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Resumo

Este estudo teve como objetivo compreender de maneira mais aprofundada o contexto
em que os adultos com Sindrome de Down se encontram, buscando descrever as
caracteristicas desses adultos, enfatizando suas rotinas, preferéncias e as relagbes com a
familia, amigos, escola e trabalho. Esta pesquisa se fundamentou na abordagem qualitativa,
descritiva, exploratoria e foi realizada por um estudo de caso de 1 (um) adulto com Sindrome
de Down. Os resultados foram analisados a luz da abordagem bioecoldgica de
desenvolvimento humano de Urie Bronfenbrenner. Os instrumentos utilizados foram a
Entrevista Semiestruturada e o questionario sociodemografico. Nos resultados e discussdes
foi possivel observar a importancia entre o contexto e as vivéncias da pessoa com Sindrome
de Down, além de ressaltar a qualidade das relagdes vivenciadas entre os diversos atores do
contexto da pessoa com SD, pontuando a relevancia de se compreender as experiéncias da

pessoa em diversos contextos e realidades.

Palavras-chaves: sindrome de down, adultos, vivéncias.
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Introducéo

O presente estudo teve como objetivo compreender de maneira mais aprofundada o
contexto em que os adultos com Sindrome de Down se encontram, buscando descrever as
caracteristicas desses adultos, enfatizando suas rotinas, preferéncias e relagdes com familia,
amigos, escola e trabalho.

Acerca da Sindrome de Down, em 1866, John Langdon Down apresentou-a e
reconheceu-a, a partir de seus estudos sobre genética. A causa desta sindrome néo é
conhecida na integra, mesmo existindo um alto indice de investigacGes a seu respeito.
Contudo, sabe-se que ela resulta de uma alteracdo genética decorrente de um cromossomo
extra no par 21; sendo assim, a célula passa de 46 a 47 cromossomos. Esse desequilibrio
genetico resulta em crescimento e desenvolvimento incompleto, todavia, isso nao se
caracteriza enquanto uma anormalidade (Duarte, Costa & Gorla, 2017).

Essa Sindrome, também denominada Trissomia do 21 se constitui como uma
anomalia genética, ou seja, ocorre em decorréncia de uma mutacao dos genes que constituem
o0 ser humano, sendo certo que ja é do conhecimento da ciéncia que referida mutacédo se da no
momento da concepcéo do feto, se constituindo, atualmente, como a causa mais frequente de
deficiéncia intelectual (Landi, 2007).

Geralmente, a identificacdo do individuo com esta sindrome ¢é feita na ocasido do
nascimento, devido a presenca de caracteristicas fisicas que podem ser identificadas pela
equipe médica, sendo certo que outra forma de identificacdo se da por meio de testes pré-
natais (Landi, 2007). Apesar destas questdes, é importante ressaltar que, assim como ocorre
com todas as criancas, os individuos com essa sindrome possuem caracteristicas de seus pais,
uma vez que herdam os genes destes e, assim, apresentam caracteristicas diferentes entre si,
por exemplo, cor do cabelo e olhos, estrutura corporal, padrdes de desenvolvimento, dentre

outras (Silvia & Kleinhans, 2006).



Atualmente, a Sindrome de Down representa uma das causas mais frequentes de
deficiéncia intelectual, correspondendo a aproximadamente 18% das pessoas em instituicoes
especializadas, e abrangendo cerca de 300 mil pessoas no Brasil. Isto representa uma relacéo
equivalente a 1 individuo com essa sindrome para 1.000 nascidos vivos, segundo o IBGE
(2018). Por isso, destaca-se a importancia de se buscar ferramentas para uma melhor vivéncia
dessas pessoas na sociedade (IBGE, 2010).

Quando se pensa a respeito do tornar-se adulto no contexto da vivéncia de uma pessoa
ha que se levar em consideracao que se trata de um periodo de alteragdes nas dindmicas de
muitas familias, devido as mudancas que essa nova fase acarreta e aos diferentes papeis que
sdo assumidos nessa nova fase (Andrade, 2017). Essa transi¢cdo se torna ainda mais acentuada
quando se analisa o contexto de pessoas com SD, uma vez que “tais reorganizagdes sdo
acompanhadas pela incerteza sobre as possibilidades de se assumir novos papeis, bem como
pelas angustias dos genitores relacionadas a prepara-lo para esse momento de tensao”
(Andrade, 2017, p. 15).

Levando em consideracdo essa questdo, observa-se a importancia de pessoas com
Sindrome de Down serem adequadamente inseridas nos espagos sociais, enquanto sujeitos de
direito, tendo suas necessidades especiais atendidas e suas potencialidades desenvolvidas.
Um fator que pode interferir nesse processo de inclusdo é a forma como essas pessoas sao
entendidas pelos demais. Segundo Pacheco e Alves (2007), existe um percurso historico
acerca de como a pessoa com deficiéncia foi entendida pela sociedade. Esta compreensao
passou por gquatro momentos historicos, que podem ser representados por paradigmas, indo
da marginalizacdo a inclusdo social, quais sejam: marginalizacao, assistencialismo,
integracdo e inclusdo. O primeiro correspondeu a total exclusdo da pessoa com deficiéncia na
sociedade, inclusive, em algumas culturas antigas era recorrente realizar o assassinato dessas

pessoas. Ja o assistencialismo, trouxe a ideia de que a pessoa que outrora fora posta de lado



também é portadora de uma alma, necessitando de certos cuidados. Porém, estes ainda ndo
garantiram a integracdo do deficiente na sociedade de forma geral (Pacheco & Alves, 2007).

Enquanto isso, a integracdo social, segundo Pacheco e Alves (2007), esta baseada no
esquema médico da deficiéncia, no qual é percebido enquanto um problema da pessoa, sendo
a pessoa com deficiéncia quem precisa ser tratada e reabilitada para se adequar a sociedade
como ela é. Ou seja, a sociedade ndo se adequa a pessoa com deficiéncia, ndo existe uma
troca entre o individuo e 0 ambiente no qual ele se encontra. Um exemplo disso seria
matricular um aluno surdo na escola e esta ndo ter professores e/ou intérpretes que saibam
Libras.

