulher?’ Ela disse: ‘Porque naquelas revistas que
a senhora arranjou com R. e me deu pra ler sobre ser mée, vinha uma
revista pequenininha dentro, falando sobre criancas especiais e eu me
interessei muito e comecei a ler, ai pronto, a reagdo dela foi normal.
(Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de
maio de 2018).

Quando abordamos a questao familiar, incluimos a afetividade no sentido
mais amplo que possa existir. Quando narramos a historia de Vitoria, podemos
afirmar que é na familia onde tudo comeca a nascer, fluir e prosperar, inclusive
a educacao. Comprova nossa afirmativa os seguintes trechos das entrevistas

realizadas com Dona Maria e com sua irma:

Assim, eu acho até que nés exageramos, porque era a familia toda tao
feliz. Parece que por ser especial nds reagimos de uma forma assim
emocional sabe? A familia toda, a familia todinha abragou, ndo teve
aquela coisa assim de rejeitar. (Trecho da entrevista realizada com a
irm& de Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Eu liguei para 0 meu irméo cagula também, eu liguei e ele veio. E todos
0s meus irm&os me abracaram de uma forma boa. (Trecho da
entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de maio de
2018).

Essa narrativa de Dona Maria nos remete a Freire (1981, p. 79), quando
afirma: “Ninguém educa a ninguém e todos nos educamos em comunhdo,
mediatizados pelo mundo”. Na familia de Vitoria essa educacdo em comunhao
foi intensificada com seu nascimento e mais ainda pela descoberta de sua
condicdo de uma crianca especial, que necessitava da benevoléncia dos que a
cercavam, mas que trouxe consigo a capacidade de ensinar, mesmo que
fortuitamente, a construcao de relacdes fraternas e amorosas - apontadas como

processos que se desenvolvem.

4.3.2 O tratamento

De inicio, os médicos achavam que Vitoria tinha Sindrome de Down, pelas
caracteristicas fisicas apresentadas. Sem que fosse feito qualquer exame para
um diagnostico mais aprofundado, o médico responsavel pelo parto comunicou
primeiramente a avd materna que Vitoria era uma crianca “especial’. Logo em

seguida, foi a vez de a mée ser comunicada da condicdo da filha que acabara
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de vir ao mundo. Mae e avO receberam a noticia de forma tranquila,
transparecendo uma certa emogao, o que, de certa forma, era o esperado.
ApGs toda a familia tomar conhecimento sobre a condigéo de Vitoria, veio
o aconselhamento dos médicos de levarem a crianca para uma capital, onde
teria uma assisténcia com melhores recursos meédicos. Diante disso, com poucos
dias apds seu nascimento, Vitéria foi levada a Fortaleza - CE, onde foi assistida
por uma equipe médica especializada, a qual deu inicio ao seu tratamento. Dona

Maria assim narrou esse momento:

Depois, com oito dias, antes de Isabel tirar os pontos, a gente foi para
Fortaleza, porque Doutora Simone, uma médica muito conhecida la na
cidade que a gente morava, disse: ‘Nao fique aqui, essas criancas
desenvolvem muita coisa, va para Natal.” Como eu nao tenho apoio em
Natal, mas eu tinha em Fortaleza, porque 14 eu tinha minha irma, eu fui
para Fortaleza. Ai la eu tive o apoio. Ela ficou em um hospital muito
bom, minha irm& conseguiu botar ela la. L4 ela comecgou o tratamento.
Eu comecei neste hospital, Vitéria tinha 8 dias de nascida quando a
gente fez a primeira consulta. Eles pediram logo o cariétipo, que era
para saber se ela tinha a Sindrome de Down, porque as caracteristicas
sdo bem parecidas. E a mao dela, quando ele abriu a méo dela, ele s6
achava estranho os dedos dela, mas quando ele abriu assim, ai ele
disse: ‘N&o, vamos fazer para ter a confirmagéo.” O polegar dela ndo
tem o que tirar de um Down. (Trecho de entrevista com Dona Maria.
Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Vitéria segue acompanhada até hoje por varios profissionais médicos,
entre 0s quais estado: psicologo, psiquiatra, fonoaudidlogo, dentre outros. Essa
assisténcia profissional passa uma ideia forte de que lhe ajuda bastante a
manter-se firme e forte, além de saudavel e dentro dos padrdes que Ihes séo
considerados normais.

Na escola, a equipe multidisciplinar é de suma importancia para que,
como coloca Correia (2008, p. 19), seja permitido tracar cuidadosamente um
ensino elaborado e orientado de acordo com as capacidades e necessidades

individuais de Vitéria.

4.3.3 Como a sociedade e a familia encaram o preconceito

Mesmo nao sendo caracterizada como uma novidade dentro da Medicina,

a Sindrome de Turner é cercada pela falta de conhecimento ndo apenas da
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sociedade em geral, mas de muitos profissionais da saude que estéao totalmente
“por fora” do assunto, 0 que acarreta muitos estigmas e preconceitos.

No caso de Vitoria, por vezes é considerada como desobediente, mal-
educada e até rebelde, o que lhe traz algumas consequéncias negativas no
convivio social. A principal delas, em alguns momentos, € a excluséo
progressiva, que a afasta de outras criancas e dificulta ainda mais a socializacao.

Vitéria tem como referéncia, além de sua avé materna, que € quem lhe
educa desde cedo, uma tia materna (Valéria), que exerce o papel mais “incisivo”
com ela, dizendo “n&o”, sendo rigida quando necessario e a aconselhando a
guiar-se pelos rumos da educacao. Sobre a tia de Vitdria, assim se pronunciou
Dona Maria:

Ela, essa minha filha, que é tia de Vitdria, sempre acompanhou, eu digo
que ela tem tipo uma moral. Vitéria obedece a ela em tudo. A méae dela
ndo sai s6 com Vitoria, ndo vai ao shopping. Ela ndo vai a um
supermercado, ela ndo vai porque Vitoria faz o que quer com ela, ela
tem medo da prépria filha. J4 a tia ndo. Essa sai s6 com ela, vai para o
cinema. Ela diz: ‘mamé&e arrume Vitéria que eu vou para o cinema com
ela.’” Ela tem uma firmeza com Vitéria, € quem me ajuda na criacao,
na educacao, em tudo, e até financeiramente. (Trecho de entrevista
com Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018.)

Em se tratando de preconceito, vivemos numa sociedade que ainda
precisa avancgar bastante em varios aspectos. Muitos rétulos séo criados
frequentemente e aplicados por adultos. As criangas reproduzem o que vao
vendo diante de si repetidamente. Por outro lado, sdo receptivas, amorosas,
comunicativas, acessiveis e, na maioria das vezes, conseguem driblar as
adversidades bem melhor do que os adultos. Um bom exemplo de que as
criangas sdo amaveis e receptivas € a convivéncia harmoniosa que os colegas
de sala de Vitdria mantém com ela. Obviamente, recebem o incentivo da
professora e o retorno positivo da propria colega, que sempre os trata muito bem.

Em contrapartida, conforme as narrativas da tia e da avdé materna de
Vitéria, foram varios os episodios de preconceito enfrentados por elas
relacionados a Vitoria. Um deles so foi detectado porque uma garota confessou
ter sido proibida pela mée de brincar com Vitdria, porque ela era uma “menina

doida”. Dona Maria assim narrou o episédio:
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Um dia eu estava sentada |4 na calcada, ai eu vi a crianga sentada
dentro do portéo e eu disse: ‘Marina, chame sua méae, venham para ca
pra vocés brincarem’. Ai ela respondeu: ‘ndo, mainha ndo gosta nao,
porque Vitéria € doida.” Mas tem também adulto que faz isso. Tem
adulto que acha que ela faz isso, que o comportamento dela é porque
quer e ndo porque é especial. Pronto, eu sofro, mas as pessoas me
criticam, dizendo que muitas coisas no comportamento de Vitéria a
culpa é minha, porque Vitéria € uma crian¢a sim. Pronto, ela quer essa
chave, ela ndo desiste facil, ela enche, na verdade ela nao desiste.
Enquanto ndo consegue, ndo desiste, sabe. Vocé tem que ter pulso
firme mesmo. Ai muitos falam do comportamento dela, o mau
comportamento, a culpa € minha. Ai eu fico triste, porque muitas coisas
ndo é. Porque quando eu vou no CAPS, vocé viu |4 aquela ruma de
mae, aquela ruma de crian¢a. Uma crianga de 16 anos tendo o mesmo
comportamento que Vitoria de 10 e a mée olha para mim e diz: ‘eu ndo
sei mais o0 que eu fago'. E eu vivenciando a mesma situa¢do. As
pessoas que estdo de fora acham que é porque ela é malcriada, o
sofrimento da gente é esse. Eu ja deixei de sair com Vitéria por conta
disso. Eu vou ao shopping, eu vou Apodi, vou a casa da minha irma -
porque se eu descer para a familia do meu esposo, é mais estressante,
fica incomodando os vizinhos, porque eles querem ser agradaveis com
ela e ficam dando as coisas a ela e eu acho errado. (Trecho de
entrevista com Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Conforme relatamos, a ST é rara, pouco conhecida e as pessoas,
infelizmente, tém pouco acesso a informacdo no que se refere a sindrome.
Vivemos em uma sociedade em que muito se fala sobre empatia, mas pouco se
pratica. Muito se fala em solidariedade, mas poucos sabem seu verdadeiro valor.
Sabemos que criangas ndo nascem preconceituosas, elas convivem com adultos
e apreendem deles conceitos e pré-conceitos. Herdam julgamentos pautados
por género, racga, religido. E assim vamos transformando-nos em seres humanos
cada vez mais individualizados.

A familia de Vitéria tem uma visdo extremamente democratica a respeito
disso e procura compreender até os piores julgamentos, sempre respaldados

pelo amor ao proximo.

4.3.4 A importancia da escola na visado da familia

Todos os dias, a familia de Vitoria enfrenta um novo desafio. No que se
refere a sua aceitacdo para uma vida social mais proxima do que se pode
considerar dentro da normalidade, aqueles com quem a garota “especial”
convive diretamente acabam tendo que transpor barreiras para que suas lutas

nao sejam em vao e sua vida possa seguir 0 percurso de uma forma mais leve,
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tentando manter-se distante o quanto possivel das inumeras situacfes
conturbadas que envolvem outros e acabam desgastando a todos.

Definimos como desafio as batalhas diarias que séo parte da rotina de
guem se empenha em buscar melhorias “de” e “para” aqueles e aquelas que tém
alguma necessidade educacional especial, garantindo-lhes os direitos
garantidos constitucionalmente, muitas vezes nédo reconhecidos por parte das
autoridades competentes, e em muitos casos, até mesmo pelos proprios
familiares.

Quando chegou o momento de Vitoria ir para a escola, deparou-se com
um dos espagos que, hoje, talvez, enfrenta as maiores adversidades para
oferecer aos seus alunos — todos eles - uma aprendizagem relevante e
expressiva que dé énfase ao desenvolvimento e ao crescimento intelectual de
cada um. A escola €, pois, espaco que deve considerar a inclusdo como fator
primordial, recebendo, aceitando e bem acolhendo toda a comunidade. Segundo
Martins (2005, p. 29), sdo necessarios:

Principios de aceitacdo das diferencas individuais como um atributo e
ndo como um obstaculo, na valorizacdo da diversidade humana pela
sua importancia para o enriquecimento de todas as pessoas, no direito
de incluir e ndo de excluir e no igual valor das minorias em comparacao
com a maioria.

Quando decidiu matricular Vitéria em uma escola, na cidade de
Mossor6/RN, sua familia vivenciou duas faces da educacédo: a ndo tao inclusiva
assim e a que, de fato, inclui. Viveram algumas mas experiéncias, inclusive em
escolas privadas, que, desprovidas de preparo, ndo souberam recepcionar
Vitoria e proporcionar-lhe o devido tratamento. Conforme Mantoan (2003, p. 22):

Problemas conceituais, desrespeito a preceitos constitucionais,
interpretacdes tendenciosas de nossa legislacdo educacional e
preconceitos distorcem o sentido da inclusdo escolar, reduzindo-a
unicamente a inser¢do de alunos com deficiéncia no ensino regular.
Essas sdo, do meu ponto de vista, grandes barreiras a serem
enfrentadas pelos que defendem a inclusdo escolar, fazendo
retroceder, por sua vez, as iniciativas que visam a adogao de posicoes
inovadoras para a educacao de alunos em geral.

Quando questionada sobre qual seria 0 objetivo da familia ao colocar a

crianca na escola, a avé de Vitdria ndo hesitou em narrar a estrada percorrida:
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Quando eu levei Vitéria para esses médicos, que eles disseram que
ela nao ia falar, ndo ia andar, e se ela chegasse aos 5 anos seria uma
vitdria; porque como ela é da sindrome de Turner mosaico, os médicos
achavam que ela iria desenvolver outros tipos de doencas. Tanto que
Vitéria comecou a desenvolver neutropenia. Na época, ela chegou a
tomar umas vacinas. Essa doenca, pelo que minha filha pesquisou, tem
deles que precisa fazer quimioterapia, mas quando eu descobri foi
cedo, entéo ela tomou essas vacinas e ficou boa

E quando eu coloquei Vitéria cedo na escola, foi 0 mesmo objetivo que
guando eu coloquei ela na fonoaudi6loga, quando ela tinha 3 meses,
porgue ela ndo guardava a lingua, a lingua dela era para fora. Ai me
disseram que ela ndo vai guardar a lingua. Aquela coisa que tem
familia que ndo ajuda, que nao acreditava. Mas eu tinha fé. Eu vinha
de 6nibus, de taxi, mas eu ia eu vinha de Apodi. Dormia na casa da
minha cunhada. Eles diziam que ela ndo ia andar, mas Vitéria andou
com 11 meses, e logo logo comecou a falar as primeiras palavras.
Falava meio ruinzinho, mas ja dizia. Quando eu coloquei Vitéria na
escola, meu objetivo era o qué? Era Vitéria aprender a ler bem mais
rapido, chegar a fazer o nome dela. Nessa idade que ela tem hoje eu
ja sonhava com Vitéria fazendo o nome dela, mas eu conversando com
a professora, um dia, ela me disse - eu nunca esqueco disso - que tem
um tempo, tem um tempo deles. Eu conversando com ela que Vitéria
jatem 10 anos e ndo sabe escrever o nome dela, mas ela me falou que
cada crianca tem seu tempo: “Nao esqueca que Vitdria € um bebé
especial e vai chegar o tempo dela, e a senhora vai ficar feliz, € com
12 anos com 13, 14, mas ela vai aprender, porque eles sdo inteligentes
e ela é inteligente”. Desde esse dia eu diminui mais a ansiedade de
guerer que ela aprendesse a ler, mas eu fico incentivando do mesmo
jeito. Quando eu vou deixar ela na escola, eu fico cantando as
musiquinhas que tém o nome, tem as letras do nome dela. Por
exemplo, cantando a musiquinha da letra G, eu t6 em qual? Todo dia
eu fico incentivando. Quer dizer, eu t6 esperando em Deus e no tempo
certo, mas também néo td desistindo. Todos os dias eu estou indo para
a escola, converso com as professoras, que sdo as profissionais
maravilhosas. Nao critico nenhuma, ao contrario. Ontem eu dei carona
a diretora e ela, conversando comigo. No dia que falta a cuidadora, ela
leva Vitéria para a salinha da diretora, ela vai fazer o papel de
cuidadora. Quer dizer, para mim isso é uma satisfacdo muito grande,
ela faz esse gesto, a diretora, ir para uma sala ensinar minha filha.
(Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de
maio de 2018).

Na trajetoria para encontrar uma escola que Vitéria melhor se adaptasse,

seus familiares se depararam com espagos escolares e profissionais dos mais

variados perfis, com destaque para 0s que bem recepcionaram e atenderam as

expectativas da familia da nova aluna que ali chegava, como também

conseguiram, de alguma forma, acatar os anseios da prépria Vitoria. Eles fizeram

com a aluna se sentisse a vontade ndo s6 no novo ambiente, mas também com

a professora, os colegas de classe e demais pessoas com quem passaria a

conviver diariamente fora do seu lar. Dona Maria narra um episédio singular:

Ela se desentendeu com a amiguinha e a mée da amiguinha veio tomar
satisfacdo; eu pedi desculpa e ela chamou Vitéria de doida. E eu disse
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gue ndo, que ela ndo era doida, que ela era um bebé especial e que,
muitas vezes, ela tem um surto. E ela disse que canto de doido era em
casa ou no S&do Camilo. Ai, pra para nao ter bate-boca, eu vim para
casa chorando, né? No outro dia, a professora de Vitoria, que era tia
Rosa, me pediu desculpa, mas ela ndo tinha obrigagdo de me pedir
desculpa, porque a professora néo teve culpa. Tia Rosa ndo teve culpa
de Vitéria ter dado na menina. (Trecho de entrevista realizada com
Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Segundo Correia (2008), a medida que a incluséo procura levar o aluno
com NEE as escolas regulares e, sempre que possivel, as classes regulares,
onde, por direito, deve receber todos o0s servicos adequados as suas
caracteristicas e necessidades, devemos lembrar que incluir ndo € categorizar,
nem rotular, mas transpor toda e qualquer barreira, seja entre os proprios alunos,
entre pais, ou entre a comunidade como um todo.

Com essa visdo, mesmo sem base tedrica, Dona Maria revela sua
decepcao pela falta de atitude da escola em estender a politica inclusiva para
pais e comunidade. Assim ela se pronunciou sobre a posi¢cao da escola quanto

ao episadio narrado anteriormente:

O que me deixou mais triste foi que eu queria que a escola tivesse feito
uma reunido entre a gente, para debater, mas a escola fechou os olhos.
E comecou, |4 na escola, os meninos a chamarem Vitéria de doida.
Todo dia Vitéria chegava chorando, porque os amiguinhos chamavam
ela de doida. Foi quando eu fui procurar a sua escola la, através de
uma amiga minha que me disse. E Vitéria comecou a se identificar com
as meninas, com tia E. Mas ela dava muito trabalho, ela tava naquela
fase de rebeldia, estava saindo ja de um estresse, porque a escola
virou um estresse para Vitéria. Ai, quando eu fui para I, foi no tempo
gue tia E. estava s0, e a gente foi atras de uma cuidadora. (Trecho de
entrevista realizada com Dona Maria Mossor6 — RN, 18 de maio de
2018).

N&o se pode negar que ainda ha muito a ser feito em termos de eficacia
e expansdo de projetos que envolvem a inclusdo. Por outro lado, € preciso
reconhecer os esforcos que algumas escolas interessadas pelas politicas de
inclusdo fazem para assegurar aos seus alunos o conhecimento relevante e
transformador, visando seu desenvolvimento intelectual, independentemente de
questdes sociais, familiares, politicas, econémicas, culturais ou religiosas.

Existem inumeros cursos de aperfeicoamento disponiveis para
professores que se interessem na pratica educacional inclusiva, que queiram se
atualizar e procurar novas perspectivas que os ajudem a melhor entender as

reais necessidades dos seus alunos. Dessa forma, poderdo ajustar uma
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metodologia mais assertiva possivel, no intuito de direcionar esses alunos — os

quais a aprendizagem lhes é confiada — a um nivel desejado de conhecimento.
Exemplo de uma escola que se empenha em garantir a boa convivéncia

e aprendizado de alunos especiais € a que Vitoria esta matriculada hoje.

Conforme relato de Dona Marria:

E que foi uma coisa maravilhosa. Porque a escola ela hoje é uma
maravilha. Hoje, minha irma disse: ‘Nao mulher, ndo va deixar ela na
escola ndo, ela dorme a tarde, hoje é sexta também’. E Vitéria disse:
‘Nao tia, eu tenho que ir para a aula hoje, eu ndo consigo dormir eu
tenho que ir para a aula.” Hoje eu fico feliz, pois a escola, para minha
filha, € uma alegria. Vitoria chega na escola, o porteiro ela chama de
vovo, vovd Antbnio. A diretora € um amor de pessoa. Com a professora
mesmo dela eu tinha uma coisa que eu ainda néo tinha entendido,
assim que eu achava que ela tinha, mas esse ano a gente teve uma
conversa, foi 6timo. E porque Vitoria, ela é muito rebelde, acho que é
porgue ela ndo tinha tido ainda aquele pulso, aguela maneira de cuidar,
de tomar as rédeas. Nao sei se ela tinha medo de eu nédo gostar; a
gente conversou, eu expliquei a ela como era, com Vitéria tem que ser
assim, ndo tem esse negocio de Vitdria lhe gritar ndo, se gritou ponha
de castigo, o certo é esse. (Trecho de entrevista realizada com Dona
Maria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Para que todas as criancas tenham direito & educacdo em escolas do

7

ensino regular é necessario levar em consideracdo a filosofia da educacéo
inclusiva, que pretende e se interessa pela adaptacdo para Ihes oferecer uma
resposta eficiente. Deste modo, devem ser estabelecidas mudancas nas praticas
educativas das escolas, a fim de que se desenvolvam métodos pedagogicos
h&beis para atender a urgéncia das criancas, sobretudo das que apresentam
alguma necessidade educacional especial.

Para Correia (2008), uma escola inclusiva € uma escola onde toda a
crianca € respeitada e encorajada a aprender até ao limite das suas
capacidades. Reforga esse argumento o seguinte trecho da entrevista com Dona

Maria:

Ela comecou a ir pra escola com dois anos e seis meses, numa creche
da Prefeitura, para fazer um teste, mas foi um caos, um trauma, porque
ela chorou da hora que chegou até a hora que eu fui buscar ela. Foi a
semana todinha, e a outra semana. chorando. Ai eu desisti. Al levei
para uma escola particular. Quando chegou 14, ela foi a primeira
semana, e eu disse: ‘mulher eu vou fazer um teste, se der certo eu
coloco ela.” Al levei, ndo deu certo, porque ela sé chorava. Ela se
identificou com tia Ana, que é uma pessoa, uma professora
maravilhosa, bem carinhosa, ja foi abracando ela. Porque quando eu
fui falar com o pessoal da escola, eu pedi para quando ela chegar,
fossem logo abracando ela. Ai eles abragaram para receber ela com
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abraco, para ela se sentir acolhida, porque ela se sentia mais segura.
Tia Ana foi, levou ela para a sala, foi mostrando os brinquedos, os
joguinhos, porque ela gosta muito de brinquedos, de jogos. (Trecho de
entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de maio de
2018).

