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Se 0 homem tem medo de andar, que nédo solte a mao da mae.
Se tem medo de cair, que fique sentado. Se tem medo do
acidente, que deixe o carro na garagem.

Se tem medo de escalar, que fique no abrigo. Se tem medo de
que o paraguedas ndo abra, que ndo salte. Se tem medo da
tempestade, que nédo saia do porto. Se tem medo de n&o saber
construir sua casa, que a deixe no projeto. Se tem medo de
confundir o caminho, que fique em casa. Se tem medo de se
sacrificar e do futuro, que renuncie a vida, se tranque e se
deixe levar pela preguica.

Entdo, talvez, sobrevivera, mas ndo sera mais um homem, ja
que a natureza do ser humano é querer arriscar, de maneira
razoavel, sua vida.

Michel Quoist
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RESUMO

A juventude é um periodo de transicdo da adolescéncia para a idade adulta, na qual ocorrem
mudancas fisicas, cognitivas, emocionais e sociais que resultam na aquisi¢ao de habilidades e
competéncias que contribuem para o desenvolvimento da autonomia. A autonomia por sua
vez, é um processo que possibilita ao individuo agir sobre si mesmo e sobre o ambiente. O
desenvolvimento da autonomia é influenciado por diversos fatores como: o conhecimento de
si mesmo, de suas habilidades pessoais, salde fisica e mental e, acima de tudo, ter tido, desde
a infancia, uma vida baseada na responsabilidade e na aquisi¢do de autonomia pessoal. Nesse
sentido, os jovens com sindrome de Down (SD) possuem limitacGes percepto-cognitivas e
poucas oportunidades para aquisicdo das competéncias necessarias para adquirir sua
autonomia. Portanto, é de fundamental importancia que os pais se conscientizem de que 0s
filhos com SD possuem potencial, que precisam ser estimulados para aquisicdo de
responsabilidades e competéncias pessoais. A tese aborda os desafios daautonomia para 0s
jovens com Sindrome de Down.O estudo é composto por quatro artigos, o primeiro e 0
segundo foram escritos no modelo de uma reviséo da literatura, cujo objetivo propde avaliar a
producdo bibliografica constituida por relatos de pesquisa indexados nas bases de dados da
CAPES e SCOPUS sobre o tema. O terceiro artigo apresenta as agbes das principais
associagoes/instituicdes dos EUA, Espanha e Brasil que atendem pessoas com sindrome de
Down com foco na autonomia. O quarto artigo é empirico, produzido com intuito de
apresentar e discutir resultados de uma pesquisa qualitativa, cujo objetivo geral foi
compreender os desafios que os jovens com Sindrome de Down enfrentam para adquirir
autonomia e o papel dos pais nesse processo. Para tanto, participaram deste estudo, 20 jovens
com Sindrome de Down com idade entre 15 e 29 anos e 20 pais biolégicos desses jovens. Foi
realizado um estudo qualitativo, por meio de entrevistas semiestruturadas. Os resultados do
estudo demostraram que com relacdo ao conceito de autonomia, esta representa a ideia de que
os individuos podem viver a prépria vida, com base em suas motivacdes, desejos e crencas,
sem serem manipulados ou conduzidos por forcas externas. Verifica-se também que os pais
necessitam de orientacdes sobre a importancia de estimular a autonomia do jovem com SD.
Com relacdo ao jovem foi possivel perceber que mesmo ndo entendendo a sua condigdo
genética e o conceito de autonomia, a maioria demonstraram o desejo de terem uma vida
independente como qualquer outro jovem.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Pais; Autonomia; Juventude; Deficiéncia intelectual;
Processo decisorio.