E por fim, o paradigma da incluséao social, que segundo Pacheco e Alves (2007) € o
processo no qual a sociedade se adapta para incluir as pessoas com deficiéncia em seus
sistemas; concomitantemente, estas pessoas preparam-se para assumir seus papeis na
sociedade. E importante ressaltar que embora os paradigmas estejam relacionados a
momentos histdricos, expressando uma sequéncia cronologica de surgimento, ainda hoje é
possivel observar praticas que convergem com paradigmas passados. Por exemplo, algumas
instituicdes se declaram como inclusivas, mas, na realidade, tém pratica convergente com o
paradigma da integracdo. Isso ocorre porque continuam pensando dentro de um modelo
médico, no qual a questdo da inclusdo e acessibilidade € individualizada, ndo sendo assumida
como um objetivo coletivo, como responsabilidade de todos Esse tipo de pensamento é
expresso em falas que colocam na pessoa com deficiéncia a responsabilidade por se adequar
ao sistema, sem gue haja no sistema uma preocupacao e até mesmo ac¢ao para que a inclusdo
ocorra.

Portanto, o que se observa atualmente é que a inclusdo ndo € usualmente perceptivel
de modo geral, devido as modificagdes necessarias que muitas vezes ndo sdo realizadas nos

espacos sociais para que a pessoa com deficiéncia seja adequadamente incluida, seja na



estrutura dos ambientes, no ambiente educacional, no processo de interagdo social, entre
outros. Ao contrario disso, a pessoa deve fazer parte daquele local no qual ocupa, e ndo
apenas estar ali. Desse modo, vale salientar que todos esses paradigmas ainda coexistem na
atualidade (Pacheco & Alves, 2007).

A questdo da socializacdo e de aspectos voltados para a inclusdo de pessoas com SD
foram bastante discutidos na pesquisa de Andrade e Silva (2018) ao observarem que quanto
mais diversificado o ambiente em que a pessoa se desenvolve, ou seja, quanto mais estimulos
sdo apresentados a essa pessoa, melhor essa pessoa se desenvolve em aspectos relacionados a
linguagem, fala e comportamentos, de forma que

a baixa diversidade de contextos sociais desses adultos, a dependéncia dos
mesmos em relacdo a seus pais e o isolamento podem ter consequéncias
negativas em aspectos do desenvolvimento, tais como o declinio da
linguagem e de alguns comportamentos adaptativos (Andrade & Silva,
2018, p. 2).

Com relacdo ao processo de inclusao das pessoas com Sindrome de Down, de acordo
com Figueredo (2009), produzir um ambiente de inclusdo para essas pessoas, assim como,
outras deficiéncias intelectuais, ndo é facil, devido a existéncia social de esteredtipos, cuja
influéncia repercute negativamente e diretamente na execucdo dos direitos humanos. A
pessoa com essa sindrome aprende em um ritmo diferente e possui necessidades de
adaptacGes metodologicas de acordo com suas especificidades. Contudo, isso ndo quer dizer
que elas ndo irdo desenvolver aspectos cognitivos e motores. Nesse sentido, no processo de
desenvolvimento, a escola deve atuar como um ambiente estimulador, de modo que elas
possam ser estimuladas ndo apenas nos aspectos cognitivos, como também, nas questdes
motoras e socioafetivas.

Na perspectiva de promover condi¢des que possibilitem a inclusdo, Sassaki (2009),

aponta seis dimensdes que viabilizam a acessibilidade nos mais variados contextos, por conta



disso, sdo vitais para o processo de inclusdo e o bem-estar da pessoa com deficiéncia, séo
elas: arquitetdnica (visa a eliminacéo de barreiras de natureza fisica), comunicacional
(pretende banir barreiras de comunicacao entre as pessoas), metodolégica (propde eliminar
barreiras metodolégicas e técnicas em diferentes espacos), instrumental (procura retirar
entraves em instrumentos, utensilios, ferramentas), programatica (intenciona modificar
barreiras embutidas em politicas pablicas, legislagdes, normas) e atitudinal (objetiva eliminar
preconceitos, estereotipos, estigmas e discriminagfes no comportamento da sociedade para
com pessoas que possuem alguma deficiéncia). Tendo em vista 0s aspectos pontuados e as
dimensGes da acessibilidade, pode-se pensar em questdes que visem contribuir para o
processo de inclusdo escolar da pessoa com Sindrome de Down, levando em consideracéo as
dificuldades que podem ser enfrentadas nesse contexto.

E interessante destacar também a contribuicdo de Bronfenbrenner (1977, 1979/1996,
1986, 1992), para quem a pessoa € concebida como um todo funcional em que os diversos
processos psicoldgicos — cognitivo, afetivo, emocional, motivacional e social — relacionam-se
de forma coordenada um com o outro. Para este autor, 0 ambiente/contexto esta estruturado
em niveis: macrossistema, exossistema, mesossistema e microssistema, e cada um influencia
e € influenciado pelo outro. Em decorréncia da conexao existente entre estes sistemas sociais,
uma pessoa no microssistema familiar é influenciada por todos os outros sistemas e é nessa
interacdo que ela se desenvolve.

Esses quatro niveis de organizacdo do ambiente propostos por Bronfenbrenner (1977,
1979/1996) proporcionam uma ideia ampla de como a crianca, incluindo aquela com SD, é
influenciada pelos diversos contexto em que esta em contato e, especificamente, pela cultura
em que esta inserida, pois o desenvolvimento ndo pode ser entendido sem levar em

consideracao o processo distal. Este processo envolve as condi¢es historicas, culturais,
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sociais e, também, ambientais que, por sua vez, estdo em relacdo indireta com a pessoa em
desenvolvimento (Tudge, Gray & Hogan, 1997).