De fato, lembro-me que quando Vitdria ia para minha sala, ela ia direto
para os brinquedos, para os joguinhos que tinha la. Ela sempre anda com um
objeto de transicdo!® consigo, para se sentir mais segura. Ela leva de casa para
a escola e vice-versa. Creio que esse ambiente a fazia se sentir em casa. Nas
palavras de Dona Maria:

Al, nessa escola, ela se sente mais a vontade e disse: ‘Mdinha pode ir
gue eu fico.” Entdo eu que sai chorando dessa vez, mas de felicidade,
porgue eu estava naquela batalha de se adaptar. (Trecho de entrevista
realizada com Dona Maria Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

No intuito de aprofundar a questao do preconceito, questionamos a avo e
a tia de Vitdria a respeito de outros tipos, acontecimentos ou situacdes de
preconceito em relagcdo a condicdo de Vitéria. Elas responderam que existe sim
diferenca no tratamento. Relataram que vivenciam cotidianamente o
preconceito, inclusive no ambiente familiar, pela questéo da hiperatividade dela.

Dando continuidade a entrevista, a tia de Vitéria descreveu um episédio
gue ocorreu na escola em que Vitéria estuda atualmente, quando em um
determinado momento, brincando com seus colegas, ela citou a expresséo
“cruzar”, e 0 pedagogico chamou os responsaveis para uma reuniao por causa
disso. Para a familia, o fato de Vitéria usar a palavra “cruzar” em seu vocabulario
€ natural, ja que ela assiste muitas coisas (desenhos) relacionadas aos animais

e esse € um termo que faz parte do meio animal. Assim explicou sua tia:

Ela ndo sabe o ato do cruzamento, mas sabe que para nascer um porco
tem que cruzar. Entdo, ela usou essa palavra e falava muito em
casamento, e a gente sabe que toda crianca, e principalmente a que
tem deficiéncia, tem uma sexualidade muito aflorada. Entdo nos fomos
para uma reunido la por causa disso e ela perguntou como era que ela
sabia, ai eu disse: ‘E s6 vocé assistir aos filmes da Cinderela. Como é
gue ela sabe que nasce bebé? Agora se ela tivesse relatando aqui o
ato sexual eu ficaria preocupada, seria de admirar. Agora ela saber que
pra nascer uma crianca precisa de um homem e de uma mulher, ela
assiste desenho animado e o préprio desenho animado fala isso.

13 Objeto transicional é o nome dado aos brinquedos e referéncias utilizadas para que a crianca, ao sair
do ambiente familiar, possa continuar com a lembranca dele. Essa pratica auxilia nos processos de
seguranca e adaptacao infantil.
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(Trecho de entrevista realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio
de 2018).

A familia de Vitoria, ao ser convidada a comparecer a escola para impedir
que aquele comportamento em forma de comentéario pudesse vir a se repetir
futuramente, acabou sendo surpreendida negativamente, pois entende que é
papel da escola resolver de forma simplificada o ocorrido, sem dar tanta
importancia a algo que néo consideram relevante. Afinal, 0o ambiente escolar esta
sempre munido de profissionais da educacao, os quais devem estar preparados

para encarar essa e outras situagdes semelhantes. Em outras palavras:

A escola comum é o ambiente mais adequado para se garantir o
relacionamento dos alunos com ou sem deficiéncia e de mesma idade
cronoldgica, a quebra de qualquer acdo discriminatéria e todo tipo de
interacdo que possa beneficiar o desenvolvimento cognitivo, social,
motor, afetivo dos alunos, em geral. (MANTOAN, 2003, p.23).

No decorrer da entrevista, a avo falou que, nesse periodo, ndo deixou

mais que Vitoria assistisse aos desenhos da Barbie, pelo fato de a personagem

ter namorado e, possivelmente, instigar algo semelhante ao ocorrido.

4.3.5 Empatia

A compreensdo e 0 amor que preenchem o espaco em que Vitoria passa
a maior parte do seu tempo fez dela uma crianca muito empatica e consciente
de sua condicao de crianca especial. Alias, sua empatia € incomum para a sua
idade. Diante de limitac6es impostas pela ST, ela € capaz de perceber detalhes
gue, muitas vezes, escapam da maioria das pessoas. Vitéria olha ao redor e vé
muito de si. Para exemplificar essa habilidade da menina Dona Maria narrou este

episodio:

Todo dia ela pede algo pra levar. Ontem ela levou uma boneca, que eu
contei até a menina, a psicopedagoga que tava la. Ela disse: ‘achei tdo
interessante Dona Maria, Vitéria trouxe uma boneca faltando dois
dedos, ndo, dois dedos, s6 tem dois dedos, faltando trés dedos, ai ela
disse que a bonequinha dela era especial.” N6s fomos para Apodi, ai
minha menina foi visitar uma colega dela. Chegou 4, tava essa menina
com essa boneca, essa menina s0 tinha essa boneca, faltando esses
trés dedos, Vitéria endoidou por ela, eu disse: ‘ndo Vitdria, ela sé tem
essa boneca para brincar, e vocé tem varias, escolha uma das suas
bonecas e leve para poder vocé dar a sua amiguinha, e sua amiguinha
da aquela. Ela s6 tem uma, ai vocé escolhe a sua melhor para dar a
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ela, porque a melhor que ela tem é aquela. Ai ela nao esqueceu. Nés
fomos para um cha de fralda Ia, ai ela tinha duas bonecas, uma que
ganhou de uma colega minha e outra que ganhou da méae dela, aqui,
ela chamava de gémeas. ‘Mainha eu vou dar uma das gémeas’. O
pessoal da casa da menina ficou espantado porque Vitéria ia trocar
uma boneca nova por uma boneca velha. Para vocé ver como é as
coisas. Mas a bonequinha velha da menina ela s6 tem ela, é o melhor
gue ela tem, ela vai dar a Vitdria o melhor dela, entdo Vitéria tem que
dar o melhor dela. (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria.
Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

A historia de vida de Vitéria € por si s6 uma grande histéria, uma belissima
narrativa. Trata-se de uma crianga que vem desafiando a Medicina, as
estatisticas, 0s numeros, as previsées, que vem, acima de tudo, desafiando uma
sindrome rara e vivendo a sua vida como uma vitoriosa. Vitéria € cheia de
virtudes e quem com ela convive e se permite aprender, diariamente é

privilegiado com ensinamentos abundantes, como este que foi narrado por Dona

Maria:

Muitos adultos fazem com egoismo entendeu. Vocé tenta mostrar
humildade, é o seu filho, e as pessoas vdo com egoismo. ‘A Vitéria vai
trocar uma boneca velha dessa!’ Mas a gente ndo pensa dessa forma,
pensa que aquela bonequinha velhinha faltando dedo tem valor para
aquela crianca, porque ela s6 tem ela. Ela chama a boneca de meu
filho. Ela disse: ‘vamos levar meu filho para o CAPES’. Ai eu disse: ‘por
que Vitéria?' Ai ela disse: ‘Porque ela é especial, ela s6 tem dois
dedos.’ (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 —
RN, 18 de maio de 2018).

Nesse momento, nos chamou atencdo o sentimento de cuidado que a
menina demonstrou para com a boneca, revelando mais sensibilidade que
muitas pessoas ditas “normais”. Na continuagdo da narrativa, Dona maria

relatou:

Ai eu perguntei: ‘E vocé vai consultar com quem?’ Ela disse: ‘Com meu
amigo Doutor B’ [risos]. Ela quer um bem a doutor B. Eu fico assim
pensando o entendimento de Vitéria. Ela diz assim: ‘Méinha, eu acho
qgue meu filho é autista.” Ai eu disse: ‘Vitéria, por que ela é autista?’
(Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de
maio de 2018).

Na curiosidade de entender a razdo de Vitoria ter falado que a boneca
tinha autismo, foi perguntado a avo se ela teria algum amiguinho com a doenca.

Ao que Dona Maria respondeu:
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Tem um amiguinho dela do ano passado e outro esse ano. Tem um
autista na outra sala, que ficou pela manha, que estudava junto com
ela. Era amigo dela, ndo lembro o nome dele, mas até o nome dele ela
dizia. (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossoré — RN,
18 de maio de 2018).

7

O entendimento de Vitéria quanto a essa boneca “especial” é reflexo do
seu cotidiano, de sua vivéncia, de como ela ja assimilou a experiéncia rotineira
com a Sindrome de Turner e na convivéncia com outros colegas também
“especiais”, a quem é conferido 0 mesmo tratamento que a ela.

Outra percepcgdo agucada de Vitoria foi relatada por sua tia, que um dia
chegou atrasada na escola para busca-la, porque houve um contratempo na ida,
e quando chegou ela ja estava quase chorando. A avo falou que a menina
conhece o horario que chegam para busca-la e que se nao forem buscéa-la no
horario, ela percebe e fica incomodada.

A tia de Vitoria, que é bastante presente em sua educacao, relatou que,
sempre ao chegar a casa dos pais, precisa conversar com eles para saber as
novidades e Vitoria fica insistindo, querendo atencdo. Entdo ela da mais “sim” do

qgue “nao”, porque diz que Vitéria ndo espera. Em complemento ela afirmou:

Entdo eu agora estou analisando e todas as vezes que ela vier falar
comigo eu vou parar para ver e querer saber o que é que ela ta
guerendo, porque todo dia se aprende alguma coisa. N&o tem livro que
ensine, € na vivéncia. O adulto tem entendimento do que €&, me dé
licenca, mas a crianca ndo, e ela ndo. E a experiéncia ela é muito
complicada, nada que o livro possa viver, ele ajuda, ele contribui, ndo
€ no estudo da gente, principalmente no que é direito dela. Eu acho
gue hoje ela tem muita coisa por conta de mamae, tudo o que ela é
hoje é por conta da minha mae. Se ela tem salde, se ela anda, se ela
fala, se ela estuda, tudo isso é por conta de mamae. Se néo fosse por
ela, eu nem sei se ela estaria viva até hoje, isso € um fato. Assim, dai
a César o que é de César. Entéo ela existe, a existéncia dela é por
conta de mamde, apesar de a formada ser eu. Na verdade, até
pudesse ter mais conhecimento né, mam&e nédo tem o conhecimento
porgue ndo teve a oportunidade de estudar como eu tive. Entéo, talvez,
vocé sabe, porque sabe mais, mas ndo, tudo que Vitéria tem, todo
acesso a qualquer direito, que ela tenha hoje, é por conta de mamae.
E meu pai, meu pai é como eu, ele ajuda, mas o maior esfor¢o, maior
ajuda que Vitéria tem é da minha mée, é quem segura a barra, é ela o
processo de busca, 0 processo de querer que ela viva. Maméae lutou
pela vida dela. A gente ajudou com medicacao, com fralda descartavel,
levando para o passeio, conversando. Eu tenho uma relagdo de
autoridade com Vitéria, eu construi essa relacdo, ela me reconhece
como tia, mas ela me obedece, me escuta. (Trecho de entrevista
realizada com Valéria. Mossord — RN, 18 de maio de 2018).
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Dando continuidade a entrevista, a tia de Vitéria afirmou que uma das
condicdes para casar-se foi que, talvez, um dia, ela precise cuidar de Vitoria.
Que se, por acaso, a mae dela vier a falecer, ela quem vai assumir Vitéria. O
marido dela aceitou essa condicdo. Talvez ndo precise nem chegar a falecer,
basta que chegue um momento em que a sua mée, que € a avo de Vitéria, ndo
tenha mais condigbes fisicas de seguir cuidando dela. Ela entdo afirmou

categoricamente:

Quando eu perceber que a minha méde ndo tem mais condi¢cbes de
cuidar de Vitdria, ela € minha, eu tomei essa responsabilidade para
mim. Entdo, talvez nesse dia eu me sinta até mais parte desse
processo, mas, até entdo eu me sinto como uma pessoa que ajuda.
(Trecho de entrevista realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio
de 2018).

4.3.6 Vitéria em movimento

A pesquisa também abrangeu o desenvolvimento fisico de meninas com
ST. No caso de Vitoria, nos foi informado que, atualmente, ndo pratica nenhuma
atividade fisica. Tia e avd alegaram que, além da rotina ja muito atribulada, ela
tem certa resisténcia para lidar com qualquer pratica que envolva movimento,
que exija dela um esforco fisico maior, como correr, andar de bicicleta, jogar

bola, etc. Seguem trechos do relato das entrevistadas:

E uma falha nossa. Assim, na verdade, ndo s6 por parte de mamae,
mas por todos mesmo, representantes dessa familia. E tipo uma
missdo da gente. A vida € tao corrida que ninguém para para se engajar
em fazer isso. Mamé@e ja passa o dia inteiro, ja leva para terapia, para
consulta, para escola, ela fica com ela durante o dia. Entdo mamée
deveria ter uma contrapartida de outra pessoa que exercesse esse
papel de fazer atividade fisica junto com ela. Eu até tentei, né?
Matriculei ela na natacdo, mas ndo deu certo, porque como eu moro
na abolicdo I, ai para vir para ca é muito longe. Nao da certo. E ele
deixa aula muito solta. (Trecho de entrevista realizada com Valéria.
Mossoro — RN, 18 de maio de 2018).

Ele deixa a aula como se fosse uma brincadeira e eu queria que fosse
uma disciplina. (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria.
Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Até tem a atividade, que € uma academia, que seria ideal para Vitoria,
mas sO que a mesma questdo, a distancia. Fica muito longe. Os
profissionais |4 séo 6timos, mas ela € uma crianca que tem problemas
de taxas, e precisa fazer alguma atividade. (Trecho de entrevista
realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).
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Eu ia comecar a fazer atividade, eu e ela, de manhézinha, caminhada.
Vamos fazer, que tem uma praca aqui perto, ai noés estamos
combinando assim: Vitéria vocé acorda cedo e a gente vai dar todo dia
uma caminhadazinha, mas ela reclama para levantar cedo. (Trecho de
entrevista realizada Dona Maria. Mossor6é — RN, 18 de maio de 2018).

Porque ela € uma crianga corajosa. Para animal ela é bem ousada, ndo
tem medo de nada. Mas o que envolve a a¢édo de corpo, correr, andar
de bicicleta, jogar bola, tudo que envolve se mover, ela tem resisténcia.
E vocé percebe assim que ndo é s6 porque ela é sedentéria, vocé
percebe que ela tem medo, ela tem medo. A Unica coisa que ela ndo
tem medo é da natacdo. Mas se for para tomar um banho de mar, ela
nao vai, e nem todo rio ela entra, ela ja fica com medo. Ela é uma
crianca que tem um pouquinho de medo. (Trecho de entrevista
realizada com Valéria. Mossord — RN, 18 de maio de 2018).

Em meio ao que conversamos, deu para perceber que a familia esta em
consenso e consciente da importancia de Vitoria se exercitar. A propria avo e tia
se comprometeram de, em breve, cuidar para que ela esteja envolvida em
alguma atividade fisica para o melhor desenvolvimento e desempenho dela em

todos os aspectos.

4.3.7 Acompanhamento profissional

Desde que nasceu, Vitdria vem sendo assistida por diversos profissionais
da area médica, pois a sindrome de Turner Ihe acarreta outras inumeras
situacdes que acabam debilitando, de certa forma, a sua saude. Atualmente, ela
esta sendo assistida por um psiquiatra, em fase de mudanga, assim como
também a psicéloga.

No periodo da entrevista, a fonoaudiéloga havia liberado Vitéria das
sessOes, mas a avo relatou que ela estava com a voz “embacada”. Ela também
tem uma psicopedagoga com quem faz acompanhamento, mas, no periodo da
entrevista, estava afastada. Sobre os trabalhos desenvolvidos por esses

profissionais com Vitoria, Dona Maria e Valéria disseram:

Ela é acompanhada pelo psiquiatra, Doutor B. Estamos tentando
Doutor R., mas pense numa dificuldade para agendar. Segunda agora
vou tentar, porque eu vou receber os cariétipos e vou tentar com ele.
E marquei com Doutor M o encaminhamento para psicéloga. Uma
colega minha postou no grupo que l& na UnP as psicélogas estédo
pegando criangas, que eles tém um consultorio la. Proxima semana eu
vou la na UnP ver se eu consigo a psicologa, porque Vitéria esta muito
desobediente. Eu queria conversar um pouco para ver se ela me
orienta. Vitéria estd numa fase bem dificil, sabe? A fonoaudiéloga
liberou ela. Ela ta com voz bem embacada. Eela disse que eu parasse,
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mandasse ela respirar e dissesse: ‘agora diga’, porque ela tem
preguica de falar. Mas, quem convive entende. De terapia ndo tem
mais ninguém, ela ta indo sé pro psiquiatra e pra escola. Tem uma
avaliagdo que Dr. B quer ver sobre o comportamento dela, para ele
fazer uma avaliag8o sobre o estresse. E eu estava dizendo que ela
estava bem estressada, mas, para ser sincera, eu estou gostando.
Assim, o dia a dia dentro de casa, se eu disser a vocé que ela ndo da
trabalho, eu minto, da. (Trecho de entrevista realizada com Dona
Maria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Perguntamos entdo a avo se ela estava preferindo agora, sem estar indo
tanto para os lugares que falou. E ela nos respondeu:
Isso. Ai eu perguntei a ele assim: ‘Dr. B, o senhor acha que eu estou
agindo errado, a forma que eu estou fazendo?’ Ai ele disse que nao,
gue ‘se toda mae chegasse a conclusdo que vocé chegou, muitas
criancas que passam por mim aqui, tinham um diagnéstico melhor’. A
resposta que ele me deu foi essa. ‘Porque tem mae que acha, mas eu
ndo posso dizer, porque eu ja levei uma esculhambacéo aqui de uma,
porque o menininho dela ndo estava se adaptando a escola’. E ele
pediu para ela tirar ele da escola, ai ele foi agredido, ai ele disse que
ndo pede. Ele disse que acha bonito meu gesto de reconhecer, chegar
pra ele, mas eu ja fui pra ele ja com medo de eu estar fazendo errado,
gue eu vejo as outras maes indo para os tratamentos, para tudo. Vitoria
nao gosta de circo. A tia diz: ‘mamae o circo, vamos para o circo’, e ela
disse ‘néo tia, eu ndo gosto’. Vitéria ndo gosta de parque. Sabe o que

Vitéria gosta? Ir para o shopping. (Trecho de entrevista realizada com
Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Concernente as idas ao shopping, a Tia Valéria completou: “Ir para o
shopping ver filme, o filme tem que ter pipoca e comer porque acabou a pipoca
ela quer vir embora, acabou as pipocas ninguém assiste mais filme.” (Trecho de
entrevista realizada com Valéria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

E uma longa e, as vezes, até cansativa jornada para todos os envolvidos
no “processo”, se é que podemos chamar assim. A prépria Vitéria, com uma
década de vida, ja passou por inimeros tratamentos e segue sua caminhada
assim, de médico em meédico, de consulta em consulta, de avaliacdo em
avaliacdo. Nao é facil para ela, ndo € facil para quem a acompanha, mas Vitoria

tem ido além de todas as previsdes que lhes foram dadas.
4.3.8 O nucleo familiar
Distante de ter o formato de uma familia chamada “tradicional”, o nucleo

familiar em que Vitéria vive € repleto de amor. Da mesma forma que ela é

apontada como um grande presente, o que pudemos ver ao longo da entrevista,
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€ No pouco convivio que com ela, € que ela também foi agraciada com familiares
encantadores. Conforme citado por sua tia materna, ela tem a melhor avo-mae
que ela poderia ter, uma pessoa que é sO dedicacdo e amor a ela, que fez e faz
de tudo por ela, que vive em funcao dela. Vitdria € um presente para sua familia
e a sua familia € o seu maior tesouro, mesmo que ela ndo tenha muita ideia

disso. Em complemento, sua tia Valéria afirmou:

Eu refor¢co muito isso aqui em casa. As vezes eu acho que o reforgo
até demais, porque a gente sabe que ela tem limitacdes, isso é um fato,
nao tem para onde a gente correr. Ela tem limitagcdes, mas ela é uma
crianca como qualquer outra, tem que ser disciplinada da mesma
forma, na mesma intensidade. E na escola eu sei que ela nao tem como
acompanhar os alunos, por conta das limitacées, mas isso ndo impede
gue a outra parte da escola, que é a educacdo, a socializacédo, o
envolvimento, a construcdo de relacdes, ndo venha a acontecer. E
como ela ndo tem muita convivéncia com crianga, porque aqui em casa
€ sO adulto, vocé viu, é sé adulto aqui em casa, aqui 0s vizinhos néo
tem filho, os vizinhos que tem acham que ela é uma pessoa doida, que
ela tem doenca mental, que ndo deixa os filhos se aproximar dela,
como o caso da nossa vizinha da frente. E eu ndo quero proteger ela
desses sentimentos, porque eu acho que isso fortalece também, mas
ndo tem. Entdo o Unico ambiente que ela convive com crianga € na
escola, ai se a gente tira esse Unico ambiente que elatem [...]. (Trecho
de entrevista realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de
2018).

Sua avoé, Dona Maria, também néo € de acordo que Vitoria saia da escola,
pois, segundo ela, “[...] os amiguinhos da escola todas gostam dela.” A tia Valéria

encerrou o assunto com a seguinte fala:

E ai, em relagéo, assim, a essa questao do crescimento, eu acho que
nao é facil pra ninguém, principalmente nos tempos de hoje. A gente
tem muita dificuldade de situacédo financeira mesmo. Hoje a gente ndo
pode oportunizar pra Vitéria o que a gente realmente gostaria, mas na
medida do possivel, na medida dos esforcos, a gente leva ela para os
melhores médicos que a gente sabe que tem. A gente ndo mede
esforcos quando a gente sabe que tem que fazer exame,
principalmente como eu disse, mamae, em nenhum momento a gente
se prendeu ao que os médicos disseram também, “ela ndo vai andar,
ela néo vai falar, ela vai viver até tal idade”. Entdo, assim, todos os
dias, ela comecou a fazer fisioterapia, ela tinha meses de vida, quando
ela comecou a fazer fisioterapia, ela tinha trés meses de vida. A familia
realmente buscou muito para que ela tivesse isso. Ela fez natagdo na
escola. Eu sei que é como eu disse, talvez as outras pessoas da familia
tivessem que assumir um papel que talvez a gente, pela correria, a
gente ndo tem esse tempo. Mamae € a base e existe os auxiliares, que
sou eu e papai, fora isso, fora nds trés, existem os tios que gostam,
mas eu digo assim a construcédo. Existe até uma intolerancia familiar
mesmo. As vezes, até as pessoas da familia elas ndo gostam, eles
toleram, destratam, tratam com indiferenca. Eles ndo destratam ela por
causa da doenca ndo, mas por causa da insisténcia dela em querer as
coisas, afasta, isola, tem raiva. Quando vocé pergunta de familia, eu
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lembro de parentes, porque eu s6 conto com minha familia: meus pais
e minhas irmas e, atualmente, meu esposo. Entdo eu acho que quem
ama mesmo ela é a familia, que aprende com as dificuldades dela, que
nédo é facil. Uma crianga como ela néo é facil. Eu percebo, eu percebo
dentro da minha casa, com minhas amigas, poucas das minhas amigas
perguntam porque gostam, ou a tratam bem, mas claro que tem
sempre a excecdo da regra, tem pessoas que a amam muito, que
acolhe ela, que abraca ela, que vocé sabe que é verdade, mas que a
maioria, com certeza, a rejeicao € muito maior que a aceitacdo. (Trecho
de entrevista realizada com Valéria Mossor6 — RN, 18 de maio de
2018).