Vi

ABSTRACT

Youth is a period of transition from adolescence to adulthood, in which physical, cognitive,
emotional and social changes occur that result in the acquisition of skills and competences
that contribute to the development of autonomy. Autonomy, in turn, is a process that enables
the individual to act on himself and on the environment. The development of autonomy is
influenced by several factors such as: self-knowledge, personal skills, physical and mental
health and, above all, having had, since childhood, a life based on responsibility and the
acquisition of personal autonomy. In this sense, young people with Down syndrome (DS)
have perceptual-cognitive limitations and few opportunities to acquire the necessary skills to
acquire their autonomy. Therefore, it is of fundamental importance that parents become aware
that children with DS have potential, which need to be stimulated to acquire personal
responsibilities and competences. The thesis addresses the challenges of autonomy for young
people with Down Syndrome. The study consists of four articles, the first and second were
written in the model of a literature review, whose objective is to evaluate the bibliographic
production consisting of research reports indexed in the CAPES and SCOPUS databases on
the subject. The third article presents the actions of the main associations/institutions in the
USA, Spain and Brazil that assist people with Down syndrome with a focus on autonomy.
The fourth article is empirical, produced with the aim of presenting and discussing the results
of a qualitative research, whose general objective was to understand the challenges that young
people with Down Syndrome face to acquire autonomy and the role of parents in this process.
To this end, 20 young people with Down Syndrome aged between 15 and 29 years old and 20
biological parents of these young people participated in this study. A qualitative study was
carried out through semi-structured interviews. The results of the study showed that with
regard to the concept of autonomy, it represents the idea that individuals can live their own
lives, based on their motivations, desires and beliefs, without being manipulated or driven by
external forces. It is also verified that parents need guidance on the importance of stimulating
the autonomy of young people with DS. Regarding the young, it was possible to perceive that
even not understanding their genetic condition and the concept of autonomy, most showed the
desire to have an independent life like any other young person.

Keywords: Down Syndrome; Parentes; Autonomy; Youth; Intelectual disability; Decision
making.
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APRESENTACAO

A Sindrome de Down (SD) ou trissomia 21 é uma condicdo humana geneticamente
determinada, causada por uma alteracdo na divisdo celular durante a gametogénese ou na
primeira semana de desenvolvimento zigoto, sendo a principal causa de deficiéncia intelectual
na populagéo.

Os dados epidemioldgicos demonstram que, no Brasil, nasce uma crianca com SD a
cada 700 a 1000 nascimentos, independente da etnia, género ou classe social. Devido aos
avancos da medicina, tecnologia e educagdo, a expectativa de vida das pessoas com SD
aumentou consideravelmente. Atualmente, é possivel perceber que, com o aumento da
expectativa de vida, o nimero de adolescentes e jovens adultos com SD também cresceu e,
consequentemente, as necessidades especificas desse grupo (Brasil, 2021).

Nesse sentido, diversos programas educacionais, com foco na escolarizacdo, futuro
profissional, autonomia e qualidade de vida foram criados, a partir do entendimento das
potencialidades que a pessoa com SD possuem. Porém, apesar das possiblidades reais de
desenvolvimento, 0 jovem com essa alteracdo genética, ainda representa, para a sociedade,
um ser humano com dificuldade de manter relagdes sociais e enfrenta diversos preconceitos.

Assim, torna-se especialmente necessaria, a pesquisa em psicologia que aborde 0s
desafios para autonomia do jovem com sindrome de Down.

O interesse por esse tema pode ser compreendido por meio de uma breve retrospectiva
de minha vida profissional. Durante o ano de 2017, tive a oportunidade de coordenar o Projeto
Alfadown, que é integrante do Programa de Referéncia em Inclusdo Social da PUC-Goias.
Esse projeto foi instituido em 2003 e nasceu de uma parceria com a Associacdo Down de
Goiés. O Projeto tem como objetivo auxiliar a alfabetizagéo, letramento e o desenvolvimento
de habilidades sociais de criangas, adolescentes e adultos com sindrome de Down. E um
trabalho de conscientizacdo do papel dos pais no desenvolvimento dos filhos, atraves do
grupo psicoeducativo de pais.