Portanto, a pessoa com SD se desenvolve em um contexto social e humano que lhe da
a possibilidade de interiorizar experiéncias e construir seu sistema de significados,
contribuindo para emergirem novas formas de organizacgdo. Nesse sentido, ela tem a
possibilidade de vivenciar novos dominios e de construir-se enquanto pessoa ativa e cidada
dentro de nossa cultura. O ambiente da familia constitui o primeiro universo de socializacado
da pessoa com SD, e € o que sofre as mais profundas transformacgdes quando do nascimento
de uma pessoa com deficiéncia mental, ndo s6 em termos de reacdes e sentimentos de seus
membros, como também de estrutura e funcionamento da familia. A literatura (Brito &
Dessen, 1999; Casarin, 1999; Cuskelly & Dadds, 1992; Leary & Verth, 1995; Minnes, 1998;
Pereira-Silva & Dessen, 2001; Sloper, Knussen, Turner & Cunningham, 1991) demonstra
uma grande variedade de reacdes e sentimentos vivenciados pela familia, sugerindo que cada
uma apresenta recursos diferentes para enfrentar as dificuldades com seus filhos deficientes.

A Abordagem Bioecologica do Desenvolvimento Humano, desde sua primeira
proposicdo em 1977, postula o desenvolvimento como um processo interativo, entre o
individuo e 0 meio (contexto) no qual esta inserido. O microssistema € o ambiente em que se
estabelecem relages diretas face a face. Assim existem tantos microssistemas como 0s
ambientes frequentados, como exemplo, familia, escola, emprego, grupo de amigos, entre
outros. A agregacdo desses varios microssistemas origina o mesossistema. Embora haja
ambientes que nao sdo diretamente frequentados pelo individuo, eles existem e influenciam
também o seu desenvolvimento: exossistema. Ele pode ser exemplificado pelo ambiente de
trabalho dos pais, ao qual a crianca ndo acede diretamente, mas é influenciada por ele, ja que
a qualidade desse ambiente influenciara a disposicao dos pais e, consequentemente, a

tonalidade afetiva que constituirdo na relacdo com os seus filhos. Por fim, 0 macrossistema
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composto pelas leis, regras e normas de uma determinada sociedade. Por exemplo, as
sociedades contemporaneas tém preocupacédo pelo desenvolvimento humano, considerando-
se que um desenvolvimento saudavel ndo envolve, somente, cuidados fisicos e funcionais,
mas também afetivos e relacionais.

Com essa proposta, Bronfenbrenner e seus colaboradores (1977, 1995, 1998, 2000)
contextualizaram o desenvolvimento como um processo interativo, no qual o ser humano nao
é encarado como um receptor das caracteristicas ambientais, mas antes um elemento ativo,
com capacidade de intervir no seu meio e alterar as suas circunstancias. Essa perspectiva foi
fortalecida em 1995, quando o autor introduziu o conceito de processos proximais. Os
processos proximais caracterizam-se pelo estabelecimento de uma interagéo reciproca,
progressivamente mais complexa, entre um organismo humano e as pessoas/ objetos do seu
ambiente imediato, em gque ambas as partes se mantém ativas e se estimulam mutuamente.

Ao se pensar para além de caracteristicas relacionadas ao desenvolvimento de pessoas
com SD, o que por 6bvio se configura como uma importante preocupacéo e uma area
proficua de estudos e pesquisas, é preciso tambem direcionar o olhar para a vivéncia da SD
na fase adulta, diante de todos os desafios e possibilidades que se apresentam a um adulto que
possui a Sindrome.

Nesse sentido, ao se pensar na SD durante a fase adulta é impossivel ndo se pensar no
principal sistema que a pessoa adulta se insere, qual seja, 0 ambiente de trabalho, de forma
que o trabalho é o instrumento por meio do qual a pessoa garante sua sobrevivéncia e ainda
alcanca recompensas, sejam elas externas, como dinheiro, poder, reconhecimento, sucesso ou
ainda, internas, como autoestima, autoconhecimento e motivacao (Landi, 2007).

Assim, quando se pensa acerca do ambiente de trabalho ndo ha como néo se pensar
na dificuldade que as pessoas com SD encontram para se inserir no mercado de trabalho, vez

que se trata de um espago altamente competitivo e excludente, como observa Pastore (2004):
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Os individuos que portam deficiéncia mental s&o considerados
os excluidos dentro da exclusdo. Isso porque todos os demais
deficientes, como, por exemplo, os fisicos e 0s sensoriais, tém
limitacdo ao exercicio do trabalho restrito a sua deficiéncia. Na
pratica, a limitacdo do trabalho das pessoas portadoras de
deficiéncia se restringe a uma condicéo fisica, enquanto que,
para as pessoas portadoras de deficiéncia mental, a restricdo é
de ordem mental propriamente dita (p. 1-2).

Ao se pensar sobre ‘o que significa estar trabalhando’ para as pessoas com SD é
possivel levantar hipoteses acerca do status ocupacional pode Ihes proporcionar,
especialmente no tocante a autonomia, independéncia, satisfacdo pessoal, produtividade e
responsabilidade, indicando que o0 ambiente de trabalho pode favorecer avangos em aspectos
do desenvolvimento, o que se coaduna com o0 modelo bioecologico de Bronfenbrenner.

Quando se pensa nessa questdo do ambiente do trabalho e ainda do significado do
trabalho para as pessoas é importante ressaltar que esse aspecto se constitui como um
importante marcador da fase adulta, marcador esse que determina inclusive o ingresso nessa
fase, servindo como paradigma para determinar a caracterizacdo das pessoas nessa fase
(Sebem & Barbosa, 2017). Nesse sentido, € importante ressaltar que

Trabalhar é fundamental para qualquer pessoa sendo ela portadora de
algum tipo de deficiéncia ou ndo, isso faz com que nos sintamos
importantes, que ocupemos nosso lugar na sociedade, pois é o
trabalho que gera renda, salario, que é uma forma de independéncia e
socializacdo (Sebem & Barbosa, 2017, p. 2).