Mesmo em se tratando de amor, observamos que nao existe unanimidade
guando saimos da unidade mais proxima, do convivio diario, daqueles que estéo
mais ligados a Vitoria, que a conhecem em seu intimo e sabem lidar com suas
peculiaridades. Percebemos que a familia passa por alguns transtornos, os quais
fazem parte da rotina de saber contornar.

Comunicar-se com profissionais; ser responséavel pela educacéo do filho;
manter expectativas adequadas; aceitar a deficiéncia do filho; respeitar os
profissionais e reconhecer seu trabalho; confiar no trabalho desenvolvido;
questionar os profissionais de modo adequado; garantir a frequéncia do aluno;
visitar a escola; participar das atividades sdo ac6es esperadas de uma familia
que consideramos inclusiva. (SILVA; MENDES, 2008, p. 223).

Apesar de a sociedade querer nos impor um modelo tradicional de familia
-pai/méaeffilho(a) -, vemos que muitas sdo constituidas de diferentes maneiras,
nao havendo, portanto, um padrdo estabelecido. Daneluz (2008) afirma,
entretanto, que o mais importante € valoriza-las como espaco de producgéo e
identidade social. Deve ser deixado de lado o velho modelo de familia nuclear,
pois hoje existem diversos tipos de familias, cada uma inserida em sua propria
cultura e com sua singularidade.

Uma coisa é certa, os familiares sdo os responsaveis pela inser¢cdo da
crianga no meio social. Eles sdo o alicerce da forma como vé o mundo e da

construcdo das suas relagdes com a sociedade.
4.3.9 O comportamento de Vitéria
Uma crianca de personalidade forte, Vitoria demonstra saber o que quer,

mesmo que inconscientemente. Ela é ativa, sensivel e bastante desenvolvida

para alguém de sua idade, ainda mais em se tratando de sua condi¢c&o de pessoa
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com a Sindrome de Turner. S&o admiraveis sua postura, sua percepcéo de uma
forma geral e seu modo de agir. Pelo que ouvimos de sua avo e tia, podemos

deixar registrado que Vitoria € também muito intensa. Eis os relatos:

Vitéria € muito impulsiva, se ela gostou de uma determinada coisa, ela
é insistente. E comportamento de crianca de dois anos quando quer
uma coisa. Ela s6 nédo se joga no chado porque a gente ndo da mais
esse cabimento, mas ela é muito impulsiva, ela é muito insistente. Mas,
como eu falei, ela € muito carinhosa, ela é muito afetuosa, ela se
preocupa com vocé. Se eu te der um grito, ela pode nem te conhecer,
nem nunca ter lhe visto, mas se eu lhe gritar, ela fica a seu favor, ela
entra na briga. E hoje eu ndo acho mais ela uma crianca agressiva,
mas ela tem picos de agressédo, nao é mamae? (Trecho de entrevista
realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

E, s6 precisa assim, ela ver. Pronto, nés estamos no CAPS, ai a mée
fala alterada com o filho, ela quer se meter, ‘ndo fale assim com ele,
ndo pode falar abusada’. Entendeu? Ela j4 toma, de repente ela se
transforma. Da outra vez ela disse: ‘'vocé ndo serve para ser mae’.
Parece assim uma coisa que foi ensinada. Ai a mulher perguntou:
‘Vitdria, vocé aprendeu isso com quem?’ Ai eu respondi: ‘mulher eu
nao sei, porque ela saltou com essa’. ‘'vocé nao presta para ser mae,
porque vocé esta maltratando seu filho’, desse jeito com a mulher. Ai
eu converso com ela. (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria.
Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Eu acho que Vitoria absorve muito da relagdo dela com a mae dela
também. NGs ndo temos uma relacdo de conflito com a mée dela, mas
também nés ndo temos uma relacdo amistosa, nao é uma coisa que
eu estou aqui, comprei uma pizza e vou ligar pra ela pra ela vir,
entendeu? Ela construiu, existe uma barreira de relacionamento, que
Vitéria sabe que ela s6 vive como ela vive hoje porque mamae
assumiu, entendeu? Ela ama a mée dela, mas ela sabe. (Trecho de
entrevista realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Ela € louca pela mée dela. (Trecho de entrevista realizada com Dona
Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Ela é uma crianca muito forte, ela resiste muito a dor. Ela passa por
tudo com muita elegancia, eu costumo dizer isso. Ela faz todos os
procedimentos médicos na paz, na tranquilidade. Se for para passar o
dia doando sangue ela passa o dia la olhando para agulha entrando e
saindo, ela ndo solta uma gota, ela toma medicacao, ela toma seis ou
sete remédios por dia, todos os dias. Entdo, assim, € uma crianca muito
forte, ela escuta as pessoas ofendendo, ela sente a ofensa, mas ela
insiste porgue ela acredita que possa néo ser aquilo. Entdo, assim, ela
€ uma crian¢a muito forte. Agora como mamae diz, ela € muito teimosa,
ela é muito insistente, impertinente. (Trecho de entrevista realizada
com Valéria. Mossoro — RN, 18 de maio de 2018).

E pode entender quando é a area de saude, porque quando foi a vacina
da gripe eu disse que precisavamos tomar e ela disse ‘ta certo’ e nés
fomos tomar [...] tanto que se disserem que ela vai gripar, ela diz que
nao, pois tomou a vacina da gripe. (Trecho de entrevista realizada com
Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).
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Ja falamos de entendimento, de como Vitoria é especial ndo apenas
porque tem Sindrome de Turner, mas, principalmente, por apresentar
caracteristicas de um ser humano pouco comum, forte e muito compreensiva —
mesmo que inconscientemente — de suas limitagdes e necessidades. Falamos
de como ela se comporta na escola, diante da sociedade, dos problemas e,
agora, de uma forma geral. Podemos dizer, entdo, que Vitdria € um universo.

Apesar da pouca idade, ela ja vivenciou diversas situacfes que
demandam uma resisténcia diante das adversidades. A néo presenca da mae,
os procedimentos médicos, as consultas semanais, diversos exames e 0
enfrentamento do seu cotidiano na escola, enquanto crianga que necessita de
um apoio profissional diario, a tornam uma crianca forte, pois consegue enfrentar

com alegria e entusiasmo os conflitos que porventura possam surgir.

4.3.10 Dificuldade de aprendizagem

Aos 10 anos de idade e frequentando escola regular, Vitoria ainda néo é
alfabetizada, como ja fora citado por sua avO materna, responsavel pela sua
criacdo desde seu nascimento. Ela ndo aprendeu sequer a escrever seu nome,
mas, durante a pesquisa, constatamos que é possivel a alfabetizacdo completa
de pessoas com Sindrome de Turner. Encontramos casos de mulheres
graduadas, exercendo suas profissdes, uma delas é pedagoga, da aulas em S&o
Paulo (SP), o que serve de exemplo e inspiracdo para Vitoria e sua familia, que
acredita em seu potencial.

Com interesse no desenvolvimento de Vitéria da escola, indagamos as
entrevistadas se ela apresenta alguma dificuldade de aprendizagem, seja na
area de Matematica, ou de Portugués, ou Ciéncias, Histéria. Ao que
responderam:

Eu acho que Vitéria s6 aprende o que ela julga que é importante pra
ela naquele momento. Tem uma episédio que meu pai conta, de uma
vez que ele sentou com ela na mesa e disse que ela s6 levantaria dali
guando aprendesse as vogais. E apds repetir poucas vezes ela ja havia
decorado todas as letras. O avd mudou as letras de lugar e ainda assim
ela conseguiu identificar. Teve um primo meu que morou aqui, que toda
vez que ele colocava um prato ele contava. Ai ele chamava Vitéria para
contar junto e contavam de um a cinco, s6 que parava de contar no
cinco. Ai ela s6 aprendeu até o cinco, porque eu ndo tinha mais gente,

né? Mas, depois do cinco [...]. Eu acho que ndo existe uma disciplina
especifica que ela tenha dificuldade, eu acho que é o interesse mesmo,
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sabe? Ela ja pega um celular desse e acessa, faz pesquisas, entra no
YouTube e faz pesquisas do tipo imagens relacionadas a sapos, e
aparece nas imagens no Google. Ai ela procura e vai nos sites e diz
‘olhe eu j& pesquisei tudo de sapo’. Entdo ela é inteligente. (Trecho de
entrevista realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Ela ontem pisou em cima de uma lagarta, daquela de pelinhos, ai ficou
gueimando o pé. Ai ela ficou chorando porque o pé estava ardendo.
Lavei, passei pomada, ai eu disse: ‘esta vendo, vocé andando
descalco!” Ai, quando eu sai, ela pegou tablete e pesquisou falando
'lagarta que queima’. Quando eu voltei, ela ja me mostrou a pesquisa
gue havia feito e foi me dizendo o que ela tinha visto. (Trecho de
entrevista realizada com Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de
2018).

A hiperatividade eu acho que é um dos fatores principais para a falta
de atencao dela, com certeza. Eu ndo tenho nem duvidas disso. Essa
capacidade de concentracdo, tem que ser um algo extremamente
atrativo. Até, as vezes, o filme que ela mais gosta, dependendo do grau
e da qualidade, comida nédo segura ela ndo. O filme favorito dela é a
mulher maravilha. Ela vai la pra casa e sempre quer ver o mesmo. E
guer que eu e meu marido vejamos com ela. O filme tem duracgéo de
2h e nds ja vimos inimeras vezes. (Trecho de entrevista realizada com
Valéria. Mossord — RN, 18 de maio de 2018).

Vitdria pode ainda néo ter a verdadeira nocdo do que almeja para daqui
uns anos, mas, com o incentivo e cuidados especiais que recebe em casa, na
escola e em todos o0s espagos que frequenta para alargar o seu
desenvolvimento, a familia acredita que ela ainda ir4 alcangar muitas conquistas.

Devemos concordar que tudo é possivel para quem acredita.

4.3.11 Relac&o méae-avo e avo-pai

Vitdria tem a sua mae biologica e a sua avo (materna) Maria, que é quem
se responsabilizou por ela desde que nasceu, numa relacdo forte de afeto,
apego, amor, esperanca e que tem sido capaz de transpor barreiras. Da mesma
forma, tem um pai biolégico e 0 avd materno que a adotou como filha. Essa

constatacao é fruto do dialogo reproduzido abaixo:

Pesquisadora: Ela chama vocé de mée, né?

Dona Maria (Av6 materna): E, e o avd ela chamava de avd. Mas
desde o ano passado ela passou a chamar de pai.

Valéria (Tia materna): Mas eu acho interessante que ela reconhece
0S papéis. Se vocé perguntar o que que essa daqui é sua ela diz que
€ avo, e quem é sua mae, ela responde: ‘é S’. Se perguntar quem € o
pai, ‘tem meu pai do violdo'. E esse daqui ela responde ‘meu avé'.
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Apesar de ela chamar de méde e pai, acho que até porque a gente
chama também, ela sabe que mée é avo dela.

Pesquisadora: E a mée, vem visitar?

Dona Maria (Avo materna): Vem, quando ela ndo vem eu vou, as
vezes, a tarde resolver alguma coisa, ai eu vou la e deixo Vitéria. Por
exemplo, ela estava desempregada, ai eu ia resolver alguma coisa e
deixava Vitéria com ela. Como ela mora no centro, eu deixo, vou
resolver, volto e vou pagar. Também Vitéria passa pouco tempo. Vitéria
chora pra ir dormir na casa da tia, mas na casa da méae ela néo quer ir.
Na casa da tia, quando ela ndo tem cursinho ou n&o vai dar aula, ela
pega ela na sexta-feira e s6 traz no domingo a tarde. (Trecho de
entrevistas realizadas com Dona Maria e Valéria. Mossoré — RN, 18 de
maio de 2018).

Vitéria esta encaixada num novo sentido de convivio, interacdo e
realidade, estimulado pela reorganizacdo e modificagcdo das configuracdes
familiares que se distanciam dos modelos tradicionais das familias nucleares.
Esses novos modelos atuam no desempenho familiar de forma explicita,
diariamente, empreendendo modos possiveis de conexdo, associando novas
maneiras de familiaridade, contato e vinculacao.

Podemos conceituar entdo esses parentes mais proximos na vida de
Vitoria como essenciais. Eles sdo pecas-chave em sua existéncia e, por isso,
personagens principais em sua trajetéria. Uns foram necesséarios para lhe

conceder o dom da vida, outros para dar continuidade a ela.

4.3.12 Vitéria e o futuro que sonham para ela

Pela inocéncia, que ainda € muito presente no cotidiano de Vitoria, e as
limitacbes peculiares da ST, ela por si s6 ainda ndo despertou para falar de
sonhos, de futuro, mas as pessoas que a amam sabem 0 que querem para ela.
A avé materna de Vitoria sonha em vé-la “formada” e ndo mede esforgos, em
nenhum momento, para que isso aconteca. A tia também projeta o futuro da

garota. Assim as duas se pronunciaram:

O meu sonho é realizar os sonhos dela, né? E um deles € ver minha
neta formada, chegar, aonde essa chegou - fazendo referéncia a filha
mais velha. (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria Mossoré
— RN, 18 de maio de 2018).

E é como eu disse, a gente ndo tem pressa nao. (Trecho de entrevista
realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).
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Eu ndo tenho pressa. Muita gente critica porque Vitéria tem 10 anos e
ndo sabe ler. As vezes eu sinto, sabe, as criticas, mas, eu ndo tenho
pressa, porque tem o tempo dela e o tempo dela vai chegar. E hoje eu
cuido da minha saude, justamente para ver isso, para eu ver minha
neta formada, para eu chegar pra ela e ela me dizer: ‘eu venci vové.’
(Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de
maio de 2018).

Eu quero que Vitéria venca, mas eu quero que mamée veja, € eu sinto
gue a indiferenca é grande das pessoas. As pessoas nao acreditam
naquilo que a gente acredita, mas eu também ndo me preocupo com
isso ndo, porque muita gente também ndo acreditou que eu fosse me
formar e eu me formei. Esse ambiente aqui € um ambiente de muito
amor, e ndo € porque eu fago parte, é porque eu nasci nesse ambiente.
Esse ambiente é os meus pais, eles transmitem uma relacdo pra gente
desde crianca. Quando eu estou esgotada esse ambiente € um lugar
de amor. Entdo Vitoria esta no melhor ambiente que ela poderia estar
na vida, na existéncia dela. (Trecho de entrevista realizada com
Valéria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

Entendemos que, pela garra e persisténcia dos familiares e por seu
grande amor por Vitoria, o futuro que sonham para ela pode se concretizar.
Dando continuidade ao tratamento e estimulando as potencialidades as chances
de avancos séo grandes. A fé que a avo de Vitéria demonstra quando fala e a
certeza que nos passa quando acredita que a neta irA conseguir atingir os
objetivos almejados pela familia sdo encorajadores. Esse sentimento, essa
busca incansavel pelo progresso e desenvolvimento de Vitoria é essencial para
seu avancgo, sua inclusdo social. A base familiar de fato tem esséncia

transformadora na vida de Vitoria.

4.3.13 Vitéria é um presente

Quando abrimos a presente secdo falamos sobre a descoberta da
Sindrome de Turner na vida de Vitoria e, consequentemente, na vida de sua
familia, ja que todos, de uma maneira ou de outra, adotaram essa pequena e
doce crianca de uma maneira tao especial.

Ela tornou-se um presente por ter feito a diferenca na vida de cada um.
Ela Ihes deu um novo sentido, modificou conceitos, posi¢cdes e visdes. Ela uniu
pessoas. A sensibilidade de Vitéria € algo magico e inexplicavel, promove
grandes e significativas mudancas nas vidas de quem a tem por perto.

Com base nessas grandes qualidades de Vitéria, lancamos a seguinte

pergunta para as entrevistadas: vocés tém algo a falar para outras familias que
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possam vir a ter criancas com a mesma sindrome? A experiéncia de vocés o que
trouxe? O que vocés tém a dizer para outras familias que venham a receber uma

crianga “especial’? Estas foram suas palavras:

Tem uma coisa que uma vez eu escutei de uma amiga, dizendo que
ndo gostaria de ter uma crianca com deficiéncia, ndo porque fosse
trabalhar muito, porque tudo que a gente faz hoje é trabalhar muito, em
muitas situacdes. Mas eu acho que a gente sofre mais por causa do
sofrimento delas. Mas, € muito valorosa, ndo sei se é porque eu
sempre quis ser tia, madrinha ou alguma coisa. E hoje eu sou muito
feliz sendo tia dela, eu sou muito feliz contando a histéria dela. Onde
vocé andar, qualquer ambiente que vocé ande, que eu ande, meu
assunto é sempre ela, porque € muito gratificante té-la. A alegria que
ela nos proporciona. Entéo se eu tiver a oportunidade de conhecer uma
familia que ela vivencia esse desafio, de ter uma crianca que tem essa
sindrome, vou dizer principalmente que tudo é superavel. Nada vai ser
insuportavel, que faga vocé querer parar, ou querer desistir na metade
do caminho. Tudo vai ser superado, a cada momento. Vai ser sofrido,
mas vai ser muito mais feliz do que sofrido. (Trecho de entrevista
realizada com Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Todo dia vocé aprende um pouco. Tem uma amiga da minha filha mais
nova que ela tem um bebezinho com dois anos, e ela descobriu agora
gue ele é autista. E ela estava muito apavorada. Ai minha menina foi e
disse pra ela conversar comigo, disse que eu participo de grupos. E ela
andou me fazendo umas perguntas e eu disse a ela pra ela ndo se
apavorar. Eu disse: ‘todo dia vai ser uma descoberta, uma
aprendizagem. Todo dia vocé tem que ter paciéncia, ndo atropele.’ Ela
ficou desempregada agora, passou uns dias em casa € 0 menino ja
aprendeu a chamar mamée. Ela mandou minha filha me dizer. Tudo
tem o tempo, ndo precisa se agoniar. Todo dia eu aprendo um pouco
com Vitéria. Eu arrumo aqui, quando chego la dentro esta tudo
desarrumado, eu reclamo com ela e de repente comec¢o a arrumar de
novo. Enquanto ela diz que eu estou estressada e eu comeco a rir e
penso que aquilo dali € para uma crianca de dois anos e ndo de 10
anos, fico pensando comigo: ‘meu Deus eu tenho uma bebé. O
psiquiatra diz que eu todo dia cuido de 10 criancas, e ele ri porque eu
guestiono se ndo sdo 20. Todo dia é uma descoberta, vocé aprende.
(Trecho de entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de
maio de 2018).

O amor é o mundo humano, assim como 0s sonhos que nos fazem
sonhar. Conforme coloca Macedo (2016), sonhos estédo eivados de desejos e
projetos [...] sem limites [...] fecundos em sentidos. S&o, portanto, radicalmente

acontecimentais.

3.3.14 Diante do mundo

Levando em consideracdo a ingenuidade de Vitéria, seus familiares

reforcam os cuidados com ela nos poucos momentos em que esta distante dos
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olhos deles. Um desses momentos € o periodo em que ela esta na escola. Existe
um receio de que ela possa ser abordada e ndo saiba se “defender”, pois
algumas necessidades basicas nunca foram realizadas por ela sozinha. Deixa

explicita essa preocupacao as seguintes falas:

Vocé tem medo. Uma coisa que é interessante, que vocé sempre vai
ter medo. Nao pense que o medo vai passar. Nao, todo dia vocé tem
medo, vocé tem medo de ela ser vitima de bullying, vocé tem medo de
ela ser vitima de violéncia, vocé tem medo de ela chegar no ambiente
e as pessoas tratarem ela mal. (Trecho de entrevista realizada com
Valéria. Mossoro — RN, 18 de maio de 2018).

Até hoje eu ndo deixo Vitoria ir para escola sem fralda descartavel,
porgue eu tenho medo de ela ir para o banheiro. (Trecho de entrevista
realizada com Dona Maria. Mossord — RN, 18 de maio de 2018.)

A gente tem medo, porque a gente acha que ela € muito ingénua, uma
crianca muito ingénua. Entéo vocé tem medo todos os dias, sO que a
gente ndo tem como paralisar diante do medo. Entdo a gente vai
vivendo, e vai superando isso. Se tem um sentimento que eu tenho
muitas vezes em relagéo a ela esse sentimento € o medo, medo porque
vocé sabe que vocé ndo vai poder defender. Ela vai ter que se
defender. Vocé sabe que vocé néo vai ter como tirar a dor dela, que
ela vai ter que arranjar um jeito de superar aquela dor que ela sentiu, e
isso me fragiliza. Mas também néo pode paralisar, a gente ndo pode
paralisar porque a gente sente medo. E é como mamae disse, a gente
néo deixa ela ir sem fralda para escola. (Trecho de entrevista realizada
com Valéria. Mossord — RN, 18 de maio de 2018).