Durante esse tempo de convivéncia no projeto Alfadown, estive com as familias no
grupo psicoeducativo e com os educandos, nas atividades realizadas. Nesse periodo, alguns
fatos chamaram muito a minha atencdo. Primeiro, a forma como esses pais receberam o
diagnostico, com pouca informacao sobre a sindrome e até mesmo informaces equivocadas
sobre essa condi¢do genética. Outro fato foi perceber como esses educandos demonstravam
suas habilidades, porém, com uma infantilizacdo diante da idade cronoldgica que tinham.

Chamou a atencdo o fato de os jovens, entre 15 e 29 anos, ndo saberem a idade que
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apresentavam, nem tampouco o que faz uma pessoa da sua idade, se comportando, em alguns
momentos, como criancga, e sendo tratados da mesma forma por alguns pais. A partir desse
momento, surgiu o interesse em querer pesquisar sobre como acontece o desenvolvimento da
autonomia desses jovens, qual é a percepcdo dos pais e filhos em relacdo a essa autonomia e
como os pais contribuem para essa aquisig&o.

Para tanto, o trabalho foi estruturado da seguinte forma: Introdugéo; Artigo I: A
Autonomia da Pessoa com Deficiéncia Intelectual: Uma Revisdo da Literatura. Objetivou
investigar o que a literatura cientifica nacional e internacional nos ultimos 10 anos apresenta
sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual; Artigo 1l: A autonomia do jovem
com Sindrome de Down: Revisdo da literatura. Objetivou investigar o que a literatura
cientifica nacional e internacional nos ultimos 10 anos apresenta sobre como o jovem com SD
tem vivenciado esse periodo de construcdo da sua autonomia; Artigo Ill: Os caminhos para
autonomia do jovem com Sindrome de Down: identificando associacfes e programas.
Objetivou investigar, a partir de uma revisao bibliografica, as acGes das principais instituicdes
dos EUA, Espanha e Brasil com relacdo ao desenvolvimento da autonomia do jovem com
Sindrome de Down; Artigo IV: Autonomia do jovem com Sindrome de Down: concepc¢es de
pais e filhos. Objetivou investigar a partir da pesquisa empirica as concepcdes de pais e filhos
em relacdo a autonomia do jovem com Sindrome de Down. Consideracdes Finais da Tese,
que englobam a totalidade do estudo; e, por fim, as Referéncias Gerais e 0os Apéndices. O

presente estudo encontra-se nas normas da American Psychological Association.
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INTRODUCAO

O conceito de deficiéncia intelectual (DI) passou por modificacdes ao longo do tempo,
em funcédo das proprias transformacdes ocorridas na sociedade. Houve um tempo em que as
pessoas com DI eram exterminadas, usadas para diversdo da nobreza ou consideradas como
pessoas marcadas para sofrer algum tipo de castigo divino. Sempre permeada por
caracteristicas negativas, até ser compreendida, na atualidade, a partir de uma abordagem
mais ampla que contempla, para além de problemas organicos, as variaveis culturais e
educacionais que cercam sua determinacdo (Angonese; Boueri, & Schmidt, 2015).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS, 2004), atualmente,
coexistem dois modelos para se compreender a deficiéncia: 0 modelo médico e o modelo
social. No primeiro modelo, a incapacidade é “um problema da pessoa, causado directamente
pela doenca, trauma ou outro problema de saide, que requer assisténcia médica sob a forma
de tratamento individual por profissionais” (p. 18). O segundo modelo compreende a
incapacidade como um problema social relacionado a funcionalidade expressa pela pessoa, ou
seja, ¢ “o resultado de uma relagdo entre a condi¢do de saude do individuo e os fatores
pessoais, bem como, os fatores externos que representam as circunstancias nas quais o
individuo vive” (Dias & Oliveira, 2013; Freitas & Marques, 2010, p.15).

As questdes em torno da deficiéncia, da incapacidade e da funcionalidade tornaram-se,
nas Gltimas décadas, importante foco de discussdo e de elaboracdo conceitual, com a producéo
de um corpo de saberes que confere legitimidade cientifica a uma visdo mais positiva e
dignificante destas condigdes.