Leite & Lorentz (2011) também fazem uma importante analise sobre o papel que o

ambiente de trabalho e o exercicio do trabalho em si desempenham na vida das pessoas,
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sobretudo no contexto de pessoas com Sindrome de Down. As autoras pontuam que “seja por
ser um meio de sobrevivéncia, de realizacdo profissional e pessoal e até mesmo devido ao
tempo da vida que a ele é dedicado, o trabalho é considerado um dos principais instrumentos
por meio do qual o homem dialoga com o seu meio social” (Leite e Lorentz, 2011, p. 120).

Nesse sentido, levando em consideracgéo as reflexdes feitas a partir da incluséo da

pessoa com SD no mercado de trabalho, é importante perceber que
0 acesso da pessoa com deficiéncia ao mercado de trabalho vem
sendo de fundamental importancia para a pessoa com Sindrome de
Down, uma vez que € importante desenvolver seu potencial e
favorecer o processo de construcdo da sua identidade no exercicio de
sua cidadania (Silva, 2018, p. 11).

Diante disso, levando em consideracéo as contribui¢cdes de Bronfenbrenner € que o
presente trabalho se debruca sobre os relatos de adultos com Sindrome de Down, justamente
no intuito de ouvi-los e de entender o percurso que eles fizeram no decorrer de suas vidas,
levando em consideracdo o diagndstico que sempre os acompanhou.

Assim, para além de trabalhar a Sindrome de Down em si, 0 que se busca com essa
pesquisa é exatamente enxergar o sujeito, com seus desafios, com suas limitacdes, com suas
vivéncias e experiéncias, buscando entender de que forma se deu o processo de socializacao,
escolarizacdo e insercdo do mercado de trabalho, além de buscar compreender suas rotinas e
preferéncias.

Meéetodo
Delineamento

A pesquisa caracteriza-se por ser, quanto a sua abordagem, qualitativa, pois permite

compreender conteudos subjetivos dos participantes, que ndo poderiam ser observados

objetivamente. O estudo foi de carater descritivo e exploratério uma vez que permitiu
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descrever o fenbmeno estudado, assim como explorar aspetos relacionados a rotina e
atividades desenvolvidas pelos adultos com SD. O Estudo de Caso (Yin, 2010) foi escolhido
como procedimento de pesquisa, ja que este trabalho se caracteriza por estudar o dia a dia de
adultos com Sindrome de Down, bem como aspectos relacionados a preferéncias, amizades e
relacionamentos sociais (escola e trabalho).

De acordo com Yin (2010, p. 39),

(...) o estudo de caso é uma investigacdo empirica que investiga
um fendbmeno contemporaneo em profundidade e em seu
contexto de vida real, especialmente quando os limites entre o
fendmeno e o contexto ndo sdo claramente evidentes.

Como forma de anélise optou-se pela utilizagdo do referencial tedrico de Urie
Bronfrenbrenner, especificamente sobre os sistemas ecoldgicos, fazendo uma caracterizagao
dos relatos trazidos pelos adultos com SD, levando em consideracao os sistemas analisados a
luz da Teoria Bioecoldgica.

Participantes

Participou deste estudo 1 adulto que possui Sindrome de Down, identificada pelo
pseudénimo (MC), ex-aprendiz da APAE-DF, do sexo feminino, com 20 anos de idade, que
passou pelo processo de escolarizacao e que possui experiéncia no mercado de trabalho, bem
como sua genitora, aqui identificada com as iniciais (MF).

Local

A pesquisa foi realizada por meio de 1 encontro virtual, tendo sido o dudio gravado,
usando plataformas online, tendo em vista 0 momento de Pandemia vivenciado junto a uma
ex-aprendiz da APAE-DF e sua genitora.

Instrumentos
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Foi utilizada para a coleta de dados uma entrevista semiestruturada composta por
questdes acerca da rotina, preferéncias, amizades e rela¢6es sociais dos adultos com SD.
Outro instrumento utilizado foi o questionario de caracterizacdo do sistema familiar, com
informacdes sobre a renda, idade, escolaridade, religi&o e atividades de lazer dos membros.
Procedimento de Coleta de Dados

A coleta de dados do presente trabalho se deu por meio de encontros com o adulto com
SD, de forma remota e online, previamente agendados, bem como com a sua genitora. De
inicio, foram enviados as participantes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), como forma de garantir a autorizagdo das participantes e de dar as devidas
explicagdes acerca da pesquisa. O discurso livre e subjetivo também foi estimulado através de
estimulos e da criagdo de vinculo, na ambientagéo, guiado pela entrevista semiestruturada.
Procedimentos de analise

O modelo bioecoldgico proposto por Bronfenbrenner compreende quatro dimensdes
principais na compreensao dos processos de desenvolvimento, que devem ser investigados de
maneira interligada: pessoa, processo, contexto e tempo (PPCT). A dimensao pessoa faz
referéncia as caracteristicas biopsicologicas apresentadas pelo sujeito juntamente com as
caracteristicas construidas na relagdo com o seu meio, ou seja, derivadas de demandas deste
meio. O processo € considerado o principal responsavel pelo desenvolvimento e abarca as
interacdes entre pessoas, objetos e contextos (Bronfrenbrenner, 2011).