Perguntamos, entdo, a Dona Maria: Vocé tem medo que Vitéria va ao
banheiro da escola? Ela assim respondeu:
Eu peco a cuidadora dela, por exemplo. Faltou fralda hoje, ai eu peco
a cuidadora dela para ela ndo deixar Vitéria s6, porque eu tenho medo.
Ela ndo sabe ainda tirar a calcinha, vestir, ela tem dificuldade. Eu tenho
medo dela sair, ficar exposta pedindo ajuda. (Trecho de entrevista
realizada com dona Maria. Mossord — RN, 18 de maio de 2018).
A atitude da familia de Vitoria nos faz lembrar de algo que aprendemos
ainda nos bancos da faculdade, sobre o quao prejudicial pode ser a
superprotecdo de um filho ou filha por parte de seus pais ou responsaveis
durante sua criacdo/processo de desenvolvimento cognitivo. Proteger a quem
amamos € natural. Inclusive no reino animal perdura esse instinto de protecéao,
que é salutar até certo ponto. Mas € aconselhavel que essa acdo va sendo
minguada de acordo com o crescimento da crianga. Do contrario, sendo mantida

ou aumentada, essa (super)protecao pode vir a ser profundamente danosa.
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Como se pode ver, é de suma importancia saber diferenciar protecéao de
superprotecao e de ndo se deixar levar pela falsa impressao de que excesso de
protecdo aos filhos é prova de amor. E necessario compreender as
consequéncias desse tipo de comportamento na vida dos filhos futuramente.

Ao que nos parece, a familia de Vitoria esta consciente de que deve ter
cuidado com a menina, mas procuram deixa-la bem a vontade. Eles permitem
entdo que ela viva cada fase, com suas peculiaridades. O dialogo transcrito

abaixo deixa clara a posicédo da familia. Vejamos:

Valéria (Tia materna): Ela ndo tem essa maldade. Vocé viu que ela
veio aqui de calcinha e ela ndo tem essa maldade, s6 que as pessoas
ndo entendem. Teve um periodo que ela chegou contando que tinha
sonhado que o menino tinha mostrado a pinta para ela, e eu questionei
se esse sonho tinha sido aqui em casa e ela disse que ndo, que havia
sido no colégio.

Pesquisadora: Pode ser que tenha sido realidade.

Valéria (Tia materna): Exato. Entdo a gente vive com esse medo,
entendeu?

Dona Maria (Avé materna): Tem um menino agora na escola, ele é
grande, ele tem tipo alguma coisa no cérebro, ele € muito imoral. A
cuidadora disse que ele diz muito palavrdo, é tanto que ela desistiu. A
cuidadora desistiu e teve que vir outra para substitui-la. Ai esse menino
ja chamou Vitéria de gostosa. Ai Vitoria chegou e me disse: ‘Mainha,
fulano me chamou de gostosa’. Ai eu falei com a cuidadora e ela disse
gue s6 se foi na hora do recreio e ela ndo viu. Ai eu pedi a ela para ndo
deixar Vitéria se aproximar dele, porque ele também ndo tem
entendimento, igual a Vitéria. Ele também é especial, igual a minha
neta, ai quem tem que ter cuidado sdo elas que estdo 4. Ai eu fui
explicar a Vitdria que o que ele quis dizer ndo era gostosa. Eu disse
gue era o lanche dela que ele tinha dito que era gostoso, que era
porque ela ndo tinha entendido. S6 que pra colocar isso na cabeca
dela, porque ela entendeu. Ai eu pedi a menina para ndo deixar Vitoria
ficar muito préxima a ele. Uma das meninas me disse que a cuidadora
estava saindo porque ndo aguentava ele, que ele falava muito
palavrao.

Valéria (Tia materna): Pra vocé ver, né? Eu acho que o fato dele falar
palavrao é uma replicagdo da convivéncia familiar.

Dona Maria (Avo materna): Ele estd numa fase de puberdade. Ele é
um rapaz, um grandao. Ele esta na puberdade.

Valéria (Tia materna): E por isso que eu digo que esse sentimento de
medo sempre vai existir, mas ndo pode paralisar a gente.

Dona Maria (AvO materna): Eu ndo deixo Vitdria ir para a casa de
ninguém.

Valéria (Tia materna): A gente sabe que quando tem que acontecer
acontece. Mas o que a gente puder evitar, evitaremos sempre. E evitar



83

sem privar. Ter esse cuidado de ir de fralda pra evitar ir ao banheiro sé.
Esse cuidado de monitorar, porque ela tem essa sexualidade aflorada,
a gente ndo tem como negar isso. Mamé&e morre de raiva quando ela
fala de casamento, mas € algo que ela [...]. Ela romantiza muito. Ela
viu meu casamento, ela me viu vestida de branco. Ela achou aquilo o
maximo, tanto é que parecia que ela estava correndo as olimpiadas
para entregar as aliancas. Foi correndo com as aliancas para entregar.
E realmente eu acho que ela romantiza mesmo. Ela vé isso como uma
coisa muito boa.

Dona Maria (Av6 materna): Ela me pergunta: ‘Mainha, eu posso
namorar com quantos anos?’ Ai eu digo: ‘com 16 ou 17 anos.’ E ela diz
‘ta certo’. E pergunta se pode beijar. Ai pergunta: ‘Eu posso beijar, ou
s6 depois que casar?’ Ai eu digo que sé pode depois que casar.

Valéria (Tia materna): Entdo, assim. Esse processo a gente ndo tem
como escapar dele, e outra coisa ela vai namorar sim.

Pesquisadora: Ter uma vida normal.

Valéria (Tia materna): Até porque se a gente privar, ela ndo vai
alcancar os objetivos que a gente quer que ela alcance. Entéo eu acho
gue esse medo ele existe, mas ele sé ndo pode mais fazer deixar de
acreditar, ou prive ela das relagdes. A minha humilde mensagem para
as familias é essa [...]. E muito mais alegria do que trabalho, é trabalho
recompensado. (Trecho de entrevista realizada com Dona Maria e
Valéria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018.)

No caso de Vitoria, a protecdo e a superprotecdo € necessaria e urgente
como também demonstracdo de amor, haja vista que seu desenvolvimento
sensorial e cognitivo ndo permite que ela tenha discernimento o suficiente para
se salvaguardar. Nesse caso, a guarida de um adulto responsavel deve ser

elemento continuo e sempre presente em seu cotidiano.

4.3.15 Entendimentos

Mesmo que no inicio tenha sido um tanto doloroso, a familia de Vitoria,
em especial a avo, acabou aceitando da melhor forma algumas limitagcdes no
corpo da menina, ocasionadas pela Sindrome de Turner, entre elas a auséncia
de ovarios, 0 que, consequentemente, |he impede de futuramente planejar uma
gravidez.

Por outro lado, quando se fala na auséncia da menstruacéo, a prépria avo
comenta que, em se tratando da inocéncia e falta de traquejo de Vitéria - até
mesmo com habitos mais simples, como utilizar o banheiro para urinar -, é até

mesmo bom que ela ndo menstrue, porque isso poderia Ihes causar transtornos
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imensuraveis. Abaixo, reproduzimos as falas das entrevistadas sobre esse

aspecto:

Foi um baque pra gente descobrir que ela ndo tinha aparelho
reprodutivo. Mamae ficou muito mal. Mas é como a gente diz, tudo
Deus faz muito bem feito. Uma crianca como Vitoria, fosse parte desse
processo dela de 12, 13 anos ela menstruar, seria muito mais
complicado pra gente. Os dias que tivesse menstruada teria que ficar
em casa, que trocar na escola ela néo ia saber. Seria muito mais dificil.
Entéo, se ndo afeta na qualidade de vida dela [...]. Entdo o fato de ser
mae, gracas a Deus, na minha casa a gente tem um entendimento
muito maior do que gerar uma crianga no seu ventre. A gente sabe que
a adocao ela est4 ai, e se minha sobrinha chegar a casar e ela quiser
ser mae ela vai ter outros caminhos pra ser. Isso ndo vai ser um
impeditivo pra ela, ela é criada nesse ambiente que se pensa dessa
forma. Entdo eu ndo acho que nesse momento isso foi muito mais a
favor da gente do que contra, muito mais a favor, nesse processo que
a gente vive hoje com ela, com certeza. (Trecho de entrevista realizada
Valéria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

A gente tem um baque porque a gente ndo espera. De repente o
médico disse que ela ndo [...]. Eu fiquei triste, chorei, assim, porque
[...]- Mas depois eu entendo, tudo que Deus faz € muito bem feito, né?
Deus sabe de todas as coisas. (Trecho de entrevista realizada com
Dona Maria. Mossoré — RN, 18 de maio de 2018).

As habilidades de Vitéria como ser humano tendem a se desenvolver de
acordo com a sua maturidade. Acompanhando sua rotina e entrecruzando sua
realidade com informacdes coletadas em artigos que lemos, percebemos muitos
desencontros, como as caracteristicas fisicas, as quais pudemos perceber que
nem sempre sdo as mesmas, ou sao iguais em todas as mulheres com a
Sindrome de Turner.

Outras caracteristicas desencontradas podem ser listadas no que diz
respeito & cognicdo. Nos artigos que lemos sobre o tema nédo foi mencionado
gue as possuidoras da sindrome séo afetadas cognitivamente, mas no caso de

Vitoria, aos dez anos de idade ainda nao foi alfabetizada.

4.3.16 Razdes para acreditar

Segundo os relatos da avo e da tia de Vitoria, os médicos, de uma forma
geral, todos aqueles que tiveram algum contato com a menina quando bebé,
deram-lhe poucos anos de vida. De alguma forma, as perspectivas dela, pelo

gue a ciéncia havia apontado até entdo, eram baixissimas, mas nada disso foi
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fator desanimador para quem soé tinha amor para oferecer a Vitoria e motivos

para acreditar que ela iria se tornar a menina forte e encantadora que € hoje.
Durante a entrevista, questionamos as participantes: vocés nao

encontraram nenhum especialista, nenhum médico que dissesse coisas boas,

que incentivasse vocés? Elas assim responderam:

Acho que depois que a gente passou por essa fase tenebrosa, de
descobrir, de inicialmente saber que ela s6 tem um rim, de inicialmente,
nas descobertas dela, e ela ter passado por esse problema que ela
precisou de vacinas, eu acho que depois de todas as operacdes, de
tudo que todo mundo disse - que néo daria certo -, o0s médicos de hoje
s&o mais otimistas, eles ndo costumam dizer pra gente que ela tem um
periodo de vida. Eu acho que ela desmentiu eles e, nesse processo,
eles s8o mais otimistas em relagéo a ela. Mas eu acredito que pelo
processo dela, porque ela mostrou, ndo ela ndo vai crescer, a menina
com 10 anos, bem alta, com 60kg. (Trecho de entrevista realizada com
Valéria. Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Dra. F. gostava de dizer assim: ‘ndo espere muito’. (Trecho de
entrevista realizada com Dona Maria. Mossor6 — RN, 18 de maio de
2018).

Se me dissessem assim: ‘O que vocé espera?’, do fundo do meu
coracado, eu espero que ela atinja a idade adulta, que ela termine o
Ensino Médio, que ela faca o curso de veterinaria, que é o que ela
sempre gosta de fazer, eu espero. As vezes, o meu marido diz que eu
espero muito quando eu estou falando dela, mas eu espero sabe por
qué? Porque ela é uma menina extremamente inteligente, é uma
crianga extremamente comunicativa, ela gosta das pessoas, ela gosta
dos animais, ela s6 ainda ndo chegou ao momento dela, mas ela ainda
vai chegar. O momento que ela vai entender a importancia do ‘a’, a
importancia do ‘b’, eu sei que ndo é facil. Todo mundo tem seu
processo de limitacéo, eu tive o meu. Vocé, para estar aqui, teve o seu.
Ninguém aqui acertou de primeira. Eu ja estou, por exemplo, no meu
20° bilhdo de concursos publicos, ja deveria ser concursada, ndo é
isso? Porque eu ndo sou normal, a vista da sociedade!? Mas ndo, eu
tenho as minhas limitac6es. Mas eu tenho os lugares que embargam,
os lugares que eu tenho mais dificuldades. Mas vai chegar o meu
momento, como chegou minha formatura, como chegou a minha pds.
Vai chegar o momento dela aprender a ler, nem que isso seja com 50
anos. Eu ndo tenho pressa ndo. Eu ndo tenho pressa que ela aprenda
a ler amanh@ néo, eu s6 espero que esse momento chegue e que a
gente possa ver isso. E ai vai ser mais um troféu que a minha mae vai
colocar ai na estante dela. (Trecho de entrevista realizada com Valéria.
Mossor6 — RN, 18 de maio de 2018).

Para quem vem, desde que nasceu, contrariando todas as afirmacdes
sobre sua expectativa de vida, Vitoria € a prova viva (literalmente falando) de
que ha muito mais coisa acontecendo entre ciéncia e religido do que pudemos

imaginar. Para alguns, Vitoria € um desafio a Medicina, e para a familia ela é um

grande milagre.
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Compreende-se que a familia de Vitéria segue fazendo um bom trabalho
de incluséo social para o seu bom desenvolvimento, pois, desde seu nascimento,
tiveram a preocupacao de apresentar e incluir a criangca na sociedade. Isso nao
€ costumeiro em se tratando de criancas com alguma sindrome. Alguns
pais/responsaveis retraem-se como uma forma de se defender do preconceito
alheio e principalmente para proteger a crianca de constrangimentos.

Para a familia de Vitoria, impor o respeito por parte da sociedade néo foi
dificil, porque eles trabalharam bem internamente desde o principio. Se uniram
e a pratica da inclusdo comecou “dentro de casa”. Nao houve, em nenhum
momento, espago para que fossem guardados sentimentos que pudessem vir a
despertar vergonha ou culpa, como acontece em determinadas situacbes em
que familias se d&do conta através dos olhares alheios que ha algum tipo de
censura.

Vale salientar que estamos aqui abordando sobre uma familia que tem
uma filha com sindrome, mas alertamos que a inclusdo deve ser trabalhada
também nas familias que que néao tém filhos com nenhum tipo de sindrome. Isso
pode acontecer incentivando contatos em seu ciclo de amizade com criancas
portadoras de alguma sindrome ou com alguma deficiéncia, se aproximando
delas, oferecendo ajuda quando necessario e, assim, aprendendo a conviver
com a diferenca, ou percebendo que todos somos iguais, apesar de diferentes.

Com esta pesquisa, aspiramos, pois, encorajar familiares a lutarem pelos
direitos das criangas “especiais”, derrubando muros e construindo pontes. As
sindromes raras, pouco conhecidas merecem uma atencdo especial. H4 uma
necessidade de o verdadeiro sentido da palavra inclusdo existir ndo sé nas
instituicées familia e escola, mas em toda a sociedade, que deve estar engajada
em conhecer, aceitar e integrar. Porém, essa integracdo ndo ocorre quando o
assunto em questdo ndo é de conhecimento da sociedade.

Assim posto, destacamos a relevancia da ampla divulgacdo das
sindromes existentes, em especial da Sindrome de Turner, para que, munidos
de informacéo, possamos buscar meios de incluir e nos sentir parte integrante
do processo, desmistificando o tema e elaborando estratégias para

ultrapassarmos as barreiras existentes.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O mundo da Sindrome de Turner nos foi apresentado a partir do encontro
com uma criangca que, de imediato, nos cativou por suas caracteristicas
peculiares, por seu comportamento curioso e a¢des inquietas. Logo nasceu a
vontade de descobrir um pouco mais sobre esse universo pouco explorado e
desconhecido até entéo.

O foco principal deste estudo foi uma criangca com a doenca (a quem
atribuimos o nome de Vitdria) e suas vivéncias no ambito escolar e familiar.
Dividimos o estudo em trés secbes, além da apresentacdo e destas
consideracgdes finais. Na segunda sec¢dao, dissertamos sobre como me encontrei
com a tematica a ser investigada, descrevendo minha vida académica e
profissional até o ingresso no Mestrado. Destacamos a importancia do ludico no
processo de ensino-aprendizagem e detalhamos meu fazer pedagdgico,
utilizando da meméria para relatar momentos com o sujeito da pesquisa, dando
sentido e significado a secdo. Mostramos ainda que a atuacdo do professor é
muito importante no processo de inclusdo da criangca com necessidades
educacionais especiais. Nesta mesma secdo também apresentamos o0s
“retratos” da pesquisa, e o estado da arte com referenciais a respeito da (ST).
Relatamos o problema da pesquisa e objetivos a serem alcancados, assim como
o caminho trilhado para chegar ao tema da pesquisa.

Na terceira secdo, buscamos esclarecer a Sindrome de Turner em seus
aspectos fisicos, psicologicos e sociais, detalhando as caracteristicas e
implicacbes que podem ocorrer com quem tem a sindrome. Destacamos o0
qguanto é importante que o diagndstico seja realizado o mais cedo possivel para
que as intervencdes a serem feitas sejam realizadas em tempo habil,
potencializando as possibilidades de desenvolvimento em geral. O tratamento
deve ser realizado por uma equipe multidisciplinar, objetivando uma melhor
qualidade de vida.

O nucleo familiar em que Vitoria esta inserida foi a base dessa secéo.
Resolvemos dar énfase a familia em detrimento da escola por acreditar que se
tratar de uma instituicdo social em que o individuo convive durante toda sua vida.

Assim, € necessario um aprofundamento e analise do cotidiano para que as
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pessoas reflitam a importancia e o real valor que tem a familia no crescimento
intelectual e social da crianca.

Na quarta secdo, buscamos vivenciar a Sindrome de Turner no contexto
familiar, descobrindo o cotidiano da crianga, como se deu seu diagndstico, como
esta sendo seu desenvolvimento infantil, sua qualidade de vida, como sua familia
€ participativa, os cuidados necessarios e o tratamento medicinal. Os dados
obtidos durante o percurso da pesquisa nos fazem concordar com a literatura
consultada no que diz respeito aos aspectos psicoldgicos e social da crianca com
Sindrome de Turner.

No ambito escolar, observamos que o ludico contribui com o processo de
ensino-aprendizagem, chamando a atencdo da crianca, fazendo com que ela
participe das aulas, aumentando sua autoestima e socializacdo com os colegas
da escola. Porém, é necessario destacar que no caso em questao a crianca nao
esta devidamente alfabetizada, o que contradiz alguns estudos, ao informarem
que a sindrome ndo compromete a aprendizagem.

Constatamos que S&80 necessarias mais pesquisas a respeito da
educacao de criangcas com a sindrome para que os profissionais da area possam
ter base e, consequentemente, obterem éxito no que se refere a aquisicao do
conteudo formal ensinado na escola.

Sao satisfatérios os resultados obtidos e acreditamos que nossos
objetivos foram alcancados ao mostrar como se da a sindrome em seus aspectos
biolégicos e sociais, dando voz aos familiares da crianca na apresentacdo de
alguns acontecimentos de sua vida. Assim podemos ter uma ideia de como é
conviver com uma sindrome rara, mesmo que em um universo particular, por se
tratar de um estudo de caso.

Destacamos que a partir de uma unido entre familia, escola e profissionais
da salude a menina com ST pode ser estimulada a agir de acordo com sua idade,
bem como a patrticipar de grupos sociais, através de atividades esportivas, de
lazer e a ser independente. Criando essas possibilidades, é possivel minimizar
a diferenca da idade emocional/cronolégica que geralmente esta presente nas
meninas com Sindrome de Turner. Salientamos também que suas capacidades
cognitivas e sociais devem ser valorizadas para que a perspectiva de futuro

almejada seja alcancada.
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Esperamos ter contribuido para que a Sindrome de Turner tenha mais
visibilidade na sociedade, colaborando com a construgcdo de conhecimento
acerca do tema.

Ser parte deste processo de pesquisa e descobertas nos trouxe uma visao
de mundo e uma licdo de vida valiosas. Para nés, este trabalho ultrapassa uma
escrita cientifica, uma bibliografia a ser consultada. Ele é um aprendizado, um
grande incentivo a continuar, a seguir em frente, a ser forte, a valorizar a vida, o
amor ao proximo e, acima de tudo, a ter fé na humanidade. Inspirados nesta
historia de vida, nesta familia e em Vitoria, dividimos com o leitor a experiéncia
de que na vida ndo ha nada que nado possa ser conquistado.

Munidos de forca de vontade e desejo de realizag&o, atingimos o objetivo
de finalizar a presente pesquisa com éxito, alcancando os resultados almejados.
Além disso, revimos e repensamos conceitos bastante utilizados de forma
equivocada em sociedade e ter transposto barreiras entre rétulos,
nomenclaturas, sindromes, transtornos e deficiéncias, ndo apenas por nés, mas
por muitas pessoas ao nosso redor e outras tantas que terdo acesso a este
trabalho.

Por fim, salientamos que a mesma sociedade que exclui tem o poder de
acolher e pode lutar em prol de melhorias e inclusdo. Unamos nossa coragem
para que junto com a escola e familia possamos transformar a realidade das
nossas criancas, abrindo portas e descortinando um futuro possivel de ser
alcancado. Desse modo, estaremos possibilitando experiéncias e oportunidades

de desenvolvimento, tornando a vida ainda mais significativa.
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ANEXO A — TERMO DE AUTORIZACAO

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO GRANDE DO NORTE — UERN
FACULDADE DE EDUCACAO - FE
DEPARTAMENTO DE EDUCACAO - DE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO — POSEDUC
MESTRADO EM EDUCACAO

UERN

TERMO DE AUTORIZACAO

Eu, Amanda Ravenna Vieira de Oliveira venho através desse documento
solicitar a autorizacdo da publicacdo de entrevista realizada no bairro Vingt
Rosado na residéncia da entrevistada em 18 de maio de 2018 para compor o
trabalho de dissertacdo intitulado de A Sindrome de Turner: experiéncias e
percepcdes no ambito familiar e escolar da crianca de minha autoria como
requisito para conclusao do curso de Mestrado em Educagédo (POSEDUC) da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN).
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ANEXO B - ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1- Como a familia reagiu ao saber do diagnéstico de Vitoria com a Sindrome de

Turner?

2— Ja tinha conhecimento da sindrome antes?

3- Quais as principais dificuldades encontradas no relacionamento com Vitoria?
4— Como é arelacéo de Vitéria com a sociedade?

5— Qual o objetivo ao matricular numa escola de ensino regular?

6— Com que idade Vitoria comecou a vida escolar?

7— A escola em que ela estuda se empenha no processo de inclusao?

8- Quais profissionais a acompanham?

9- Vitdria pratica atividade fisica?

10- Qual mensagem gostaria de deixar para outras familias com criancas

especiais?
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APENDICE A - ENTREVISTA REALIZADA NO DIA 18/05/2018

Nome completo:

Idade:

Escolaridade:

Profisséo:

Pesquisadora: Ja havia ouvido falar sobre a sindrome de Turner?
Maria (avo de Vitdria): Nao. Nunca tinha ouvido falar.

Pesquisadora: Tomou conhecimento durante a gravidez ou foi depois que

Vitéria nasceu?