A premissa base dessa producdo de conhecimento € apercepcdo das relagdes
individuo/meio, enquanto unidade nuclear de analise, em que a incapacidade € apresentada,
ndo como caracteristica intrinseca da pessoa, mas como o resultado do desajustamento entre
as funcionalidades do individuo e as solicitaces dos cenarios onde ele € chamado a participar
(Dias & Oliveira, 2013).

A deficiéncia intelectual é uma das caracteristicas mais comuns, observadas em
pessoas com Sindrome de Down. Essa sindrome € facilmente identificada no periodo imediato
ao nascimento, a partir de um diagndstico clinico realizado pelas suas caracteristicas fisicas
(fenotipicas) e, posteriormente, confirmado por analises citogenéticas do caridtipo de células
em metafase (Bissoto, 2005).

A sindrome de Down (SD) é uma condicdo genética, caracterizada por uma desordem

cromossomica, “a trissomia do cromossomo 217, ou seja, ¢ causada pela presenca de trés


http://materiais.pearsonclinical.com.br/cartilha-aprendizagem
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cromossomos 21, em todas, ou na maior parte das células de um individuo. Portanto, as
pessoas com Sindrome de Down tém 47 cromossomos em suas celulas, em vez de 46, como a
maior parte da populacdo (Kozma, 2007).

O nascimento de uma crianga com a sindrome, na maioria das vezes, € visto pelos pais
como um momento de luto, pois sdo tomados por um pensamento de que seu filho ndo tera a
vida idealizada por eles, e que podera ser visto com uma viséo estigmatizada pela sociedade.
Esse contraste entre o bebé imaginario, depositario dos ideais parentais, e o bebé real, que
nasceu com Sindrome de Down, provoca um processo de luto, pela perda do bebé sonhado.
N&o raras vezes, os pais veem o filho como um impostor, um estranho que esta ocupando o
lugar daquele filho imaginariamente sonhado, a partir dos ideais parentais (Jerusalinsky,
2002)

Para os pais, enderecar desejos e expectativas ao bebé constitui-se fonte de angustia,
uma vez que ha a presenca do medo de que a dificuldade possa ser um obstaculo aos ideais
sonhados. O viés da incapacidade revela-se como o ponto forte da atencdo destes pais. Eles
ndo conseguem olhar para as producdes singulares do filho, mas insistem na marca do que
falha em suas func@es (Jerusalinsky, 2002).

A chegada de uma crianga com deficiéncia em uma familia pode gerar situagdes
complexas, e resultantes da falta de preparo e informagdo adequadas, para lidar com os
sentimentos que possivelmente surgirdo nesse momento. Atitudes de superprotecéo, piedade
ou rejeicdo, presentes no nucleo familiar, podem interferir no desenvolvimento dos filhos,
incluindo os aspectos sociais e emocionais (Saad, 2003).

Neste cenario, a Psicanalise destacou a dimensdo de que, se, por um lado, ha uma
pessoa se desenvolvendo, simultaneamente, ha um sujeito’ em constituicdo. Tal acréscimo
produziu importantes efeitos na abordagem dos sujeitos com deficiéncia. Quando ndo se
supera, por exemplo, o espaco da falta, na relacdo dos pais com o filho, ndo se constréi o que
decanta, sempre como a poténcia do sujeito, a possibilidade de a alteridade néo ser
imediatamente compreendida e nomeada:

[...] Algo que, sim, sabemos é que, se ndo oferecemos uma tal oportunidade aos
corpinhos que nascem com 47 cromossomos, jamais terdo a mais minima
possibilidade de aceder & condicdo de sujeitos de seu proprio desejo. Esse lugar vazio,
esse pontoobscuro de ignorancia no saber de uma mae € o que acende a faisca da vida
prépria do filho. (Coriat, 1997, p. 35).