A dimens&o contexto é dividida em microssistema, mesossistema, exossistema e
macrossistema, sistemas estes que foram priorizados neste estudo e que se referem aos
ambientes nos quais o adulto com SD transita e interage ao longo do ciclo vital. Por fim, a
dimensdo tempo é a que possibilita a andlise sobre as mudancgas e permanéncias ao longo do
desenvolvimento do sujeito, possibilitando a discusséo sobre as continuidades e

descontinuidades no processo do ciclo vital.
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Procedimentos éticos

Projeto aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos do
UniCEUB, sob o registro CAAE: 00259018.0.0000.0023 e o Parecer n° 3.023.674, seguindo
as normas da Resolucdo no 466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude,
que trata de ética em pesquisa com seres humanos conforme constou no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foi garantido o sigilo da identidade dos
participantes.

Resultados e Discussdes

Os resultados obtidos por meio dos encontros junto aos participantes, bem como do
preenchimento dos questionarios contidos no Anexo B foram analisados levando em
consideracdo o modelo proposto por Bronfrenbreener, buscando enfatizar, acima dos demais
aspectos, a questdo relacionada ao contexto da participante, no que diz respeito a constitui¢ao
do microssistema e do mesossistema, ja que no presente estudo o objetivo foi justamente
entender de que forma se da a vivéncia de uma pessoa com SD nos contextos da familia, da
escola e do trabalho.

Dessa forma, a priori, quando se pensa no primeiro quesito do modelo proposto
pessoa, processo, contexto e tempo (PPCT), qual seja, pessoa, é preciso apresentar uma breve
caracterizacdo a respeito da participante e de seus familiares. Tanto a participante como seus
familiares sdo brancos, pertencentes a classe média alta, moradores do Plano Piloto e com
bom acesso a informacao.

Importante analisar esses aspectos relacionados a condi¢do socioecondmica das
participantes, uma vez que se pode refletir acerca da relacdo entre essa condi¢do e a visdo que
a familia teve acerca do diagnostico de SD. Isso se reflete na fala de MF, ao expor que ao
saber da condicao de sua filha, ndo poupou esforgos para ela pudesse se desenvolver como

qualquer outra crianca. Ou seja, € possivel estabelecer uma relagdo existente entre 0 acesso a
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informagéo e a instrumentos/ferramentas, com o incentivo ao desenvolvimento da pessoa
com SD.

Veja-se que esse aspecto relacionado ao quesito pessoa se mostra bastante relevante
quando se pensa a respeito do desenvolvimento da pessoa com SD e da sua inser¢ao em
diversos tipos de ambientes (escola e trabalho, por exemplo), vez que se poderia indagar que,
caso a participante nao pertencesse a uma condi¢do social e econémica favoravel, sera que
mesmo assim ela conseguiria ter alcancado uma formacao adequada e um local no mercado
de trabalho? S&o questionamentos que extrapolam o escopo do presente trabalho, mas que se
mostram relevantes quando se pensa acerca das vivéncias de uma pessoa com SD, ja que 0
ambiente que a cerca influencia sobremaneira as condic¢des de seu desenvolvimento.

Ao se pensar no aspecto relacionado ao processo, importante ressaltar que

tem a ver com as ligacdes entre os diferentes niveis e se acha constituido
pelos papeis e atividades diarias da pessoa em desenvolvimento. Para se
desenvolver intelectual, emocional, social e moralmente um ser humano,
crianca ou adulto, requer - para todos eles - a mesma coisa: participacdo
ativa em interacdo progressivamente mais complexa, reciproca com pessoas,
objetos e simbolos no ambiente imediato (Martins & Szymanski, 2004,
p.66).

Assim, a partir dos relatos trazidos pelas participantes é possivel perceber que a
insercdo da participante com SD s0 foi possivel em decorréncia do fato de que o processo de
desenvolvimento vivenciado por ela foi satisfatorio e repleto de estimulos, sejam eles no
ambiente familiar, no ambiente da escola, ou ainda, no ambiente da APAE. Ora, ndo resta
duvidas de que a MC teve uma participacao ativa em interacdo em diferentes contextos, que
em muito contribuiram para o seu desenvolvimento.

No que diz respeito ao aspecto relacionado ao contexto em que a participante esta

inserido é importante salientar a importancia da anélise de 2 dimensdes: microssistema e
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mesossistema, que atuam de forma integrada, constituindo-se como importantes meios para a
vivéncia e o desenvolvimento da pessoa com SD, aqui compreendidos como sendo o
ambiente familiar, escolar e do trabalho.

Como bem ressaltam, Martins e Szymanski (2004), uma primeira analise importante a
ser feita diz respeito ao microssistema em que essa pessoa esté inserida, e que aqui pode ser
constituido pelo ambiente familiar, bem como pelas relages que se constituem entre seus
membros. Nesse ponto, vale ressaltar alguns trechos trazidos pelas participantes:

MC: “Minha relagdo com a minha familia é bem legal, gosto muito de ver
meus afilhados”.

MC: “A pessoa que eu tenho mais afinidade é com meu ex-namorado,
porque ficamos juntos por 4 anos e foi bem legal, iamos ao cinema,
Outback, festas, parque, viajamos juntos (Cruzeiro em Miami)”.

Ora, com relacdo a analise do microssistema importante salientar esses dois aspectos
trazidas pela participante, tanto relacionado a dindmica familiar, como também com relacao
aos relacionamentos afetivos/amorosos. Vé-se que ambos trazem importantes reflexdes a
respeito da importancia desses lagos afetivos para a pessoa com SD, iSSo porque € por meio
das relacGes familiares positivas que a pessoa com SD consegue adquirir liberdade, seguranca
e autonomia.

O relato acerca do relacionamento amoroso vivenciado pela participante se mostra
também muito importante como forma de quebrar diversos tabus e estigmas que as pessoas
com SD sofrem quando se pensa sobre namoros e casamentos, ja que na visdo da sociedade
ainda se predomina o fato de que essas pessoas ndo sao capazes de se relacionar
afetivamente.

Os relacionamentos de amizade também se mostram bastante importante quando se
pensa a respeito da autonomia e da liberdade que as pessoas com SD adquirem no decorrer de

suas vidas, como se vé do relato de MC ao trazer que as amizades foram muito importantes



19

para ela tanto dentro do APAE como também fora, e que ela sente muito falta deles por conta
da Pandemia.