Maria: Foram feitas quatro ultrassonografias. Nas trés ultrassons o médico disse
que ela tinha uma ma formacéao na caixa craniana. Dai eu vim aqui para Mossoré

e fizemos uma outra ultrassonografia.

Pesquisadora: Sim, vocé nao é daqui de Mossord?

Maria: Nao. Sou de Apodi. Na época, nés moravamos em Apodi.
Pesquisadora: Vitéria tem quanto anos hoje?

Maria: 10 anos. Em novembro, dia 20, ela faz 11 anos.
(Continuamos a conversa sobre a gestagao e o parto).

Maria: Ai Dr. C., que era o ginecologista, pediu outra ultrassom. Ai eu vim aqui
pra Mossoro e fiz com Dr. Ba. Doutor Ba disse que ndo tinha nada de anormal,
que estava perfeito, que a menina tinha um coracéao perfeito, tudo perfeito, ndo
tinha nada de anormal. Eu fiquei tranquila, porque quem me disse que Vitéria
tinha algo de errado na face foi o doutor 1., Ia de Apodi. Ele foi bem claro. Como
o aparelho dele era antigo, ele indicou que eu viesse para ca. Ai foi Doutor C.
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me indicou Doutor Ba. Ai eu fui fiz fez trés com Doutor Ba. Até perto de marcar

a cesarea de Vitoria ele pediu outra ultra e disse que estava tudo ok, tudo normal.
Pesquisadora: Mas foi cesarea, por qué?

Maria: Porque ela n&o tinha passagem.

Pesquisadora: Nao foi escolha de vocés nao, nao €?

Maria: Nao, até porque ela passou dois dias em trabalho de parto.
Pesquisadora: Vixe! Sofreu bem muito.

Maria: Ela s6 tinha dilatado trés centimetros e a doutora dizendo que ela tinha.
Ai, quando foi no quarto dia, Doutor C., que era o obstetra dela, estava viajando.
Chegou. Quando eu levei, ele falou: “N&o, ela ndo tem passagem”. Ela ja tinha
perdido todo o liquido. Ai fez. E tanto que o nariz de Vitoria € amassado de tanto
ela forcar pra sair. Quando ela nasceu, que ele tirou ela, ele fez a cesérea,

terminou, ajeitou a mée e me chamou no quarto e me disse.
Pesquisadora: A enfermeira?

Maria: Nao. O médico, Dr. C. Ele me chamou no quarto, pediu para a enfermeira
sair e disse: “Dona Maria, eu queria conversar com a senhora.” Perguntei:

“Aconteceu alguma coisa com S.?”
Pesquisadora: S. é a mae?

Maria: E, a mée dela.

(E continuou a relatar a conversa com o meédico).

Aconteceu alguma coisa com minha filha? Ele disse: “N&o. Eu quero conversar
com vocé sobre a crianga.” Quando eu olhei para Vitoria, Vitéria parecia uma
crianga com sindrome de Down. Ai eu fui e disse: “A minha netinha tem sindrome
de Down?* Ai ele disse: “Por que, muda alguma coisa?” Ai eu disse: “Nao, nédo

muda.
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(Nesse momento chega o irmao dela, que deseja boa tarde e se senta ao lado e

fica escutando. Voltando ao assunto, ela retorna a conversa com o médico)

Maria: Af eu disse: “Ela tem sindrome de Down?”. Ai ele disse: “E. Muda alguma

coisa?” E eu disse que nao.

Pesquisadora: Sim, e ele achava que era sindrome de Down?
Maria: Era. As caracteristicas dela eram muito fortes.
Pesquisadora: Mas hoje nem parece muito ndo, né?

Maria: Nao. Mas se vocé ver uma foto de Vitdéria com 3 meses...

Maria: Ai eu fui e disse: “Nao, ndo muda nada. Eu acho que eu vou ser avo de
uma crianga especial porque Deus me escolheu.” Ai ele disse assim: “Vocé vai

ter que contar para sua filha.” E eu disse “N&o, eu queria que o senhor contasse.”

Pesquisadora: Mas na época do ultrassom, a sua filha ficou na esperanca de

ser “normal”? Como foi?

Maria: Ela queria que fosse normal. Ela ndo queria que fosse cesarea. Toda

consulta dela ela falava.

Pesquisadora: Nao. Mas nao fez trés ultras? Ai nao teve duas que disseram

que ela tinha ma-formacgéo no cranio?
Maria: Foi. Mas, o médico pediu para nao dizer.
Pesquisadora: Ai S. ndo sabia?

Maria: Nao, porque nos nado tinhamos certeza. Pra ndo deixar ela preocupada.
Porque ela ja tinha uns problemas de perda de sangue, aqueles problemazinhos

da gravidez, né?

Pesquisadora: Ela tinha quantos anos na época?
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Maria: Dezenove. Ela sustentou a gravidez através de medicacdo. Porque
quando ela nasceu, Dr. C. disse que era porque o feto ja tinha uma mé formacéao.
O organismo da méae estava expulsando. Como o organismo de S. era forte e

ela e a medicacdo que ela tomava, segurou. Se nado fosse, ela tinha perdido.

Pesquisadora: Esse é um dos sintomas da Sindrome de Turner também. Muitas

maes perdem os bebés. As maes ndo conseguem sustentar.

Maria: Quando foi dos trés até os seis meses, ela era direto deitada, s6 se se
levantava para ir ao banheiro. Voltava, deitava novamente, porque era uma

ameaca.
Pesquisadora: Qual foi a reacdo de S. quando Vitoria nasceu?

Maria: A reacéo de S. quando Vitdria nasceul...]. No outro dia, o médico pediu

para reunir o pai de Vitoria e a mae. O pai veio para a maternidade.
Pesquisadora: Eu vi que vocé ficou bem emocionada nesse momento.

Maria: [...] E a gente, no dia que ela nasceu, na tarde, a gente ficou tentando
nao mostrar. Quando ia levar a menina pro peito, ai ela olhava assim e falava:
“Mamae, o nariz dela é amassado?”. Que realmente o nariz dela era amassado,
pregado, eu quem fui ajeitando. Até hoje é miudinho. Ai eu dizia: “E n&o, é o

nariz.”

Mas s6 que quando Dr. C. chamou o pai e ela e disse que queria conversar com
ela e explicar sobre o bebé, ai ela, eu pensei que a reacdo dela ia ser um susto,
mas nao, foi normal. Ela chorou, mas foi um choro assim bem normal. Dr. C.
chorou também, na hora, pela reacdo dela. Ai ela disse: “Jesus me preparou”
(voz emocionada). Nem eu sabia e perguntei: “Por que, mulher? ” Ela disse:
“Porque naquelas revistas que a senhora arranjou com Be. e me deu pra ler
sobre ser mée, vinha uma revista pequenininha dentro, falando sobre criancas
especiais e eu me interessei muito e comecei a ler. Ai pronto, a reagéo dela foi
normal. Depois, com oito dias, antes de ela tirar os pontos, a gente foi para
Fortaleza, porque Doutora So. € uma meédica muito conhecida la na cidade que

a gente morava. Eu levei ela para Doutora So. e So. ja disse: “Nao fique aqui,
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essas criancas desenvolvem muita coisa. Va para Natal. ” Como eu néo tenho
apoio em Natal, eu tinha em Fortaleza, porgque la eu tinha minha irm&, eu fui para
Fortaleza. Ai I4 eu tive o apoio. Ela ficou em um hospital muito bom. Minha irma
conseguiu botar ela la. La ela comecou o tratamento. Eu comecei neste hospital.

Vitoria tinha 8 dias de nascida, quando a gente fez a primeira consulta.

Pesquisadora: Ai, 14 na primeira consulta [...].

Maria: Eles pediram logo o cariétipo, que era para saber se ela tinha a sindrome
de Down. Porque as caracteristicas sdo bem parecidas e a mao dela, quando
ele abriu a méo dela, ele s6 achava estranho os dedos dela. Mas, quando ele

abriu assim, ai ele disse: “Nao, vamos fazer para ter a confirmacéo. ”

Pesquisadora: E o que era que tinha na méao dela?

Maria: O polegar dela ndo tem o que tirar de um Down.

Mercedes (Irma de Maria): A maozinha dela parece com Down, agora quando
chega nos dedos, sao finos, ndo é achatados com os do Down, sabe? Mas

assim, essas partes aqui é toda de Down. Mas ai as pontas sdo bem fininhas.
Pesquisadora: Até agora todo mundo reagiu aparentemente bem.

Maria: Foi. Eu liguei para minha irm&, eu disse a ela: “Venha aqui na
maternidade que a minha netinha € especial.”

Pesquisadora: Alguém reagiu de outra forma?

Maria: Nao.

Mercedes (irméa de Maria): Assim. Eu acho até que nds exageramos, porgque
era a familia toda téo feliz. Parece que por ser especial nés reagimos de uma
forma assim emocional, sabe? A familia toda, a familia todinha abracou, ndo teve

aguela coisa assim de rejeitar.

Maria: Eu liguei para o meu irmao cacgula também. Eu liguei e ele veio e todos

0S meus irmaos tudo me abracaram de uma forma boa.
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Pesquisadora: Ela nasceu onde?

Maria: L4 na maternidade, la em Apodi. E a médica me orientou a sair de Apodi,
porque em Apodi ndo tem o apoio que ela precisava ter. Como era um bebé
especial, é tanto que meu esposo, nés viemos embora para ca, porque todo o
tratamento de Vitéria é aqui em Mossoré.

Pesquisadora: vocés vieram embora com quanto tempo depois que ela

nasceu?
Maria: Dois anos.

Pesquisadora: Como foi essa questao na decisdo da mae, que a Vitoria ia ficar

com vocé?

Maria: Porque assim, o pai de Vitéria, eles passaram 2 anos de uma casa eu
pagava o aluguel, agua, luz e a avd dele dava a feira. Quando eu vim embora

para Mossoro eu cortei.
Pesquisadora: Eles viveram 2 anos juntos com Vit6ria?

Maria: Foi, mas eu sempre perto. Eu morava em frente, eu dando assisténcia. E
0 pai de Vitoria, eu ndo vou tirar isso dele, quando eu chegava la, de manhéazinha,
eu pegava, as vezes, ele banhando ela, conversando com ela, minha menina,
dormindo e ele la brincando. O que fez ele ndo ser um bom pai, foi porque, eu
nao sei hoje, mas, na época, ele era usuario, ele deu prioridade ao vicio. Ai,
quando foi um dia, minha filha ligou para mim. Eu tava morando aqui, e disse:
“Mamae, eu quero ir embora”. Ai eu disse: “Se vocé quiser vir eu vou lhe buscar,
mas vocé nao olha mais para tras.” Ai ela decidiu ir embora. Vitdria tinha 2 anos
e alguma coisa. Ai ela veio embora. Mas quando ela veio, Vitoria ja passava mais
tempo aqui comigo, por conta dos médicos, das consultas, dos fonoaudiologos,
das fisioterapias. Quando ela veio embora, ficou eu e ela cuidando de Vitéria.
Ela fazia faculdade.

Pesquisadora: Ela veio morar com vocé?
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Maria: Ela morou comigo até o final do ano passado, ai ela resolveu morar com

o namorado. Ela mora ali ao lado do supermercado Cidade.

Pesquisadora: Ali no centro?

Maria: Sim. Aquele perto do cemitério. E eu sempre pedi a ela: “Vitoria é minha.”
Pesquisadora: Vocé sempre quis, tomou para vocé a responsabilidade?
(Neste momento, Mercedes interrompe e fala).

Mercedes (irma de Maria): E tanto que, as vezes, ela ficava: “S. vocé tem que
ter responsabilidade de mée.” E eu dizia: “Maria, S. e Vitoria € como se elas
fossem duas irmés.” Tanto S. quanto Vitoria, o sentimento de uma para outra,
nao € de mae para filha e nem de filha para mae, € de irmés. Maria tinha que se
acostumar com esse tipo de coisa, porgue como Maria tomou conta dela, entédo

S. ficou como se fosse apenas uma irma de Vitoria, entendeu?
Pesquisadora: Mas ela conseguiu amamentar?

Maria: Essas coisas assim ela fez. Vitéria deixou de mamar porgue ela mesma
abusou o peito. Deixou de mamar com 1 ano e 3 meses. Minha menina ainda

tinha leite, mas quem abusou peito foi Vitoria.

Mercedes: Os médicos acham que ela tem a sindrome, mas acham ela uma
crianca avancada, porque ela andou rapido e ela falou ruim, mas falou rapido.
Ela sempre foi bem evoluida. Assim, ela nunca foi aquela crianca especial que
veio falar com 5 anos, veio andar com 3 ou 4 ndo. Acho que Vitéria andou com
guantos anos, Maria? 11 meses. Olha ai. Ela, toda vida, foi bem desenvolvida.
Ai eu acho que, as vezes, tem duvidas especificamente sobre a sindrome, por

causa disso).

Maria: O atual médico pediu outro exame, outro cariétipo para ter certeza.
(Nesse momento, ela fez uma pausa para lembrar o nome do médico e lembrou

que ele era neuropediatra, mas o nome do médico ela ndo lembrou).
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Maria: Ele vem uma vez por més de Natal, e eu conversando com Doutor D., por
Deus que eu tava com a guia, ai doutor D. disse: “Ele se formou junto com meu
irmé&o, fez especializacdo, essas coisas que faz tudinho ai, juntos.” Dr. D. disse:
“Sua netinha estd em 6timas maos.” Agora ele € bem novinho — (Enfatizando
como se o fato dele ser novo fosse diferente, parece um meninozinho e da risada
— e segue). Mas eu gostei, porque Vitoria ficou a vontade no consultério. Eu tentei
controlar, mas ele disse: “N&o, deixe ela a vontade”. Ele ficou observando, ficou
examinando ela e pediu uma tomografia da cabeca de Vitéria. Ai ele perguntou
se eu ja tinha feito alguma tomografia em Vitoria e eu disse: “Doutor eu ja fiz eu
acho que umas seis tomografias, desde que Vitdria nasceu. Mas, até agora a
Gnica coisa que deu foi que essa era fechada e essas duas eram abertas, mais

depois de sete anos 0 médico liberou. Disse que tava tudo ok.”
(Mercedes fala dizendo que ela fechou o cranio antes de um ano)

Maria: “Nao. Ela nasceu com cranio fechado. Descobriu porque o pai estava
banhando ela e foi passar a méo na cabeca dela e n&o sentiu a moleira. Isso
aconteceu no outro dia que ela chegou da maternidade. (Nesse momento, ela
muda o assunto e comeca a falar da filha mais velha dela, dizendo que ela tem

mais autonomia com Vitoria do que a propria méae...).

Maria: Ela sempre acompanhou. Eu digo que ela tem tipo uma moral. Vitoria
obedece a ela em tudo. A méae dela ndo sai s6 com Vitéria, ndo vai ao shopping.
Ela ndo vai a um supermercado. Ela ndo vai porque Vitoria, ela faz o que quer
com ela, ela tem medo da prépria filha. Ja essa ndo, essa sai s6 com ela, vai

para o cinema. “Mamae, arrume Vit6ria que eu vou para o cinema com Vitoria.”
Pesquisadora: Ela mora por aqui por perto? Ah, € a do Abolicdo, ndo é?

Maria: Ela tem uma firmeza com Vitéria. E quem me ajuda na criagdo, na
educacgdo, em tudo, até financeiramente. (neste momento ela enfatizou que
Vit6ria comia muito e todas rimos. Mostrou a piscina que ela ganhou de presente
0 ano passado e enfatizou que ela acha bom porque Vitoria fica la dentro e gasta

as energias).
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(Nesse momento, a irma pergunta se eu quero café. Pergunta se eu estou
gravando e pede desculpa. Eu perguntei se tinha algum problema estar gravando

e ela disse que né&o).
Pesquisadora: Como é a relacao da sociedade com Vitéria no dia a dia?

(Dona Maria inicia a fala dizendo que tem rejeicdo demais, inclusive da vizinha
dela. Falou que tinha uma vizinha amiga, que quando sentava na calcada, elas

ficavam brincando, mas a méae proibiu...).

Maria: SO que eu ndo soube. E um dia eu estava sentada |4 na cal¢ada, ai eu vi
a crianca sentada dentro do portdo e eu disse: “M. L. chame sua mae, venham
para ca pra vocés brincarem.” Ai ela respondeu: “N&o, mainha ndo gosta néo,
porque Vitéria é doida.” Mas tem também adulto que faz isso. Tem adulto que
acha que ela faz isso, o comportamento dela, porque quer, e ndo por que é
especial. Pronto, eu sofro mais. As pessoas me criticam, dizendo que muitas
coisas no comportamento de Vitéria culpa € minha, porque Vitéria € uma crianga
sim. Pronto, ela quer essa chave, ela ndo desiste facil, ela enche. Na verdade,
ela ndo desiste. Ela enquanto ndo consegue, nao desiste sabe, vocé tem que ter
pulso firme mesmo. Ai muitos falam do comportamento de Vitdria, o mau
comportamento, a culpa é minha. Ai eu fico triste, porque muitas coisas néo é,
porque quando eu vou no CAPS, voceé viu la aquela ruma de mée, aquela ruma
de crianca. Uma crianca de 16 anos tendo o mesmo comportamento que Vitoria,
de 10, e a mée olha para mim e diz: “Eu ndo sei mais o que eu faco”. E eu
vivenciando a mesma situacdo. As pessoas que estdo de fora acham que é
porque ela é malcriada. O sofrimento da gente é esse. Eu ja deixei de sair com
Vitoria por conta disso. Eu vou ao shopping, eu vou Apodi, vou a casa dela
(apontou para irma neste momento), porque, se eu descer para a familia do meu
esposo, é mais estressante, fica incomodando os vizinhos, porque eles querem

ser agradaveis com ela e ficam dando as coisas a ela e eu acho errado.

Pesquisadora: Como assim acha errado?
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Maria: Vitéria vai la e quer esse objeto. Vitéria vai la na casa e vé um jarro, eles
acham que dar um jarro a Vitoria € o certo, mas ndo é. Aquela corujazinha

(Aponta para uma coruja na sala) € da minha irma. Ela foi la, cismou e trouxe.

Pesquisadora: Além dessa situagdo com a sua vizinha, aconteceu alguma outra

situacéo fora de casa?
Maria: Na escola. Ai eu tirei ela da escola e fui para sua escola.
Pesquisadora: Quer relatar sobre isso, ou acha melhor n&o?

Maria: Ela se desentendeu com a amiguinha e a mée da amiguinha veio tomar
satisfacdo. Eu pedi desculpa e ela chamou Vitéria de doida, e eu disse que néo,
gue ela ndo era doida, que ela era um bebé especial, e que muitas vezes ela tem
um surto. E ela disse que canto de doido era em casa ou no Sdo Camilo. Ai, pra
para nao ter bate-boca eu vim para casa chorando, né? No outro dia, a
professora de Vitéria, que era tia R. me pediu desculpa. Mas ela nédo tinha
obrigacao de me pedir desculpa, porque a professora néo teve culpa. Tia R. n&o

teve culpa de Vitoria ter dado na menina.

Pesquisadora: Mas isso € normal. Pode acontecer de qualquer crianca bater

em outra crianga na pré-escola.

Maria: O que me deixou mais triste foi que eu queria que a escola tivesse feito
uma reuniao entre a gente, para debater, mas a escola fechou os olhos e
comecou la na escola os meninos a chamarem Vitoria de doida. Todo dia Vitoria
chegava chorando, porque os amiguinhos chamavam ela de doida. Foi quando
eu fui procurar a sua escola la, através de uma amiga minha que me disse. E
Vitéria comegou a se identificar com as meninas, com atia E. Mas ela dava muito
trabalho, ela tava naquela fase de rebeldia, estava saindo ja de um estresse,
porque a escola virou um estresse para Vitoria. Ai, quando eu fui para |4, foi no
tempo que tia E. estava s0, e a gente foi atrds de uma cuidadora. A diretora da
escola foi 1a na DIREC para ver se conseguia e pediu para mim falar com a
diretora da DIREC. Eu e minha filha mais velha fomos la na DIREC para
conversar, para conseguir a cuidadora para Vitéria. Quando conseguimos a

cuidadora, eu ja estava mudando Vitoria para outra escola.
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Pesquisadora: Eu lembro.

Maria: E que foi uma coisa maravilhosa. Porque a escola ela hoje, € uma
maravilha. Hoje minha irma disse: “Nao mulher, ndo va deixar ela na escola ndo
ela dorme a tarde, hoje é sexta também.” E Vitéria disse: “Nao tia, eu tenho que

ir para a aula hoje eu ndo consigo dormir eu tenho que ir para a aula.”
(Neste momento chegou a sobrinha dela |a, que deu boa tarde e se apresentou).

Maria: Hoje eu fico feliz, pois a escola, para minha filha, € uma alegria. Vitoria
chega na escola, o porteiro ela chama de vovo, vové A. A diretora € um amor de
pessoa. Com a professora mesmo dela eu tinha uma coisa que eu ainda nao
tinha entendido, assim, que eu achava que ela tinha ela (fez uma pausa nao
completou e disse), mas esse ano a gente teve uma conversa. Foi 6timo. E
porque Vitoria ela € muito rebelde. Acho que é porque ela néo tinha tido ainda
aguele pulso, aguela maneira de cuidar, de tomar as rédeas. Nao sei se ela tinha
medo de eu ndo gostar. A gente conversou, eu expliquei a ela como era. Com
Vitéria tem que ser assim, ndo tem esse negocio de Vitéria lhe gritar ndo. Se

gritou, ponha de castigo. O certo € esse.

Pesquisadora: E ela esta indo para a escola?

Maria: Ta indo para escola. A cuidadora dela € um amor de pessoa.
Pesquisadora: Mas pro AEE?

Maria: Pro AEE néo (E rimos). Mulher, olhe, ja ontem a menina me chamou a
atencao. Eu juro, toda segunda-feira eu esqueco. Vou pregar na porta da
geladeira. Nao tenho costume mais de sair pela manha, a ndo ser médico e por

coincidéncia segunda, € s6 os medicos.
Pesquisadora: Mas ela ndo tem outros dias?

Maria: E, eu estava até falando com a menina ontem, eu acho que eu vou falar
com ela para mudar para quarta ou pra quinta, porque eu vou tentar ndo marcar

0s médicos para esse periodo.
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Pesquisadora: E, porque é importante também o AEE.