'Em psicanalise, o conceito de Sujeito é elaborado por Lacan a partir dos pressupostos de Freud, sendo aquele
gue se constitui na relagdo com o Outro através da linguagem (Freud, 1900; Lacan, 1964).
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Também se faz necessério, tanto com o sujeito, quanto com os pais, trabalhar o,
denominado, estabelecimento do real, ou seja, circunscrever os limites do dano orgénico, a
fim de os mesmos nédo se estenderem para além dos prejuizos efetivamente produzidos pelo
dano real e, simultaneamente, para que ndo se construam demandas impossiveis, na direcdo
do sujeito (Coriat, 1997; Jerusalinsky,2002).

Nesse sentido, é possivel perceber que ha um esfor¢o dos pais de pessoas com SD,
para que estes se desenvolvam, crescam, porém, quando isto acontece, continuam a trata-los
como se fossem criancas, demonstrando uma dificuldade em aceitar a independéncia dos
filhos (Lepri, 2019).

De acordo com Lepri (2019), a infantilizacdo das pessoas com deficiéncia se mostra
coerente com uma organizacdo social que, na maioria das vezes, ndo prevé papéis sociais
ativos para essas pessoas, principalmente no mundo dos adultos. A pessoa com deficiéncia
torna-se: uma pessoa que nunca podera crescer, amadurecer, passar pelas experiéncias tipicas
de uma pessoa adulta, por exemplo, aquelas ligadas a sexualidade ou a autonomia pessoal.
Nessa situacdo, os familiares, em geral, sdo levados a proteger e cuidar da “crianca” durante
todo o dia e por toda a vida, mesmo em situac6es nas quais ela poderia se virar sozinha.

Diante disso, a literatura apresenta poucos estudos sobre a autonomia do jovem com
SD. O conceito de autonomia pode diferir de acordo com a cultura, tempo e contexto em que
a pessoa esté inserida. No presente estudo, a autonomia sera apresentada como 0 processo no
qgual a pessoa desenvolve sua opinido e valores préprios, faz escolhas, toma decisGes, e
executa acles de acordo com esses valores e desejos pessoais, em um contexto de interacao
social (Cerron, 2018).

O desenvolvimento da autonomia € um processo que possibilita ao individuo
compreender e agir sobre si mesmo e sobre o ambiente, importante para a formacdo da
identidade pessoal e transicdo para a vida adulta. Para o adolescente com SD, o
desenvolvimento da autonomia é, na maioria das vezes, dificultado pelo restrito nimero de
experimentacdes que o conduziriam a independéncia (Cerron, 2021).

A vista disso, é importante destacar que a pessoa com Sindrome de Down apresenta,
em todas as fases do desenvolvimento, particularidades e dificuldades correspondentes de
cada momento da vida, e, na adolescéncia, por exemplo, ela passara por um periodo marcado
por desafios individuais, de natureza biologica, comportamentais e sociais, como qualquer
jovem nessa fase (Cerron, 2021).

Com relagdo a essa fase da vida, sdo poucos os estudos na literatura brasileira, e

muitos mitos, principalmente no que diz respeito a sexualidade. Cerron (2021) afirma que o
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desenvolvimento da sexualidade dos adolescentes com Sindrome de Down é o mesmo das
pessoas sem deficiéncia e que, se tiverem acesso a informagdes sobre o que estd acontecendo
com 0 seu corpo, frente a maturacdo dos érgdos genitais, bem como sobre vida sexual, nao
apresentariam condutas sociais inadequadas— por exemplo, masturbagdo em publico.

Alguns jovens com deficiéncia sdo privados de informacdo, contato social e até
modelos importantes de relagBes afetivas. Alguns autores destacam a angustia, 0 medo e a
falta de informacdo, apontadas por pais e responsaveis de pessoas comdeficiéncia, como
principais dificuldades em educarpara a sexualidade, seus filhos (Luiz & Kubo, 2007; Bastsos
& Deslandes, 2009).