Vé-se, portanto, que um ambiente propicio auxilia ndo sé nas etapas iniciais de
desenvolvimento da pessoa com SD, quando se pensa nos estimulos, nos desafios e nos
comportamentos diante do diagnostico, mas também, esse ambiente acolhedor se constitui
como uma importante ferramenta de incentivo também na fase adulta, quando se pensa nos
demais espacgos em que a pessoa com SD pode interagir (APAE, trabalho, Igreja, etc).

Assim, quando se pensa a respeito do mesossistema em que a participante esta
incluida, buscou-se compreender de que maneira se deu 0 processo de escolarizacdo dela,
bem como o seu ingresso no mercado do trabalho, uma vez que, tais espagos, representam um
importante marco para o desenvolvimento da pessoa com SD, se constituindo como
ambientes de relevancia na vivéncia dessas pessoas.

Aqui tambem cumpre salientar algumas falas importantes da participante:

MC: “Na escola eu sofria pouco preconceito, porque alguns colegas nao
aceitavam gue ela fizesse parte da sala de recurso, que era pra me ajudar a
realizar tarefas”.

MC: “Mas eu também tinha muitos amigos de quem eu gostava bastante e
eles também gostavam bastante de mim e a gente conversava e se divertia

bastante.”

A fala da participante reflete a realidade do processo de escolarizacao das pessoas
com SD que, ainda hoje, é marcado por percal¢os e desafios. Isso porque como se percebe de
sua fala ainda se mostra bastante presente nédo so a falta de informacao acerca das pessoas
com SD, como também uma visdo limitadora e preconceituosa acerca da presenca de pessoas
com SD em escolas “regulares”, o que pode se traduzir como um entrave nesse processo,
caso a pessoa ndao possua uma rede de apoio e suporte que a faga enxergar além dessas visGes

limitantes.
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E nesse ponto também se percebe a importancia da familia como essa ponte de
comunicacgdo entre a escola e a pessoa com SD, bem como também, esse suporte diante
dessas dificuldades encontradas. Além disso, como a participante relatou , na escola ela
conseguiu formar diversos vinculos de amizade, vinculos esses que serviram como base na
sua constituicdo como pessoa.

Aqui, quando se observa essa relacdo entre a familia e o processo de educacédo da
pessoa com SD é importante ressaltar que quando a familia busca por diversos meios garantir
um processo adequado de socializacdo e escolarizacao, isso se reflete em um
desenvolvimento mais saudavel. Veja-se que MF relatou que MC realizou diversas atividades
para além da escola regular: balé, teatro, academia, psicopedagogia, psicomotricidade,
APAE, entre outras, ressaltando, dessa forma, a importancia que se da ao papel da familia
diante do incentivo a pessoa com SD para que alcance todo o seu potencial.

Quando se pensa a respeito da inser¢do da pessoa com SD no mercado de trabalho, a
fala de MC traduz a importancia dessa conquista para ela:

MC: “’Pra mim, trabalhar ¢ muito bom. A gente ganha nosso proprio
dinheiro. Posso pagar minha faculdade, academia, mercado. E muito bom ter
nosso proprio dinheiro”.

Veja que esse é o ponto fulcral quando se reflete acerca da importancia do trabalho
para as pessoas com SD, e ndo so para elas, obviamente, a autonomia e a independéncia que
se conquista quando se insere nesse ambiente. A fala da participante ndo deixa ddvidas acerca
dessa visdo sobre o trabalho, de que por meio dela é possivel alcangar metas e objetivos,
como, por exemplo, “morar sozinha”, que ¢ o maior desejo da participante.

Essa visdo acerca do trabalho se fortalece quando a participante traz que se ela ndo
trabalhasse, ela “ndo seria nada”, que por mais que possa parecer algo bastante forte, carrega
em si um significado muito especial, ja que representa na vida de MC uma possibilidade de

quebrar barreiras e preconceitos e alcancar as suas metas e desejos.
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A fala da participante a respeito da vontade de sempre trabalhar também traduz a
importancia que a inser¢do no mercado de trabalho desempenha no ideério das pessoas, que
associam essa perspectiva de trabalhar com uma figura de sucesso e de vencer na vida, o que
no caso da participante ainda se reflete nos demais desejos que ela possui, como, por
exemplo, fazer uma pds-graduacdo na Inglaterra e ser atriz.

Vale também fazer uma reflexdo acerca da importancia da existéncia de instituicoes
como APAE, bem como outras entidades civis, ONG’s, que dispensam esse olhar e esse
cuidado para pessoas que encontram maiores dificuldades quando comparadas as demais
parcelas da populacdo. Isso porque a participante relata que as suas duas oportunidades de
emprego somente foram possiveis gracgas ao trabalho desenvolvido pela Associacéo,
mostrando-se grata por todo o trabalho e todo o esfor¢co que os membros da APAE tém com
os aprendizes.

Um ponto importante a ser ressaltado quando se pensa a respeito da relacdo entre a
pessoa com SD e sua inser¢do no mercado de trabalho se assenta no fato de que ha ainda
muito estigma e preconceito da sociedade com relacdo as pessoas com SD, uma vez que 0
fato de as verem trabalhando ainda gera muito estranhamento ao senso comum, que ainda
possuem uma Visao ultrapassada e retrograda acerca da Sindrome.

Esse aspecto pode ser percebido na fala de MF que trouxe como principal
preocupacao da familia de MC justamente essa discriminacdo que ela pudesse sofrer no local
de trabalho, e que se mostra como uma preocupacao genuina e ancorada na realidade da
sociedade brasileira, que ainda nos dias atuais é preconceituosa e com uma Visao capacitista.
Consideracdes Finais

Ao se buscar compreender de maneira mais aprofundada o contexto em que os adultos

com Sindrome de Down se encontram, buscando descrever as caracteristicas desses adultos,
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enfatizando suas rotinas, preferéncias e as relagbes com a familia, amigos, escola e trabalho
foi possivel observar a importancia entre o contexto e as relagdes vividas por essa pessoa.