Maria: Principalmente porque Vitéria ndo esta aprendendo nada, nada. Mas eu
acho que Vitéria, quando botar na cabeca dela que ela quer... (ela vai conseguir).
Eu botei uma senha no tablet dela. E amor. Ai ela diz: “Mainha, escreva aqui.”.
Ai eu vou e digo: “Olhe Vitéria, vocé tem que aprender a ler, porque cada vez
que vocé vai desbloquear eu tenho que colocar. Nao. Quem tem que colocar é
VOCE, porque vocé tem que aprender.” Ai, quando eu estou colocando, eu coloco
bem compassadamente para ela ver, ai ela fica olhando, sabe? Ai quando ela

aprender, ai eu vou mudando.
Pesquisadora: Gostei. Uma 6tima estratégia.

Maria: Toda vez que eu vou colocando, ela fica de olho. Eu vou apertando nas
letrinhas e ela fica olhando. Eu dizendo e vou mostrando as letras, e falando as
letras para formar a palavra. Ai eu vou e digo: “Olha Vitoria, é aqui o ok.” Vocé
tem que aprender a ler. Vocé tem que aprender para me ajudar a fazer a feira, a

fazer as coisas.

Pesquisadora: Eu percebo que ela adora animais, ndo €? Ela sempre leva para

a escola um bichinho de peldcia.
Maria: Todo dia ela leva. Leva um sapo, leva um cachorro...
Pesquisadora: Mas, por qué? Ela que pede para levar é?

Maria: Todo dia ela pede. Ontem ela levou uma boneca, que eu contei até a
menina. A psicopedagoga tava 4, ela disse: “Achei tdo interessante, Dona Maria.
Vitoria trouxe uma boneca faltando dois dedos, ndo, dois dedos, s6 tem dois

dedos, faltando trés dedos. Ai ela disse que a bonequinha dela era especial.”

No6s fomos para Apodi, ai minha menina foi visitar uma colega dela. Chegou 13,
tava essa menina com essa boneca. Essa menina so6 tinha essa boneca faltando
esses trés dedos. Vitéria endoidou por ela. Eu disse: “N&o Vitoria, ela s6 tem
essa boneca para brincar e vocé tem varias. Escolha uma das suas bonecas e

leve para poder vocé dar a sua amiguinha, e sua amiguinha da aquela. Ela s6
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tem uma, ai vocé escolhe a sua melhor para dar a ela, porque a melhor que ela
tem é aquela. Ai ela ndo esqueceu. Nés fomos para um cha de fralda la, ai ela
tinha duas bonecas, uma que ganhou de uma colega minha e outra que ganhou
da mée dela, aqui. Ela chamava de gémeas. “Mainha, eu vou dar uma das
gémeas.” O pessoal da casa da menina ficou espantado porque Vitoria ia trocar
uma boneca nova por uma boneca velha. Para vocé ver como sdo as coisas.
Mas a bonequinha velha da menina ela s6 tem ela, é o melhor que ela tem, ela

vai dar a Vitoria o melhor dela, entdo Vitéria tem que dar o melhor dela.

Muitos adultos, eles fazem com egoismo, entendeu? Vocé tenta mostrar
humildade ao seu filho e as pessoas vao com egoismo. “A Vitéria vai trocar uma
boneca velha dessa!” Mas a gente ndo pensa dessa forma, pensa que aquela
bonequinha velhinha, faltando dedo, tem valor para aquela crianca, porque ela
s6 tem ela. Ela chama a boneca de meu filho. Ela disse: “Vamos levar meu filho
para o CAPS”. Ai eu disse: “Por que, Vitoria? Ai ela disse: “Porque ela é especial,

ela s6 tem dois dedos.”
Pesquisadora: Interessante, né, ela como ja tem esse sentimento de cuidar?

Maria: Ai eu perguntei: “E vocé vai consultar com quem? Ela disse: “Com meu
amigo Doutor B.” (Risos) Ela quer um bem a doutor B. Eu fico assim pensando,
o entendimento de Vitdria, ela diz assim: “Mainha, eu acho que meu filho é

autista.” Ai eu disse: “Vitoria, por que ela € autista?”
Pesquisadora: Tem algum aluno com autismo na escola dela?

Maria: Tem um amiguinho dela do ano passado e outro esse ano. Tem um
autista na outra sala, que ficou pela manha, que estudava junto com ela. Era

amigo dela, ndo lembro o nome dele, mas até o nome dele ela dizia.
Pesquisadora: Com que idade ela comecou a escola?

Maria: Com dois anos e seis meses, numa creche da Prefeitura, para fazer um
teste. Mas foi um caos, um trauma, porque ela chorou da hora que chegou até a
hora que eu fui buscar ela. Foi a semana todinha e a outra semana... chorando.

Ai eu desisti. Ai levei para o P. A. Quando chegou la no P. A., ela foi a primeira
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semana, e eu disse: “Mulher, eu vou fazer um teste, se der certo eu coloco ela.”

Ai levei. Nao deu certo no P. A., porque ela s6 chorava.

Pesquisadora: Mas a recepcédo das escolas, como vocé achava que era?

Maria: Eu n&o gostei. Do I. eu gostei.

(Nesse momento Vitéria chega na conversa com um peixe que trouxe da escola
e quer gque a vo faca um aquario. Vitoria, muito preocupada com o peixe, falou
para a vO que gueria um aguario nesse momento, se ndo o peixe iria morrer. A
vO disse para colocar ele na piscina. Ela disse nao, porque ele é peixe de aquario.
Entdo a vo foi dentro da casa procurar um vidro para colocar o peixe dentro, que,
na realidade, ndo é um peixe e sim um desenho de papel. Vitoria fez a comida
pro peixe, papeizinhos picotados e retornamos a conversa ela falando sobre a

escola l).

Maria: Ela se identificou com tia A., que é uma pessoa, uma professora
maravilhosa, bem carinhosa. Ja foi abracando ela. Porque quando eu fui falar
com o pessoal da escola, eu pedi para quando ela chegar, fossem logo
abracando ela. Ai eles abracaram para receber ela com abraco, para ela se sentir
acolhida. Porque ela se sentia mais segura. Tia A. foi, levou ela para a sala, foi
mostrando os brinquedos, os joguinhos, porque ela gosta muito de brinquedos,

de jogos.

Pesquisadora: Eu lembro que quando ela ia para minha sala, ela ia direto para
os brinquedos, para os joguinhos que tinha la.

Maria: Ai, nessa escola, ela se sente mais a vontade e disse: “Mainha pode ir
que eu fico”. Entdo eu que sai chorando dessa vez, mas de felicidade, porque

eu estava naquela batalha de se adaptar.

(Nesse momento chegou a filha dela mais velha com um bichinho de pelucia nas
maos, de Vitdria, perguntando se a mae dela teria deixado Vitéria dar esse
cachorrinho. A mae dela disse que sim, mas ela, a filha, ndo deixou, porque néo
sabia).
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Vitoria sempre anda com um objeto de transicdo ao lado, para se sentir mais

segura. Ela leva de casa para a escola.

(A tia disse que chegou atrasada na escola porque a policia federal parou. Vitoria
ja estava quase chorando. E a avo falou que ela conhece o horario de buscar.
Se nao for buscar no horario, ela percebe e fica incomodada. Nesse momento,
ela mostra 0s jogos que comprou para a professora auxiliar a brincar com ela e

ensinar).

Pesquisadora: Vocé percebe a diferenca de tratamento de outras criangas para

com ela na sociedade, na escola, ou em qualquer lugar que ela va?
Maria: Se eu noto diferenca?

(Ela fez uma pausa para responder) E disse: “Com certeza.”
Pesquisadora: Que tipo de diferenca?

(A tia de Vitdria responde e diz que ainda vivencia muito o preconceito, que as
pessoas ainda tém uma indiferenc¢a, que vivenciam o preconceito, inclusive no
ambiente familiar, pela questdo da hiperatividade dela.) (Vitéria chega na

entrevista e diz: “Pare de entrevistar a minha mae, porque ela é idosa.”).

(A tia de Vitoria citou um episodio que ocorreu na escola da U., quando Vitoria
citou a palavra “cruzar” e o pedagdgico chamou em reunido por causa dessa
palavra. S6 que para a familia isso € natural, pelo fato de ela assistir a muitas
coisas (desenhos) relacionadas aos animais).

Valéria (Tia de Vitéria): Ela ndo sabe o ato do cruzamento, mas sabe que para
nascer um porco tem que cruzar. Entdo ela usou essa palavra. E falava muito
em casamento e a gente sabe que toda criancga, e principalmente a que tem
deficiéncia, tem uma sexualidade muito aflorada. Entdo nés fomos para uma
reunido la, por causa disso. E ela perguntou como era que ela sabia, ai eu disse:
“E sO vocé assistir aos filmes da Cinderela. Como é que ela sabe que nasce
bebé?” Agora, se ela tivesse relatando aqui o ato sexual eu ficaria preocupada,

seria de admirar. Agora ela saber que pra nascer uma crianga precisa de um
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homem e de uma mulher, ela assiste desenho animado, e o proprio desenho

animado ele fala isso.
(A avo fala que nesse periodo ndo deixou mais que ela assistisse a Barbie).

Valéria (Tia de Vitoria): Entdo, assim, a gente vé que existe uma intolerancia
ou até um despreparo, mas n&o vou culpar nem tanto as profissionais. As vezes

falta até um incentivo para elas e no ambiente familiar mesmo, entendeu?

Existe até uma intolerancia familiar mesmo. As vezes até as pessoas da familia
elas ndo gostam, eles toleram, destratam, tratam com indiferenca. Eles néo
destratam ela por causa da doenca ndo, mas por causa da insisténcia dela em
guerer as coisas. Afasta, isola, tem raiva. Quando vocé pergunta de familia, eu
lembro de parentes, porque eu s6 conto com minha familia: meus pais e minhas
irmas e, atualmente, meu esposo. Entdo, eu acho que quem ama mesmo ela
a familia, que aprende com as dificuldades dela, que néo é facil. uma crianca
como ela nao é facil. Eu percebo, eu percebo dentro da minha casa, com minhas
amigas. Poucas das minhas amigas perguntam porque gostam, ou a tratam bem,
mas claro que tem sempre a exce¢ao da regra. Tem pessoas que a amam muito,
que acolhem ela, que abracam ela, que vocé sabe que é verdade, mas que a

maioria, com certeza, a rejeicdo é muito maior que a aceitagéo.

(A tia de Vitoria relata que chega na casa dos pais e que precisa conversar com
0s pais para saber as novidades. E Vitoria fica querendo atencdo. Entéo ela da
mais ndo para Vitéria do que sim, porque diz que Vitoria ndo espera momento

agora nao Vitoria, depois...).

Valéria (Tia de Vitoria): Entdo eu agora estou analisando e todas as vezes que
ela vier falar comigo eu vou parar para ver e querer saber o que é que ela ta
guerendo, porque todo dia se aprende alguma coisa. Nao tem livro que ensine,
€ na vivéncia. O adulto tem entendimento do que €. Me dé licenca, mas a crianca
nao, e ela ndo. E a experiéncia ela € muito complicada, nada que o livro possa
viver, ele ajuda, ele contribui, ndo é no estudo da gente, principalmente no que
é direito dela. Eu acho que hoje ela tem muita coisa por conta de mamae, tudo

0 que ela é hoje é por conta da minha mae. Se ela tem saude, se ela anda, se
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ela fala, se ela estuda, tudo isso € por conta de mamée. Se nédo fosse por ela,
eu nem sei se ela estaria viva até hoje, isso é um fato. Assim, dai a César o que
é de César. Entéo ela existe, a existéncia dela é por conta de mamae, apesar de
a formada ser eu. Na verdade, até pudesse ter mais conhecimento né, maméae
nao tem o conhecimento porque nao teve a oportunidade de estudar como eu
tive. Entéo, talvez, vocé sabe, porque sabe mais, mas nao, tudo que Vitdria tem,
todo acesso a qualquer direito, que ela tenha hoje, é por conta de mamée. E meu
pai, meu pai € como eu, ele ajuda, mas o maior esfor¢co, maior ajuda que Vitoria
tem é da minha mae, é quem segura a barra, € ela o processo de busca, 0
processo de querer que ela viva. Mamae lutou pela vida dela. A gente ajudou
com medicacgdo, com fralda descartavel, levando para o passeio, conversando.
Eu tenho uma relacdo de autoridade com Vitéria, eu construi essa relacao, ela

me reconhece como tia, mas ela me obedece, me escuta.

(Entdo, a tia de Vitdria fala, nesse momento, que uma das condi¢cdes para o
casamento dela foi que, talvez, um dia, ela precise desse cuidado com Vitéria
né, que se por acaso a mae dela vier a falecer, ela quem vai cuidar de Vitoria. E

o marido dela aceitou esta condicdo. Nao precisa nem chegar a falecer).

Valéria (Tia de Vitéria): Quando eu perceber que a minha méae nao tem mais
condicOes de cuidar de Vitoria, ela € minha, eu tomei essa responsabilidade para
mim. Enté&o, talvez nesse dia eu me sinta até mais parte desse processo, mas,

até entdo eu me sinto como uma pessoa que ajuda.

Pesquisadora: Qual o objetivo que a familia tinha ao colocar a criangca na

escola?

Maria: Porque quando eu levei Vitdria para esses médicos, que eles disseram
gue ela ndo ia falar, ndo ia andar, e se ela chegasse aos 5 anos seria uma vitoéria;
porque como ela é da sindrome de Turner mosaico, os médicos achavam que
ela iria desenvolver outros tipos de doencas. Tanto que Vitdoria comecgou a
desenvolver neutropenia. Na época, ela chegou a tomar umas vacinas. Essa
doencga, pelo que minha filha pesquisou, tem deles que precisa fazer
quimioterapia, mas quando eu descobri foi cedo, entéo ela tomou essas vacinas

e ficou boa
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E quando eu coloquei Vitoria cedo na escola, foi 0 mesmo objetivo que quando
eu coloquei ela na fonoaudidloga, quando ela tinha 3 meses, porque ela nédo
guardava a lingua, a lingua dela era para fora. Ai me disseram que ela nao vai
guardar a lingua. Aquela coisa que tem familia que n&o ajuda, que né&o
acreditava. Mas eu tinha fé. Eu vinha de 6nibus, de taxi, mas eu ia eu vinha de
Apodi. Dormia na casa da minha cunhada. Eles diziam que ela n&o ia andar, mas
Vitoria andou com 11 meses, e logo logo comecou a falar as primeiras palavras.
Falava meio ruinzinho, mas ja dizia. Quando eu coloquei Vitéria na escola, meu
objetivo era o qué? Era Vitéria aprender a ler bem mais rapido, chegar a fazer o
nome dela. Nessa idade que ela tem hoje eu ja sonhava com Vitéria fazendo o
nome dela, mas eu conversando com a professora, um dia, ela me disse - eu
nunca esqueco disso - que tem um tempo, tem um tempo deles. Eu conversando
com ela que Vitoria ja tem 10 anos e ndo sabe escrever o nome dela, mas ela
me falou que cada crianca tem seu tempo: “N&o esqueca que Vitoria € um bebé
especial e vai chegar o tempo dela, e a senhora vai ficar feliz, € com 12 anos
com 13, 14, mas ela vai aprender, porque eles sao inteligentes e ela é
inteligente”. Desde esse dia eu diminui mais a ansiedade de querer que ela

aprendesse a ler, mas eu fico incentivando do mesmo jeito.

Quando eu vou deixar ela na escola, eu fico cantando as musiquinhas que tém
0 nome, tem as letras do nome dela. Por exemplo, cantando a musiquinha da
letra G, eu t6 em qual? Todo dia eu fico incentivando. Quer dizer, eu t6 esperando
em Deus e no tempo certo, mas também nao td desistindo. Todos os dias eu
estou indo para a escola, converso com as professoras, que sao as profissionais
maravilhosas. N&o critico nenhuma, ao contrario. Ontem eu dei carona a diretora
e ela, conversando comigo. No dia que falta a cuidadora, ela leva Vitoria para a
salinha da diretora, ela vai fazer o papel de cuidadora. Quer dizer, para mim isso
€ uma satisfacdo muito grande, ela faz esse gesto, a diretora, ir para uma sala

ensinar minha filha.

(Perguntei por um refor¢o escolar e Ela disse que ela ndo vai mais para o reforco,
porque a professora foi embora. Falou em outra pessoa que fica um pouco longe
da casa dela e que talvez nao fosse por isso).

Maria: Perto daqui de casa nao tem. Ai fica mais dificil.
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Pesquisadora: Vitéria faz alguma atividade fisica?

Valéria (Tia de Vitéria): E uma falha nossa. Assim, na verdade, ndo so por parte
de mamé&e, mas por todos mesmo, representantes dessa familia. E tipo uma
missado da gente. A vida é tdo corrida que ninguém para para se engajar em fazer
isso. Mamée ja passa o dia inteiro, ja leva para terapia, para consulta, para
escola, ela fica com ela durante o dia. Entdo mamée deveria ter uma
contrapartida de outra pessoa que exercesse esse papel de fazer atividade fisica
junto com ela. Eu até tentei, né? Matriculei ela na natacdo, mas nao deu certo,
porque como eu moro na aboli¢cdo I, ai para vir para ca € muito longe. Nao da

certo. E ele deixa aula muito solta.
Maria: Como se fosse uma brincadeira e eu queria que fosse uma disciplina.

Valéria (Tia de Vitoria): Até tem a atividade, que € uma academia, que seria
ideal para Vitoria, mas s6 que a mesma questao, a distancia. Fica muito longe.
Os profissionais 14 sdo 6timos, mas ela € uma crianca que tem problemas de

taxas, e precisa fazer alguma atividade.

Maria: Eu ia comecar a fazer atividade, eu e ela, de manhazinha, caminhada.
Vamos fazer, que tem uma praga aqui perto, ai nés estamos combinando assim:
Vitéria vocé acorda cedo e a gente vai dar todo dia uma caminhadazinha, mas

ela reclama para levantar cedo.

Valéria (Tia de Vitdria): porque ela € uma crianga corajosa. Para animal ela é
bem ousada, ndo tem medo de nada. Mas o que envolve a agao de corpo, correr,
andar de bicicleta, jogar bola, tudo que envolve se mover, ela tem resisténcia. E
VvOCé percebe assim que néo € so porque ela € sedentaria, vocé percebe que ela
tem medo, ela tem medo. A Unica coisa que ela ndo tem medo € da natacao.
Mas se for para tomar um banho de mar, ela ndo vai, e nem todo rio ela entra,

ela ja fica com medo. Ela € uma crianca que tem um pouquinho de medo.
Maria: Ela tem fobia de tamborete.

Pesquisadora: Ela ja caiu alguma vez?
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Maria: Nao. Ela diz: “Mae eu ndo gosto de me sentar nesse tamborete.”. Eu

gosto para pentear o cabelo dela, mas ela ndo gosta.

Valéria (Tia de Vitoria): Ela tem essa questdo. Acho que a mobilidade das

articulagoes.

(Nesse momento Vitéria vem até onde nds estamos para perguntar sobre o
cachorro, se vai poder levar para colega dela para doar. E a mae disse que ela

vai levar na segunda-feira).

Pesquisadora: Quais sédo os profissionais que Vitoria esta frequentando hoje?

Maria: Psiquiatra Doutor B. Estamos tentando Doutor R., mas pense numa
dificuldade para agendar! A noiva dele me deu WhatsApp dela e eu mandei, mas
o plano de saude dela € s6 de segunda-feira, ai ela ficou de me dar a resposta
e ndo me deu mais resposta. Segunda agora vou tentar, porque eu vou receber
0S novos cariotipos e vou tentar com ele. E marquei com Doutor M. o
encaminhamento para psicéloga, mas a psicéloga do plano de saude dela eu
nao gosto. Eu vou hoje, ai com um més depois é que eu vou, porque eles ndo
liberam. Ai uma colega minha postou no grupo que la UnP as psicologas estédo
pegando criancas, que eles tem um consultério 1&. Préxima semana eu vou la
nao UnP ver se eu consigo a psicéloga, porque Vitéria esta muito desobediente,

eu queria conversar um pouco para ver se ela me orienta.

Pesquisadora: Um psic6logo para vocé, no caso, €?

Maria: Para VitGria. E vou conseguir um para mim também, porque eu to

precisando.

(E todo mundo comecou a rir).

Maria: Vitéria ta numa fase bem dificil, sabe? Dr. B. pediu pra eu afasta-la da
terapia do CREMOS.

Pesquisadora: Ela tem psicopedagoga?

Maria: Tem, mas nao ta indo.
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Pesquisadora: Tem fonoaudiéloga?

Maria: A fonoaudiologa liberou ela. Ela tA com voz bem embacada] ...] ela disse
gue eu parasse, mandasse ela respirar e dissesse: “Agora diga”, porque ela tem
preguica de falar. Mas, quem convive entende. De terapia ndo tem mais
ninguém, ela ta indo sé pro psiquiatra e pra escola.

Maria: Que é a avaliacdo que Dr. B. queria ver sobre o comportamento dela.
Para ele fazer uma avaliacdo sobre o estresse. E eu estava dizendo que ela
estava bem estressada, mas, para ser sincera, eu estou gostando. Assim, o dia

a dia dentro de casa, se eu disser a vocé que ela ndo da trabalho, eu minto, da.

Pesquisadora: vocé esta preferindo ela agora, sem estar indo tanto para os

lugares que vocé falou?

Maria: Isso. Ai eu perguntei a ele assim: “Dr. B. o senhor acha que eu estou
agindo errado, a forma que eu estou fazendo?” Ai ele disse que nao, que “se
toda mae chegasse a conclusdo que vocé chegou, muitas criangas que passam
por mim aqui, tinham um diagndstico melhor”. A resposta que ele me deu foi
essa. “Porque tem mae que acha, mas eu ndo posso dizer, porque eu ja levei
uma esculhambacgdo aqui de uma, porque o menininho dela ndo estava se
adaptando a escola”. E ele pediu para ela tirar ele da escola. Ai ele foi agredido.
Ai ele disse que nao pede. Ele disse que acha bonito meu gesto, de reconhecer
chegar pra ele, mas eu ja fui pra ele ja com medo de eu estar fazendo errado.
Que eu vejo as outras maes indo para os tratamentos, para tudo. Vitoria ndo
gosta de circo. A tia disse: “mamae o circo, vamos para o circo”, e ela disse “néo
tia, eu ndo gosto. Vitdria ndo gosta de parque. sabe o que Vitoria gosta? Ir para

o shopping.
Pesquisadora: Ver filme, ndo é?