De acordo com Glat (2004), um dos maiores obstaculos enfrentados no processo de
incluséo social refere-se a negacédo da identidade adulta das pessoas com SD, por parte, tanto
da familia, quanto dos profissionais que atendem a essas pessoas.

Em sua maioria, 0s jovens com SD séo capazes de alcancar algum nivel de autonomia,
desde que, para isso, sejam apresentados a essa possibilidade de forma individualizada e
grupal, de acordo com suas necessidades. Respeitando sua deficiéncia, bem como sua
realidade cultural, social e religiosa (Bastos & Deslandes, 2012).

Por isso, desde a infancia e, principalmente, na adolescéncia, é necessario uma escuta
atenta e sensivel a esses jovens, bem como oauxilio no processo de autoconhecimento, na
capacidade de escolha, e no estimulo & autonomia. E importante que os jovens com SD sejam
orientados e preparados para uma vida de limites e possibilidades (Bastos & Deslandes,
2012).

Estudos tém possibilitado perceber que, jovens com deficiéncia intelectual,
raramentesdo ouvidos a respeito de seus anseios, desejos, duvidas e experiéncias em relacdoa
vida social, afetiva e sexual (Luiz & Kubo, 2007).

Glat (2004) enfatiza a importancia de entrevistar/ouvir pessoas com deficiéncia
intelectual, uma vez que, assim, se deixa de focar na limitacdo para compartilhar experiéncias
de sua vida, possibilitando compreender o processo identitario, de autonomia, a partir da visdo
dos proprios jovens com SD.

Outro fator importante, para o jovem com ou sem a SD, é o trabalho, que possibilita
ampliar seu campo de autonomia pessoal, suas relacbes sociais, sua capacidade produtiva,
bem como sua identidade enquanto pessoa. O direito ao trabalho é um direito de cidadania,
buscado, também, como forma de integragcdo social pela pessoa com deficiéncia, a qual é
merecedora de iguais condi¢des de oportunidades e reconhecimento, como qualquer outra
(Lima; Tavares; Brito, 2013).
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Portanto, cidadania € o direito de ter uma ideia e poder expressa-la. E o direito de ser
uma pessoa com deficiéncia, sem que esteja invisivel no meio social. E, ainda, ter o direito a
voz, sem ser constrangido, ter o direito de decidir sobre a prdpria vida, sem ser impedido, de
escolher o que vestir, sem ser ridicularizado (Soares, 2010).

A partir do contexto apresentado, verifica-se a necessidade de estudos que tenham
como foco a autonomia do jovem com SD, uma vez que a falta de conhecimento, de
conscientizacao, a discriminacao sobre as necessidades da pessoa com deficiéncia, instauram,
como consequéncia, o ciclo de invisibilidade, que acaba por determinar o isolamento e a
permanéncia desses jovens, na maioria das vezes, em espagos restritos ao convivio familiar.

Lepri (2006) chama a atencdo para o fato de que jovens e adultos com Sindrome de
Down sdo mantidos em uma infancia eterna. Esse processo, segundo o autor, limita suas
potencialidades, o sentimento de sua propria dignidade, sua autoestima e sua contribuicdo
para o crescimento e desenvolvimento, na sociedade.

Com o exposto, este estudo pretende responder o seguinte problema: Quais sédo 0s
desafios que o jovem com Sindrome de Down enfrenta, para adquirir autonomia, bem como,
qual a percepcdo dos pais e filhos, sobre esse processo?

Desse modo, o estudo foi direcionado pelo objetivo geral de compreenderaspectos
relacionados aautonomia dos jovens com Sindrome de Down: a perspectiva de pais e filhos.
Enguanto os objetivos especificos sdo: investigar o que a literatura cientifica nacional e
internacional, nos ultimos 20 anos, apresenta sobre Deficiéncia intelectual e autonomia, no
contexto daSindrome de Down; analisar a compreensao dos jovens com SD e dos pais, sobre
0 conceito de autonomia; compreender os desafios vivenciados pelo jovem com SD e dos
pais, sobre a questao do conceito de autonomia;verificar o que tem sido feito, na pratica, com
relacdo a autonomia nas associacGes e programas que atendem pessoas com Sindrome de