Isso porque, ao se pensar a respeito do contexto, é importante fazer uma anélise a
respeito de como seu o desenvolvimento da pessoa com SD, levando em consideracdo nao sé
0 ambiente familiar, mas também os demais ambientes em que essa pessoa se encontra
inserida, sejam eles, na escola, no trabalho, ou demais contextos. Vale ainda observar a forma
que a pessoa se implica nesses contextos e sofre influéncia desses, na formacgéo de sua
personalidade e, também, na sua constituicdo como pessoa.

Ainda se mostrou importante uma reflexao a respeito das relagdes e interacfes que a
pessoa com SD estabelece nesses contextos em que ela esta inserida, uma vez que ndo basta a
simples inser¢do em um determinado ambiente, ja que somente € possivel se pensar em
desenvolvimento e processo de crescimento quando se busca investigar as relacdes que foram
constituidas e que acabaram por influenciar todo esse processo de constituicdo da pessoa com
SD.

E certo que existem diversos aspectos a serem observados e a serem estudados
quando se pensa em uma tematica tdo ampla e complexa como a que engloba a Sindrome de
Down, mas o presente trabalho se debrucou sobre o estudo da vivéncias de adultos com SD,
uma vez que a literatura é extensa ao se estudar a respeito da infancia e da vivéncia enquanto
criancas de pessoas com SD, sendo certo que, o presente estudo, buscou lancar um olhar a
respeito do adulto com SD, trazendo aspectos relacionados aos ambientes em que ele esta
inserido.

Nesse sentido, dois desdobramentos importantes a se destacar do presente estudo
giram em torno do fato de que novas pesquisas que se debrucem sobre a vivéncia de adultos
com SD se mostram bastante interessantes e necessarias como forma de dar visibilidade a

essas pessoas. Além disso, importante também estudos que se debrucem em pessoas com SD
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em contextos sociais e econdmicos distintos da participante dessa pesquisa, uma vez que se
observou uma importante relagéo entre as condi¢fes socioeconémicas da participante e as

suas estratégias de enfrentamento com a vivéncia com a SD.
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ANEXO A — Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -TCLE

Titulo da pesquisa: A vivéncia na Sindrome de Down na fase adulta: uma analise de
relatos e experiéncias

Instituicdodaspesquisadoras: Centro Universitario de Brasilia - UniCEUB

Pesquisada responsavel: Dra. Julia S.N. F. Bucher Maluschke

Pesquisadora assistente: Rayssa Lorenna B. de A. Pontes

Vocé estd sendo convidado a participar do projeto de pesquisa acima citado. O texto abaixo
apresenta todas as informacdes necessarias sobre o que estamos fazendo. A colaboracao dele
neste estudo sera de muita importancia para nés, mas se desistir a qualquer momento, isso ndo
Ihe causara prejuizo.

O nome deste documento que vocé estd lendo € Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Antes de decidir se deseja que ela participe (de livre e espontanea vontade) vocé devera
ler e compreender todo o conteddo. Ao final, caso decida permitir a participacdo, vocé serad
solicitado (a) a assina-lo e receberd uma copia do mesmo.

Antes de assinar, faca perguntas sobre tudo o que ndo tiver entendido bem. A equipe deste
estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e ap6s o estudo).

Natureza e objetivos do estudo

e O objetivo deste estudo € compreender de maneira mais aprofundada o contexto em
que os adultos com Sindrome de Down se encontram, buscando descrever as
caracteristicas desses adultos, enfatizando suas rotinas, preferéncias e relages com
familia, amigos, escola e trabalho.

e Procedimentos do estudo

« A participacdo dela consiste em conversar com a pesquisadora, respondendo as
perguntas que se sentir a vontade para responder.

« Na&o haverd nenhuma outra forma de envolvimento ou comprometimento neste
estudo.

« A pesquisa sera realizada de forma remota e online, por agendamento prévio, no
horario favoravel a ambos.

Riscos e beneficios

« Medidas preventivas serdo tomadas durante a pesquisa para minimizar qualquer
risco ou incdmodo ao participante, de forma que apenas a pesquisadora estara
presente durante a sessdo, ndo sendo permitida a entrada de terceiros. Vocé ndo sera
coagido a responder questdes que ndo queira, ndo se sinta a vontade ou se abstenha de
responder.

« Caso esse procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento, o participante
ndo precisa realiza-lo.

- Com a participacdo nesta pesquisa ele(a) podera expor suas experiéncias através do
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didlogo, além de contribuir para maior conhecimento acerca da vivéncia de uma
pessoa com SD nas diversas &reas do viver humano.

Participacgdo, recusa e direito de se retirar do estudo

« A participacédo é voluntaria. N&o tera nenhum prejuizo se vocé ndo quiser participar.

« Vocé poderd se retirar desta pesquisa a qualquer momento, bastando para isso entrar
em contato com o pesquisador responsavel.

« Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participacdode seres
humanos, ndo recebera nenhum tipo de compensacdo financeira pela participagdo
neste estudo.

Confidencialidade

« Seus dados serdo manuseados somente pelos pesquisadores € nao sera permitido o
acesso a outras pessoas.

« Os dados e instrumentos utilizados ficardo guardados sob a responsabilidade de
Rayssa Lorenna B. de A. Pontes, com a garantia de manutencdo do sigilo e
confidencialidade, e arquivados por um periodo de 5 anos; ap0s esse tempo serdo
destruidos.

« Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em encontros ou revistas
cientificas. Entretanto, a pesquisadora mostrara apenas os resultados obtidos como um
todo, sem revelar o seu nome, instituicdo a qual pertence ou qualquer informacéo que
esteja relacionada com sua privacidade.