Valéria (Tia de Vitéria): Isso mesmo. O filme tem que ter pipoca e comer, porque
acabou a pipoca ela quer vir embora. Acabou as pipocas ninguém assiste mais

filme.
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Pesquisadora: Vocés conhecem outra crianca que tem a Sindrome de Turner

agui em Mossorg?

Maria: Conhecemos ndo. E tanto que quando eu digo assim, as pessoas

desconhecem.

Pesquisadora: Eu também. Tanto que sempre quando perguntam “qual o titulo
do seu trabalho?” quando eu falo, ai ninguém sabe. Ai la vou eu explicar que s6

dad em mulheres.

Pesquisadora: Por que vocés colocaram ela em escola regular? Vocé ja me
responderam, ndo €? Que € para que ela aprendesse. O que a familia faz para
contribuir com o desenvolvimento da crianga? O qué que vocés fazem para

contribuir com desenvolvimento dela? Muita coisa vocés ja falaram.

Valéria (Tia de Vitoria): Ela sempre estudou em escola regular, até porque a
gente acredita, principalmente, acho que € um conceito aqui de casa, devido a
nao existir um histérico em nossa familia nem nada, mas aqui em casa a gente
sempre foi uma familia muito aberta, e principalmente aberta a esse
entendimento que as diferencas elas se completam, elas ndo se segregam.
Entdo Vitoria estuda num ambiente regular justamente para que ela também se

sinta parte do todo.

Pesquisadora: Porque vocés podiam levar s6 pro CREMOS, ou s6 pro CAPS,
mas vocés decidiram colocar numa escola regular, com alunos tidos como

“normais”.

Valéria (Tia de Vitdria): Eu reforco muito isso aqui em casa. As vezes eu acho
que o reforgo até demais, porque a gente sabe que ela tem limitacdes. Isso € um
fato, ndo tem para onde a gente correr. Ela tem limitacdes, mas ela € uma crianca
como qualquer outra. Tem que ser disciplinada da mesma forma, na mesma
intensidade. E na escola eu sei que ela ndo tem como acompanhar os alunos,
por conta das limitagdes, mas isso ndo impede que a outra parte da escola, que
€ a Educacao, a socializa¢éo, o envolvimento, a construcéo de relacdes, ela ndo
venha acontecer. E como ela ndo tem muito convivéncia com crianga, porque

agui em casa € so adulto, voceé viu, é sO adulto aqui em casa. Aqui 0s vizinhos
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nao tém filho. Os vizinhos que tém acham que ela é uma pessoa doida, que ela
tem doenca mental, e ndo deixam os filhos se aproximarem dela, como o caso
da nossa vizinha da frente. E eu ndo quero proteger ela desses sentimentos,
porque eu acho que isso fortalece também, mas n&do tem. Entdo o Unico
ambiente que ela convive com crianca € na escola. Ai se a gente tira esse unico

ambiente que ela tenha [...]
Maria: Os amiguinhos da escola todos gostam dela.

Valéria (Tia de Vitoria): E ai em relagéo, assim, a essa questédo do crescimento,
eu acho que néo é facil pra ninguém, principalmente nos tempos de hoje. A gente
tem muita dificuldade de situacdo financeira mesmo. Hoje a gente ndo pode
oportunizar pra Vitéria 0 que a gente realmente gostaria, mas na medida do
possivel, na medida dos esforcos, a gente leva ela para os melhores médicos
que a gente sabe que tem. A gente ndo mede esfor¢co quando a gente sabe que
tem que fazer exame, principalmente como eu disse, maméae, em nenhum
momento a gente se prendeu ao que 0s médicos disseram também: “Ela nao vai
andar, ela ndo vai falar, ela vai viver até tal idade”. Entdo, assim, todos os dias,
ela comecou a fazer fisioterapia ela tinha meses de vida, quando ela comecou a
fazer fisioterapia. Ela tinha trés meses de vida. A familia buscou muito para que
ela tivesse isso. Ela fez natacéo na escola. Eu sei que € como eu disse. Talvez
as outras pessoas da familia tivessem que assumir um papel, que, talvez, a

gente, pela correria, a gente ndo tem esse tempo.
Pesquisadora: Tem mais alguém que ajuda ou sao vocés mesmo?

Valéria (Tia de Vitdria): Existe a base, maméae, e existem os auxiliares, que sou
eu e papai, fora isso, fora nés trés, existem os tios que gostam, mas eu digo

assim a construgao.

Pesquisadora: Vocés nao encontraram nenhum especialista, nenhum médico

que dissesse coisas boas, que incentivasse vocés?

Valéria (Tia de Vitdria): Acho que depois que a gente passou por essa fase
tenebrosa, de descobrir, de inicialmente saber que ela s6 tem um rim, s6 tem um

rim ela. Inicialmente, nas descobertas dela, e ela ter passado por esse problema,
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que ela precisou de vacinas, eu acho que depois de todas as operacdes, de tudo
qgue todo mundo disse, que ndo daria certo, os médicos de hoje sdo mais
otimistas, eles ndo costumam dizer pra gente que ela tem um periodo de vida.
Eu acho que ela desmentiu eles. E, nesse processo, eles sdo mais otimistas em
relacdo a ela. Mas eu acredito que, pelo processo dela, porque ela mostrou, ndo

ela ndo vai crescer, a menina com 10 anos, bem alta, com 60kg.
Maria: Dra. F. gostava de dizer assim: “Nao espere muito”.

Valéria (Tia de Vitoria): Se me dissessem assim: “V., o que vocé espera?”. Do
fundo do meu coracéo, eu espero que ela atinja a idade adulta, que ela termine
o Ensino Médio, que ela faca o curso de veterinaria, que é o que ela sempre
gosta de fazer, eu espero. As vezes 0 meu marido diz que eu espero muito
guando eu estou falando dela, mas eu espero sabe por qué? Porque ela é uma
menina extremamente inteligente, € uma crianca extremamente comunicativa.
Ela gosta das pessoas, ela gosta dos animais, ela s6 ainda nédo chegou ao
momento dela, mas ela ainda vai chegar, 0 momento que ela vai entender a
importancia do ‘a’, a importancia do ‘b’. Eu sei que néo é facil, todo mundo tem
seu processo de limitacdo, eu tive 0 meu. Vocé para estar aqui teve o seu.
Ninguém aqui acertou de primeira. Eu ja estou, por exemplo, no meu 20° bilhdo
de concursos publicos, ja deveria ser concursada, ndo é isso? Porque eu néo
sou normal, a vista da sociedade? Mas néo, eu tenho as minhas limitagdes. Mas
eu tenho os lugares que embargam, os lugares que eu tenho mais dificuldades.
Mas vai chegar o meu momento, como chegou minha formatura. Como chegou
da minha pés vai chegar o momento dela aprender a ler, nem que isso seja com
50 anos. Eu nédo tenho pressa néo. Eu ndo tenho pressa que ela aprenda a ler
amanha ndo, eu sb espero que esse momento chegue e que a gente possa ver

isso. E ai vai ser mais um troféu que a minha méae vai colocar ai na estante dela.
Pesquisadora: O perfil de Vitdria e 0 comportamento dela, como é?

Valéria (Tia de Vitoria): Vitoria € muito impulsiva. Se ela gostou de uma
determinada coisa, ela, insistentemente - € comportamento de crian¢a de dois
anos quando quer uma coisa - ela s6 ndo se joga no chao porque a gente néao

da mais esse cabimento. Mas ela é muito impulsiva, ela € muito insistente. Mas,
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como eu falei, ela € muito carinhosa, ela é muito afetuosa. Ela se preocupa com
vocé. Se eu te der um grito, ela pode nem te conhecer, nem nunca ter Ihe visto,
mas se eu lhe gritar, ela fica a seu favor, ela entra na briga. E hoje eu ndo acho

mais ela uma crianca agressiva, mas ela tem picos de agressao, nao €, mamae?

Maria: E, s6 precisa assim, ela ver. Pronto. Nos estamos no CAPS, ai a mée fala
alterada com o filho, ela quer se meter: “ndo fale assim com ele, ndo pode falar
abusada”. Entendeu? Ela ja toma, de repente ela se transforma. Da outra vez
ela disse: “Wocé nado serve para ser mae”. Parece assim uma coisa que foi
ensinada. Ai a mulher perguntou: “Vitoria, vocé aprendeu isso com quem?”. ai
eu respondi: “Mulher eu nao sei, porque ela saltou com essa de vocé nao presta
para ser mae, porque vocé esta maltratando seu filho”. Desse jeito com a mulher,

ai eu converso com ela.

Valéria (Tia de Vitoria): eu acho que Vitéria absorve muito da relagéo dela com
a mae dela também. N6s ndo temos uma relacédo de conflito com a mée dela,
mas também nds ndo temos uma relagcdo amistosa. Ndo é uma coisa que eu
estou aqui, comprei uma pizza e vou ligar pra ela pra ela vir, entendeu? Ela
construiu, existe uma barreira de relacionamento que Vitoria sabe que ela so vive
como ela vive hoje porque mamae sumiu, entendeu? Ela ama a méae dela, mas

ela sabe.
Maria: Ela é louca pela mée dela.

Valéria (Tia de Vitoria): Falar nisso, ela disse a professora, a professora dela
guase morre de vergonha agora a tarde. Ela disse: “Mulher V., vocé esta
gravida?”. Respondi que nao, que era gordura mesmo. Ai ela falou que Vitoria
contou para ela que eu estava gravida e de gémeos, e completou: “Eu néo falei
iSSo por que vocé estava gorda néo, falei porque ela disse vocé estava gravida
de gémeos.”

Valéria (Tia de Vitoria): Ela € uma crianca muito forte, ela resiste muito a dor,
ela passa por tudo com muita elegancia. Eu costumo dizer isso. Ela faz todos os
procedimentos médicos na paz, na tranquilidade. Se for para passar o dia

doando sangue, ela passa o dia la olhando para agulha entrando e saindo. Ela
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nao solta uma gota. Ela toma medicacéao, elatoma 6 ou 7 remédios por dia, todos
os dias. Entdo, assim, € uma crianca muito forte. Ela escuta as pessoas
ofendendo, ela sente a ofensa, mas ela insiste porque ela acredita que possa
nao ser aquilo, entdo assim ela € uma criangca muito forte. Agora como mamae

diz, ela é muito teimosa, ela € muito insistente, impertinente.

Maria: E pode entender quando é a area de saude. Porque quando foi a vacina
da gripe eu disse que precisavamos tomar e ela disse “ta certo”. E n6s fomos
tomar. Tanto que se disserem que ela vai gripar, ela diz que nao, pois tomou a

vacina da gripe.

Pesquisadora: Ela apresenta alguma dificuldade de aprendizagem, por

exemplo: na area de Matematica, ou de Portugués, ou Ciéncias, de Historia?

Valéria (Tia de Vitoria): Eu acho que Vitéria s6 aprende o que ela julga que é
importante pra ela naquele momento. Tem uma episodio que meu pai conta, de
uma vez gque ele sentou com ela na mesa e disse que ela s6 levantaria dali
qguando aprendesse as vogais. E apds repetir poucas vezes ela ja havia
decorado todas as letras. O avd mudou as letras de lugar e ainda assim ela
conseguiu identificar. Teve um primo meu que morou aqui, que toda vez que ele
colocava um prato ele contava. Ai ele chamava Vitdria para contar junto e
contavam de um a cinco, sO que parava de contar no cinco. Ai ela s6 aprendeu
até o cinco, porque eu nao tinha mais gente, né? Mas, depois do cinco [...]. Eu
acho que nao existe uma disciplina especifica que ela tenha dificuldade, eu acho
gue é o interesse mesmo, sabe? Ela ja pega um celular desse e acessa, faz
pesquisas, entra no YouTube e faz pesquisas do tipo imagens relacionadas a
sapos, e aparece nas imagens no Google. Ai ela procura e vai nos sites e diz

‘olhe eu ja pesquisei tudo de sapo’. Entéao ela € inteligente.

Maria: Ela ontem pisou em cima de uma lagarta, daguela de pelinhos, ai ficou
gueimando o pé. Ai ela ficou chorando porque o pé estava ardendo. Lavei, passei
pomada, ai eu disse: ‘esta vendo, vocé andando descalco!” Ai, quando eu sai,
ela pegou tablete e pesquisou falando ’lagarta que queima’. Quando eu voltei,
ela jA me mostrou a pesquisa que havia feito e foi me dizendo o que ela tinha

visto.
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Valéria (Tia de Vitéria): A hiperatividade eu acho que é um dos fatores
principais para a falta de atencao dela, com certeza. Eu ndo tenho nem duvidas
disso. Essa capacidade de concentracdo, tem que ser um algo extremamente
atrativo. Até, as vezes, o filme que ela mais gosta, dependendo do grau e da
qualidade, comida ndo segura ela ndo. O filme favorito dela € a mulher maravilha.
Ela vai la pra casa e sempre quer ver 0 mesmo. E quer que eu e meu marido

vejamos com ela. O filme tem duracéo de 2h e nés j& vimos inUmeras vezes.

Maria: Ela ndo dorme. Aguele sono tranquilo € no inicio, no final ela vira pra c4,

vira pra la.
Pesquisadora: Ela dorme com vocé, no quarto?

Maria: E. Eu ainda ndo consegui. Ela dorme no mesmo quarto e chega a um
ponto que dividimos a mesma cama, quando ela diz que esta com frio, por

exemplo.
Pesquisadora: Ela chama vocé de mae, nao é?

Maria: E, e 0 avd, ela chamava de avo. Mas desde o ano passado ela passou a
chamar de pai.

Valéria (Tia de Vitdria): Mas eu acho interessante que ela reconhece 0s papéis.
Se vocé perguntar o que gue essa daqui € sua ela diz que é avd. E quem é sua
mae, ela responde: “é S.”. Se perguntar quem € o pai, “tem meu pai do violao”.
E esse daqui ela responde “meu avd”. Apesar de ela chamar de mée e pai, acho

que até porque a gente chama também, ela sabe que mae é avo dela.
Pesquisadora: E a méae, vem visitar?

Maria: Vem, quando ela ndo vem eu vou, as vezes, a tarde resolver alguma
coisa, ai eu vou la e deixo Vitéria. Por exemplo, ela estava desempregada, ai eu
ia resolver alguma coisa e deixava Vitdria com ela. Como ela mora no centro, eu
deixo, vou resolver, volto e vou pagar. Também Vitéria passa pouco tempo.

Vitdria chora pra ir dormir na casa da tia, mas na casa da mae ela ndo quer ir.



125

Na casa da tia, quando ela ndo tem cursinho ou nao vai dar aula, ela pega ela

na sexta-feira e sé traz no domingo a tarde.

Pesquisadora: O que vocé espera do futuro de Vitéria. Qual a expectativa de
futuro para ela? O que vocé deseja para o futuro dela? O que vocé espera para

o futuro dela?
Maria: Formar minha neta.

Pesquisadora: ja sabe em que, ndo €? Eu que cheguei ha pouco tempo ja

imagino.

Maria: O meu sonho é realizar os sonhos dela, né? E um deles é ver minha neta

formada. Chegar, como essa chegou. (Fazendo referéncia a filha).
Valéria (Tia de Vitéria): E é como eu disse, a gente ndo tem pressa nao.

Maria: Aquelas palavras que aquela professora disse naquele dia ali, ela foi
muito usada por Deus, porque eu nao tenho pressa. Muita gente critica porque
Vitdria tem 10 anos e ndo sabe ler. As vezes eu sinto, sabe, as criticas. Mas, eu
nao tenho pressa, porque tem o tempo dela e o tempo dela vai chegar. E hoje
eu cuido da minha saude, justamente para ver isso, para eu ver minha neta

formada, eu chegar pra ela e ela me dizer: “Eu venci vovo”.

Pesquisadora: Dentro das minhas pesquisas eu encontrei pessoas que
conseguiram se formar. Conversei com a menina de Séo Paulo, que € pedagoga
e da aula. Entdo o sonho de vocés é completamente possivel de ser realizado.,

Podem continuar, porque eu tenho certeza que vocés irdo conseguir.
Maria: E eu vou mandar o convite da formatura dela para voceé.

Pesquisadora: E eu estarei |a com certeza, assistindo, porque Vitéria foi uma

crianga que me conquistou de cara.

Valéria (Tia de Vitéria): Ela € uma criangca muito abengoada.
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Valéria (Tia de Vitoria): Essa semana a gente estava conversando sobre essa
questdo de criangas que sao criadas pela avé. Existem alguns estudos que
apontam que criangas que sdo educadas pela avo elas tendem a serem criangas
rebeldes, menos disciplinadas, mais suscetiveis a criminalidade. E eu estava
conversando justamente sobre isso. Eu acho que Vitdria esta sendo criada
diferente da gente. Existem coisas que Vitéria faz que se fosse a gente... eu
nunca apanhei, nunca levei uma surra na minha vida. Com 32 anos eu nunca

apanhei, mas eu sei que tinha aqueles cocorotes, aqueles beliscdes...

Maria: Hoje em dia Vitéria ainda leva uns beliscdes, quando ela ndo me escuta.
Eu digo: Vitoria! Ai ela diz que eu estou estressada.

Valéria (Tia de Vitoria): Por bem menos a gente levou beliscdo e eu vejo que
Vitoria [...]. Mas, eu louvo a Deus por ela ter essa oportunidade de ter tido uma
mae que foi omissa. E eu posso até dizer negligente, mas de ter tido uma avo
gue assumiu essa funcdo com tanto amor como a minha mae assumiu, porque
hoje € muito raro. Eu trabalho no meio desse mundo, eu trabalho em muitas
cidades, ndo é s6 uma ndo. Sdo em 12, em 12 municipios, ndo sei quantas
comunidades, e acredite, existem umas situacdes que eu olho assim [...]. Tem
agueles dias que eu digo que Deus me obriga a agradecer e eu digo: “Senhor,
muito obrigada por existir a minha mae na vida da minha sobrinha” Porque hoje
0 que ela é, e ela vai chegar la, é como eu disse eu ndo tenho pressa nao, tudo
tem o tempo determinado, e o tempo dela vai chegar. E eu fico muito feliz em

saber que existem outras mulheres com essa sindrome que ja alcancaram isso...

Pesquisadora: Eu adicionei sua méae no Facebook, num grupo que tem falando
sobre a sindrome de Turner. La estédo falando sobre experiéncias de maes, de
mulheres que tém a sindrome e € uma adulta ja hoje em dia, porque vocés nao
conhecem nenhuma outra crianga, ndo é? Entdo, tem os trabalhos feitos por
pessoas que tem a sindrome também, que aconteceu de conseguir deslanchar

na carreira académica. Entdo eu acho que vai dar certo.

Maria: Como eu néo tive oportunidade de ter um estudo como das minhas filhas,
sempre pensei assim para minhas filhas, o melhor para minhas filhas, se formar.

Ela passou no primeiro vestibular ela tinha 16, ia fazer 17 anos, porque eu



127

sempre dizia: “Eu ndo quero que VOCEs varram a casa, Nndo quero que VOCEs
lavem louga, eu quero que vocés estudem, eu quero que Vvocés tenham a
oportunidade que eu néo tive”. Sempre pedi muito isso pra elas. E hoje eu quero
fazer isso com a minha neta. A mae de Vitoria, hoje, ela ndo é formada, ela ndo
tem 0 que essa outra teve porque ela priorizou as farras, se divertir. Esqueceu
dos meus conselhos. Até hoje eu digo a ela: “No dia que vocé parar e me ouvir

voceé vai ser tao feliz na sua vida” Sempre eu digo isso a ela.

Valéria (Tia de Vitoria): De todas essas idas e vindas da mae de Vitoria, eu
disse a ela: “A gente ndo tem nada, né? Se vocé for olhar o que se adquire é
conhecimento, sdo boas rela¢des. Porque, tudo que é material, ndo existe um
valor para isso, esta entendendo? E s6 pra dar conforto e mobilidade. Ai eu
disse: “A Unica coisa que vocé poderia um dia olhar e dizer assim, dizer que tem,
seria sua relagcao com a sua filha”. Vai chegar um tempo que vocé né&o vai ter
mais nada, porgue ela ja ndo prefere ela, ela a ama. Se ela entrar aqui, vocé vé
a carreira dela. Um abraco, o cuidado, mas ela sente a rejeicao, a rejeicdo da
prépria mae que, no fundo, no fundo, eu acho que S. ndo esperava também ter
uma filha assim. Ela queria que fosse uma filha que fosse “Patricinha”, uma filha
gue eu acho que talvez gostasse das coisas ho mesmo ritmo que ela, que anda
toda arrumada; outro tipo de crianca. E veio esse presente. Eu costumo dizer
que ela ndo veio pra ela nao, ela veio pra gente. Foi uma forma de Deus dizer:
“Eu vou dar algo melhor aqui pra eles”. Eu quero que Vitéria venca, mas eu quero
que mamae veja. E eu sinto que a indiferenca é grande das pessoas. As pessoas
nao acreditam naquilo que a gente acredita, mas eu também ndo me preocupo
com isso nao, porque muita gente também néo acreditou que eu fosse me formar
e eu me formei. Muita gente acha que eu n&do vou entrar num concurso, € eu
vou. Entdo esse processo ai a gente passa. Esse ambiente aqui, € um ambiente
de muito amor, e ndo € porque eu faco parte, € porque eu nasci nesse ambiente.
Esse ambiente € os meus pais, eles transmitem uma relacéo pra gente desde
crianca. Na minha casa néo se diz palavrao... nada do que eu fago representa
tudo o que eu ja vivi. Eu tive de amor. Quando eu estou esgotada esse ambiente
€ um lugar de amor. Entdo Vitéria esta no melhor ambiente que ela poderia estar
na vida, na existéncia dela. E esse ambiente aqui, que essas duas figuras que

fazem qualquer coisa por ela, sacrificariam qualquer coisa por ela, isso pra mim
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€ muito importante, ter essa seguranca. Ela vive num ambiente que talvez néo
tenha tudo que ela quer, até porque ela ndo precisa ter tudo que ela quer. Eu
também trabalho a partir desse pressuposto. Mamée disse que eu dou muito
ndo. Realmente eu dou, eu dou mais ndo do que sim, até porque aqui em casa,
mamae vai fazer 50 anos, mas tem muito problema de saude. Entéo, as vezes,
eu acho que mamée acaba cedendo mais, porque é muita insisténcia dela é o
convivio diario. Mamae ndo descansa mais como antes, entdo eu acho que
mamae acaba cedendo muitas coisas. Eu ja sou o contrario. Eu jA nego os
pedidos, eu nego muita coisa, para que ela perceba também que ela ja tem 10
anos, que ela ja tem que ter mais autonomia. Ela ja tem que ter, pensar antes de
fazer as coisas, mas esse ambiente aqui é muito saudavel pra ela, dentro do que
€ possivel. Eu ja vi minha mae fazendo viagens daqui para Natal, daqui para
Fortaleza com essa crianca dentro de ambulancia, se sacrificando, sem dinheiro
para comer la. Porque, no tempo, ou comia ela, ou comia eu, ou comia papai.
Era todos 3 num canto diferente. A gente ja passou por muitos perrengues. Eu
Vejo que a gente sempre passou por iSso hessa perspectiva que Vitoria tivesse

o melhor que fosse possivel, dentro do que a gente pode.

Valéria (Tia de Vitoria): A gente ndo tem um ambiente onde haja drogas, onde
haja alcool, conflito de relacionamento, traicdo, a gente ndo tem esse ambiente.
Nossos conflitos sdo os conflitos que quase toda sociedade tem, que sao 0s
conflitos financeiros. Tudo é muito caro, medicacdo de Vitoria, fraldas
descartaveis, alimentacdo, que ela come muito. Tudo isso. O transporte, que
gasolina ta cara. O carro de mae nao € o ideal pra ela, que ja tem problemas nos
0ssos né. E um carro velho, que quando eu dirijo eu sofro, reclamo o caminho

todinho. Os nossos conflitos hoje sdo bem insignificantes.

Maria: E mesmo assim agradeco muito por esse carro, que é melhor do que

onibus, que eu sofri tanto andando com Vitéria.

Valéria (Tia de Vitoria): E em relacdo a mae dela, eu acho que hoje, tanto eu
como mae, maméae e papai porque sao pais, isso € incondicional. Antes eu
questionava muito, brigava muito, queria que eles virassem a cara e pronto,
deixassem ela se lascar. Mas, ndo sou mée, e o que eu sinto pela minha sobrinha

eu acredito que se ela seguir esse caminho eu ndo a abandonaria. Eu acredito
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gue uma méae e um pai jamais fariam ao contrario, né? Eu acho que hoje nos
trés nos esforcamos muito para ter uma relagcdo positiva com ela. Por conta
disso, do processo, se ficam as feridas. Mas ela ndo é maltratada aqui dentro.
Em nenhum momento a gente deixa de amparar, deixa de amar. Eu acho que
as relacoes, elas estdo melhorando. Vao se construir e a gente faz isso também
por conta de Vivi e, principalmente, Deus sabe, eu por causa de Vitoria. Eu ndo
guero que ela olhe e diga que eu ndo gosto da mae dela, que é uma pessoa que
eu amo muito. Eu ndo quero que ela olhe tendo que optar com quem ficar. Eu
quero que ela entenda que é uma relacdo amistosa, que se ela escolher a méae
dela eu vou ama-Ila, eu vou ficar bem, que se ela escolher ficar comigo. Mas ela
também vai entender e vai ama-la. Eu quero que ela cresca vendo isso, vendo
que um dia houve um conflito, que ele ndo permanece, e € um lado s0, nédo

existem lados. Em relacdo a minha irma € mais ou menos isso.

Pesquisadora: Vocés tém algo a falar para outras familias que possam vir a ter
criangcas com a mesma sindrome? A experiéncia de vocés o que trouxe, o0 que
vocés tém a dizer para essas outras familias que venham a receber uma crianca

“especial’?

Valéria (Tia de Vitoria): Tem uma coisa que uma vez eu escutei de uma amiga,
dizendo que nao gostaria de ter uma crianca com deficiéncia, ndo porque fosse
trabalhar muito, porque tudo que a gente faz hoje é trabalhar muito, em muitas
situacdes. Mas eu acho que a gente sofre mais por causa do sofrimento delas.
Mas, € muito valorosa, ndo sei se é porque eu sempre quis ser tia, madrinha ou
alguma coisa. E hoje eu sou muito feliz sendo tia dela, eu sou muito feliz
contando a histéria dela. Onde vocé andar, qualquer ambiente que vocé ande,
gue eu ande, meu assunto é sempre ela, porque € muito gratificante té-la. A
alegria que ela nos proporciona. Entdo se eu tiver a oportunidade de conhecer
uma familia que ela vivencia esse desafio, de ter uma crianca que tem essa
sindrome, vou dizer principalmente que tudo é superavel. Nada vai ser
insuportavel, que faca vocé querer parar, ou querer desistir na metade do
caminho. Tudo vai ser superado, a cada momento. Vai ser sofrido, mas vai ser

muito mais feliz do que sofrido.
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Maria: Todo dia vocé aprende um pouco. Tem uma amiga da minha filha mais
nova que ela tem um bebezinho com dois anos, e ela descobriu agora que ele é
autista. E ela estava muito apavorada. Ai minha menina foi e disse pra ela
conversar comigo, disse que eu participo de grupos. E ela andou me fazendo
umas perguntas e eu disse a ela pra ela ndo se apavorar. Eu disse: ‘todo dia vai
ser uma descoberta, uma aprendizagem. Todo dia vocé tem que ter paciéncia,
nao atropele.” Ela ficou desempregada agora, passou uns dias em casa € 0
menino ja aprendeu a chamar mamae. Ela mandou minha filha me dizer. Tudo
tem o tempo, ndo precisa se agoniar. Todo dia eu aprendo um pouco com Vitoria.
Eu arrumo aqui, quando chego la dentro esta tudo desarrumado, eu reclamo com
ela e de repente comeco a arrumar de novo. Enquanto ela diz que eu estou
estressada e eu comeco a rir e penso que aquilo dali € para uma crianca de dois
anos e nao de 10 anos, fico pensando comigo: ‘meu Deus eu tenho uma bebé’.
O psiquiatra diz que eu todo dia cuido de 10 criangas, e ele ri porque eu questiono
se ndo séo 20. Todo dia € uma descoberta, vocé aprende.

Valéria (Tia de Vitoria): Vocé tem medo. Uma coisa que € interessante, que
vocé sempre vai ter medo. Nao pense que o medo vai passar. Nao. Todo dia
vocé tem medo, vocé tem medo de ela ser vitima de bullying, vocé tem medo de
ela ser vitima de violéncia, vocé tem medo de ela chegar no ambiente e as

pessoas tratar ela mal,

Maria: Até hoje eu ndo deixo Vitdria ir para escola sem fralda descartavel, porque

eu tenho medo de ela ir para o banheiro.

Valéria (Tia de Vitdria): A gente tem medo, porque a gente acha que ela é muito
ingénua, uma crianca muito ingénua. Entdo vocé tem medo todos os dias, sO
gue a gente ndo tem como paralisar diante do medo. Entdo a gente vai vivendo,
e vai superando isso. Se tem um sentimento que eu tenho muitas vezes em
relacdo a ela esse sentimento é o medo, medo porque vocé sabe que vocé ndo
vai poder defender. Ela vai ter que se defender. Vocé sabe que vocé nao vai ter
como tirar a dor dela, que ela vai ter que arranjar um jeito de superar aquela dor
que ela sentiu, e isso me fragiliza. Mas também nao pode paralisar, a gente néo
pode paralisar porque a gente sente medo. E € como mamae disse, a gente néo
deixa ela ir sem fralda para escola.
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Pesquisadora: Vocés tém medo de ela ir ao banheiro?

Maria: Eu peco a cuidadora dela, por exemplo. Faltou fralda hoje, ai eu peco a
cuidadora dela para ela ndo deixar Vitoria so, porque eu tenho medo. Ela néo
sabe ainda tirar a calcinha, vestir, ela tem dificuldade. Eu tenho medo dela sair,
ficar exposta pedindo ajuda.

Valéria (Tia de Vitoria): Ela ndo tem essa maldade. Vocé viu que ela veio aqui
de calcinha e ela ndo tem essa maldade, s6 que as pessoas nao entendem. Teve
um periodo que ela chegou contando que tinha sonhado que o menino tinha
mostrado a pinta para ela, e eu questionei se esse sonho tinha sido aqui em casa
e ela disse que néao, que havia sido no colégio.

Pesquisadora: Pode ser que tenha sido realidade.

Valéria (Tia de Vitéria): Exato. Entdo a gente vive com esse medo, entendeu?

Maria: Tem um menino agora na escola, ele € grande, ele tem tipo alguma coisa
no cérebro, ele € muito imoral. A cuidadora disse que ele diz muito palavréo, é
tanto que ela desistiu. A cuidadora desistiu e teve que vir outra para substitui-la.
Ai esse menino ja chamou Vitéria de gostosa. Ai Vitoria chegou e me disse:
“Mainha, fulano me chamou de gostosa”. Ai eu falei com a cuidadora e ela disse
que s6 se foi na hora do recreio e ela ndo viu. Ai eu pedi a ela para ndo deixar
Vitéria se aproximar dele, porque ele também ndo tem entendimento, igual a
Vitoria. Ele também é especial, igual a minha neta, ai quem tem que ter cuidado
sao elas que estao la. Ai eu fui explicar a Vitoria que o que ele quis dizer ndo era
gostosa. Eu disse que era o lanche dela que ele tinha dito que era gostoso, que
era porque ela ndo tinha entendido. S6 que pra colocar isso na cabeca dela,
porque ela entendeu. Ai eu pedi a menina para nao deixar Vitoria ficar muito
proxima a ele. Uma das meninas me disse que a cuidadora estava saindo porque

nao aguentava ele, que ele falava muito palavrao.

Valéria (Tia de Vitoria): Pra vocé ver, né? Eu acho que o fato dele falar palavrao

€ uma replicacao da convivéncia familiar.

Maria: Ele estd numa fase de puberdade. Ele é um rapaz, um grandao. Ele esta

na puberdade.
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Valéria (Tia de Vitoria): E por isso que eu digo que esse sentimento de medo

sempre vai existir, mas ndo podem paralisar a gente.
Maria: Eu ndo deixo Vitdria ir para a casa de ninguém.

Valéria (Tia de Vitoria): A gente sabe que quando tem que acontecer acontece.
Mas o que a gente puder evitar, evitaremos sempre. E evitar sem privar. Ter esse
cuidado de ir de fralda pra evitar ir ao banheiro s6. Esse cuidado de monitorar,
porque ela tem essa sexualidade aflorada, a gente ndo tem como negar isso.
Mamé&e morre de raiva quando ela fala de casamento, mas é algo que ela [...].
Ela romantiza muito. Ela viu meu casamento, ela me viu vestida de branco. Ela
achou aquilo o maximo, tanto € que parecia que ela estava correndo as
olimpiadas para entregar as aliancas. Foi correndo com as aliangcas para
entregar. E realmente eu acho que ela romantiza mesmo. Ela vé isso como uma

coisa muito boa.

Maria: Ela me pergunta: “Mainha, eu posso hamorar com quantos anos?” Ai eu
digo: “Com 16 ou 17 anos”. e ela diz “ta certo”. E pergunta se pode beijar, ai
pergunta: “Eu posso beijar ou s6 depois que casa?”’ Ai eu digo que sé pode

depois que casar.

Valéria (Tia de Vitoria): Entdo, assim. Esse processo a gente ndo tem como

escapar dele. E outra coisa, ela vai namorar sim.
Pesquisadora: Ter uma vida normal.

Valéria (Tia de Vitéria): Até porque se a gente privar, ela ndo vai alcancar os
objetivos que a gente quer que ela alcance. Entdo eu acho que esse medo ele
existe, mas ele s6 ndo pode mais fazer deixar de acreditar, ou prive ela das
relacGes. A minha humilde mensagem para as familias € essa [...]. E muito mais

alegria do que trabalho, é trabalho recompensado.

Maria: Vitéria € minha vida, € meu tudo. E hoje eu ndo me vejo vivendo sem

Vitoria.
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Valéria (Tia de Vitéria): E a gente ndo estd muito preocupado com o que as
pessoas pensam em relacdo a isso ndo. Nao estamos preocupados com 0O
julgamento das pessoas. E eu sou muito conhecida porque eu sou muito
zuadenta. Eu pego ar mesmo. Eu defendo com unhas e dentes, eu puxo briga
mesmo. Eu choro pra ndo entrar, mas depois que eu entro eu entro em busca
dos meus direitos, ela € uma das nossas razdes de alegria, de felicidade, de
vida.

Maria: As vezes ela leva Vitoria pra passar o final de semana com ela, para
assistir a mulher maravilha. Ai ela diz que é pra eu descansar. ai eu passo final
de semana, mas fica aquela falta, que é tanto que eu falo pro meu marido: “Como
seria a nossa vida sem Vitéria?” E, aquele vazio tinha que ter Vitdria, que ela
preenche. Quando chega anima a casa, alegra, “ndo mexa nisso, néo faca isso,

nao mexa naquilo”, mas, € isso, tem que ser assim, € ela.

Valéria (Tia de Vitéria): Eu queria muito que outras criancas tivessem essa
experiéncia de ter pessoas como 0s meus pais. No dia das mées, dia dos pais,
as pessoas postam muito no Facebook o melhor pai do mundo, a melhor méae
do mundo. Eu acho que € uma das poucas postagens minhas do ano, pois eu
nao sou muito de usar redes sociais ndo. Mas de certeza eu ndo estou sendo
hipécrita com nenhum dos dois, nem com relagcdo a mae, nem com relacdo a
papai. De fato ndo é cliché, ndo é porque todo mundo bota nao, é porgque séo,
eles sdo exatamente assim, a prova disso € a minha sobrinha com 10 anos, que
0s médicos disseram que ndo chegava aos cinco. E ainda vem ai mais uns 100

anos.

Pesquisadora: E vai provar que esta sindrome ndo € impeditiva para

aprendizagem, para um bom desenvolvimento familiar, social.
Maria: Eu fiquei muito feliz porque Dr. D. disse que esse neuro que eu estou €
otimo.

Valéria (Tia de Vitdria): Foi um bague pra gente descobrir que ela nao tinha
aparelho reprodutivo. Mamae ficou muito mal. Mas é como a gente diz, tudo

Deus faz muito bem feito. Uma crianca como Vitoria, fosse parte desse processo
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dela de 12, 13 anos ela menstruar, seria muito mais complicado pra gente. Os
dias que tivesse menstruada teria que ficar em casa, que trocar na escola ela
nao ia saber. Seria muito mais dificil. Entdo, se ndo afeta na qualidade de vida
dela [...]. Entdo o fato de ser mae, gracas a Deus, na minha casa a gente tem
um entendimento muito maior do que gerar uma crianga no seu ventre. A gente
sabe que a adoc¢do ela esta ai, e se minha sobrinha chegar a casar e ela quiser
ser mae ela vai ter outros caminhos pra ser. ISso nao vai ser um impeditivo pra
ela, ela é criada nesse ambiente que se pensa dessa forma. Entdo eu ndao acho
gue nesse momento isso foi muito mais a favor da gente do que contra, muito

mais a favor, nesse processo que a gente vive hoje com ela, com certeza.
Pesquisadora: Entdo, gente, querem falar mais alguma coisa?

Maria: N&o. Eu ia s6 dizer, assim, que a gente tem um baque porque a gente
nao espera. De repente o médico disse que ela ndo, eu fiquei triste. chorei assim
porque [...] mas depois, eu entendo, tudo que Deus faz é muito bem feito, né?

Deus sabe de todas as coisas.

Valéria (Tia de Vitéria): A gente fala muito aqui em casa eu nasci com seis
dedos, nasci com um 0sso aqui quase fazendo um terceiro braco. A irma mais
nova, sem ser S., hasceu com a perninha mais curta do que a outra. Eu sempre
disse assim: “S. s6 nasceu sem juizo, mas veio toda perfeita”. Ai tinha que vir
Vitoria, porque todo mundo nasceu com alguma coisa. S. ndo tinha nada, tem
que vir o diferente dela. E Deus disse pronto, eu vou mandar o diferente dela,
pra alegrar a vida do povo. Ai veio essa coisinha gorda. Hoje ela estava
indignada porque o lanche era bolacha doce e ela ndo gosta. Ai eu perguntei:

“Mulher, vocé queria o qué? E ela disse: “Uma galinha com arroz”.

Maria: E porque tem dia que é risoto. Ela diz: “Mae, arroz com frango é bom,
mas bolacha...” O dia que ela reclama é quando € bolacha. Quando néo é, ela ja
vem com a farda marcada. E uma das coisas que a professora dela ja comentou
comigo, perguntando, inclusive, se ela tem varias fardas. E eu disse que néo, ela
tem duas camisas e um short. Ai a professora comentou que ela ndo vai sem
farda de jeito nenhum. E uma das Gnicas. Ela s6 néo vai de ténis porque ela tem

um problema nos pés, ela tem as unhas encravadas e sO vivem caindo. Se ela
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usar calcado fechado as unhas caem. Mas, ndo sendo isso [...]. Na escola esta

tudo bem, gracas a Deus.
Pesquisadora: E vocé esta levando ela pra escola todo dia?

Maria: Todo dia, todo dia. Ela so faltou essa semana no dia da vacina. Eu acho
que foi alguma reacéo. Ela teve assim como um corpo quente no outro dia, e eu
achando ela meio mole, ela reclamando que estava com a cabeca doendo. Ai eu
passei uma mensagem para a cuidadora dela avisando que ela nao iria naquele

dia. Mas todo dia ela esta indo.

Pesquisadora: Ela s6 ndo esta indo pro AEE, né? Vocé sabe que é um tipo de

refor¢o, ndo é?

Maria: Eu vou falar com a menina pra gente mudar para terca ou quarta. Eu vou

falar com ela.

Pesquisadora: Vamos tentar marcar com Dr. R. pra ver, porque com Dr. B. eu
preciso ir a outra escola pegar uma declaracdo. Mas com Dr. R. eu ja falei com

ele, e ele disse que eu podia ir.

Maria: Pois vamos combinar assim, segunda eu vou ligar para a menina, ou eu
vou |4, a tarde, no consultério dele mesmo. Eu acho que vai ser até mais facil,
eu deixo ela na escola, des¢co e vou marcar, eu vou tentar falar com ela no

WhatsApp amanh@, se ela me responder;

Pesquisadora: Mas amanha é sabado.

Maria: Mas ela me responde, sempre que eu pergunto: mulher, e Vivi?
Conseguiu? Ai se ela me prometer alguma coisa na segunda, na segunda eu ja
levo pra vocé ndo esquecer. Ela me disse “Eu vou anotar aqui, eu hao esqueco
dona Maria”. Mas ai a gente tem que ver também que é muita coisa, muito

paciente. Com ele é bom porque ai vocé conversa, e ele gostou muito de Vitoria.

Pesquisadora: Quando vocé receber o resultado do exame, quando é que vocé
recebe? Deixa pra quando receber, que a gente vai levar.
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Maria: Depois do dia 25. a menina disse que depois do dia 25 seria liberado, dos

dois.

Pesquisadora: Que ai leva o resultado.

Maria: Era pra eu ter tirado as fotos do que ele mandou pra vocé e eu esqueci.
Pesquisadora: E eu esqueci de trazero de F. T.

Maria: Os dois que ele pediu, os dois cariotipos, ai tinha um nome. Um era a
comprovacao da sindrome e outro era outra coisa. Ai eu ia tirar as fotos para

mandar pra vocé antes de entregar no laboratério, pra vocé pesquisar
Pesquisadora: Ai tem outra?
Maria: Em outro exame que ele pediu. Tanto que foi colhido em dois laboratorios.

Pesquisadora: Entédo ele acha que pode ser outra sindrome? Pois, quando vocé

receber me diga, para eu pesquisar mesmo.

Maria: Certo. Eu vou receber o de |4 e o daqui. Quando eu receber o primeiro
laboratorio, que foi o de Turner. No dia que eu fui a menina falou que ele esta
pedindo uma declaracdo para saber, para saber o que ele acha que é. Pelo
processo que eu contei, ele perguntou tudo, ai ele disse: “Caracteristica de tudo
que a senhora me disse da pra ser sindrome do mosaico de Turner”. Eu falei que

nao ia saber nem dizer esse nome. Ele comecou a rir.

Maria: Varias maes que tém filhos “especiais” e passam [...]. Essa semana
mesmo, uma deu um depoimento no grupo que todas as maes ficaram [...]
discriminacéao [...]. Ela tirou a foto do filho dela na escola, isolado dos outros,
brincando. E triste. Qual a mée que ndo sente? Tem que ser muito forte para ver
uma cena dessa. Hoje eu chego na escola, eu sinto uma satisfacdo muito
grande, porque, quando Vitéria chega na sala, os amigos dela, todos batem
palma, na maior alegria, e dizem: “Tia, Vitéria chegou”. E aquela alegria. Eu fico

feliz.
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Pesquisadora: E os pais, os pais falam alguma coisa? Os pais quando sabe

gue vai uma crianga especial para a sala, vocé chegou a escutar algo sobre isso?

Maria: N&o. Pra ser sincera, até agora, fora o |., 0 que aconteceu |4, tanto na da
U. gquanto nessa. A Unica da U. que nds fomos chamadas foi essa, da parte do
cruzar, mas que eu chamei ela pra ir comigo, pra gente conversar l4. Mas, gracas
a Deus, eu vou para as reunides. Inclusive, amanha tenho reunido na escola, as
14h, mas néo. E la tem crianga com autismo, tem esse que eu disse a Vocé, que
eu acho que tem alguma coisa no cérebro. Mas até agora eu nunca ouvi
nenhuma méae comentando, dizendo alguma coisa. Ao contrario, no dia das
reunides conversamos normal. Agora nas escolas particulares que Vitéria

estudou eu tive.

Pesquisadora: Muito obrigada por me receber aqui na sua casa, por
compartilhar a vida de vocés, compartilhar a vida de uma pessoa tao especial,
tdo querida, a sua vida comigo. E obrigada por permitir que eu conte sua historia,
a histdria de vocés. E espero que, com isso, com nosso trabalho, a gente consiga
levar para a sociedade o conhecimento, para diminuir o preconceito, para abrir

mais portas, espero que dé tudo certo.

Maria: Para as pessoas terem mais entendimento.

Pesquisadora: Para saberem que ndo € nenhum bicho de sete cabecas. Para

tentar abrir os olhos da sociedade.
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