Se houver alguma consideracao ou duvida referente aos aspectos éticos da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Brasilia —
CEP/UniCEUB, que aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966-1511 ou pelo e-mail
cep.uniceub@uniceub.br. Também entre em contato para informar ocorréncias irregulares ou
danosas durante a participacdo dele no estudo.

Eu, RG ,  apoés
receber a explicacdo completa dos objetivos do estudo e dos procedimentos envolvidos nesta
pesquisa concordo voluntariamente em consentir que ele(a) faca parte deste estudo.

Este Termo de Consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia
serdarquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida ao senhor (a).

Brasilia, de de

Participante

Dra. Julia S.N. F. Bucher Maluschke

Rayssa Lorenna Barros de Aguiar Pontes, (61) 98385-4727



29

Endereco dos (as) responsavel (eis) pela pesquisa:
Instituicdo: Centro Universitario de Brasilia - UniCEUB
Enderego: SEPN 707/907 - Asa Norte - Brasilia-DF.
Bairro: /CEP/Cidade: Brasilia, Asa Norte, 70790-075.
Telefones p/contato: (61) 3966-1200

Bloco: /N°: /Complemento: Bloco 9




ANEXO B - ROTEIRO PARA AS ENTREVISTAS - HISTORIA DE VIDA DE
MARIA CLARA

CARACTERIZAQAO DA PESSOA:
- Idade:

- Sexo:

- Composicao familiar:

- Tempo na APAE:

CARACTERIZACAO DO COTIDIANO E DA ROTINA:

a)

Relagdes com a familia e amigos:

- Relagé@o com os parentes mais proximos;

- Relacionamentos e amizades;

b)

Como é a sua relagcdo com os seus familiares?
Com quem vocé tem mais afinidade?
Vocé ja esteve em algum relacionamento amoroso? Pode contar como foi?

Como é sua relagdo com seus amigos?

RelacBes com a Escola:

- Relagé@o com os atores da comunidade escolar;

- Discriminacgao/preconceito;

- Facilidades e dificuldades;

- Experiéncias no processo de escolarizagao.

Como vocé era na escola?

Como era sua relagdo com seus professores?

Como era o relacionamento com seus colegas de sala?

Quais foram as facilidades no processo escolar?

E as dificuldades que vocé encontrou?

Vocé teve alguma experiéncia negativa durante seu processo educacional?

Como foi o0 seu processo de escolarizacdo? Pode contar um pouco sobre.

30
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C) RelacGes com o Trabalho:

o Para vocé, o que é trabalhar?

o Quando vocé era mais novo vocé sonhava em trabalhar? O que vocé pensava em
fazer?

J Como era sua vida antes de vocé trabalhar?

o Como foi que vocé quis trabalhar? Alguém deu essa ideia para vocé e te ajudou a

pensar nisso ou essa vontade veio de vocé?

J Quem te da apoio em sua vida profissional?

o Vocé ja trabalhou em outros lugares além da empresa que trabalha atualmente? Como
foi?

o Por gque saiu desses empregos?

Conte sobre o seu trabalho atual.

Como foi que vocé chegou até essa empresa?

o O que vocé esperava encontrar na empresa quando foi contratado?

Como foi sua chegada?
o Conte sobre seu relacionamento com os colegas de trabalho, desde que entrou.
o Conte sobre seu  relacionamento com seu lider (empregador

responsavel) desde que entrou.

o O que vocé acha que os funcionarios pensam do seu trabalho?

o Quais séo as tarefas que vocé realiza?

o Se um dia vocé ndo for trabalhar, vocé acha que a equipe sera prejudicada? Por qué?
o Ja aconteceu alguma coisa que vocé ndo gostou?

o No trabalho, ter sindrome de down facilita alguma coisa?

o No trabalho, ter sindrome de down dificulta alguma coisa?

o Quais sdo seus planos para sua vida profissional?

o Vocé acha que o trabalho mudou alguma coisa em sua vida? O qué?

o Como voceé acha gque vocé seria se nunca tivesse trabalhado?

o O que vocé falaria para uma pessoa com Sindrome de Down que estivesse em duvida

em relacéo a trabalhar ou n&o.

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-DIRIGIDA COM OS PAIS E FAMILIARES DE
MARIA CLARA
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CARACTERIZAQAO DAS PESSOAS:
- Idade;
- Sexo;

- Grau de parentesco.

CARACTERIZACAO DO COTIDIANO E DA ROTINA:

e Como é para vocés o fato de Maria Clara trabalhar?

e Quais foram os motivos que a levaram a trabalhar?

e Como era a vida dela antes de trabalhar e como é agora?

e O que o fato de trabalhar acarreta na vida dela?

e O que isso muda na vida de vocés?

e Por parte de quem veio o desejo de que ela trabalhasse? Por qué?

e Quando ela era pequena, vocés imaginavam um futuro profissional para ela?

e Conte um pouco sobre a vida profissional dela.

e Conte um pouco sobre o emprego atual dela.

e Na sua visdo, como foi o processo de inclusdo de Maria Clara no mercado de
trabalho? E em relagéo ao atual emprego?

e Quais foram as maiores dificuldades dela?

e Vocés sentiram alguma dificuldade por parte dos empregadores e colegas?

e Vocés acham que algo poderia ter sido diferente no processo de inclusdo no mercado
de trabalho (emprego atual)?

e O relacionamento social mudou ap06s o inicio da vida profissional? Como?

e Vocé acha que a inclusdo da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho pode
contribuir de alguma forma para a sociedade? Como?

e E emrelacdo a prépria pessoa incluida, em que a inclusdo pode contribuir? Como?

e Como vocés imaginam a vida de Maria Clara se ela nunca tivesse trabalhado?

e Como vocé imagina o futuro profissional de Maria Clara?

e O que vocés diriam a familias que ndo sdo a favor de que seus filhos com Sindrome

de Down trabalhem.