Down.
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ARTIGO |

A AUTONOMIA DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL: UMA
REVISAO DA LITERATURA

Resumo

Na busca por compreender 0s processos que envolvem a inclusdo social da pessoa
com deficiéncia intelectual (DI), inimeras pesquisas tém apontado a autonomia como um
fator importante nesse processo. Diante disso, o presente artigo teve por objetivo realizar uma
revisao da literatura sobre a autonomia da pessoa com DI. A amostra final constituiu-se de 26
artigos, indexados na base de dados CAPES e SCOPUS, no periodo de 2001 a 2021. A
revisao prop0Os verificar as concepcdes sobre deficiéncia intelectual e sua relacdo com a
autonomia, buscando identificar temas convergentes que possibilitaram a organizagéo e a
andlise das informacg6es. Por meio dos resultados foi possivel constatar a partir da literatura, a
importancia de entender a deficiéncia intelectual a partir da compreensdo de suas multiplas
determinagfes, ndo reduzindo-a numa concep¢ao biologizante, individualista e, portanto,
desumanizadora. A vivéncia da autonomia por parte das pessoas com deficiéncia, é
fundamental para elas conquistarem o direito de conduzir suas vidas. Essa aprendizagem
requer acdes que visem mudancas ndo s6 do grupo de pessoas com deficiéncia sobre sua
identidade, mas da sociedade em geral que precisa desconstruir as concepcdes limitantes que

Ihes negam a oportunidade de participacdo como cidad&os de direitos.

Palavras-chave:Deficiéncia intelectual; Autonomia; Processo decisorio.

Abstract

In the quest to understand the processes that involve the social inclusion of people
with intellectual disabilities (ID), numerous studies have pointed to autonomy as an important
factor in this process. Therefore, the present article aimed to carry out a review of the
literature on the autonomy of the person with ID. The final sample consisted of 26 articles,
indexed in the CAPES and SCOPUS database, from 2001 to 2021. The review proposed to
verify the conceptions about intellectual disability and its relationship with autonomy, seeking
to identify convergent themes that made it possible to organize and analysis of information.

Through the results, it was possible to verify from the literature, the importance of
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understanding intellectual disability from the understanding of its multiple determinations, not
reducing it to a biologizing, individualistic and, therefore, dehumanizing conception. The
experience of autonomy by people with disabilities is fundamental for them to conquer the
right to lead their lives. This learning requires actions that aim to change not only the group of
people with disabilities about their identity, but society in general, which needs to deconstruct
the limiting conceptions that deny them the opportunity to participate as citizens with rights.

Keywords: Intelectual disability; Autonomy; Decision-making process.

Introducéo

“Ndo had nada em relagdo as pessoas deficientes intelectuais que
devesse nos levar a crer que elas pensam menos sobre sua
liberdade do que as outras pessoas” (Blatt, 1987, p. 46).

Em geral, fazer escolhas, tomar decisfes, expressar vontades e fazer consideragdes
guanto aos rumos da propria vida, é algo comum as pessoas. Essacapacidade de decisdo e
livre escolhaé algo que diferencia os seres humanos de uma existéncia regulada por instintos.
Mas, e em relacdo ao deficiente intelectual? Sera que pensamos da mesma forma? Confiamos
na capacidade da pessoa com deficiéncia, acreditamos na sua capacidade de se constituir
como ser de direito, em relacdo a propria vida? (Bissoto, 2014).

E importante, entdo, compreender como ocorreu a construcdo do conceito de
deficiéncia intelectual e suas caracteristicas. Toda palavra, em sua dimensdo semiética, é um
signo que produz ideologias e, como tal, ultrapassa sua estrutura significante, interferindo de
modo determinante na constituicdo semiotica da realidade. De acordo com esse principio, é
possivel identificar que, as expressdes que sustentaram a construcdo discursiva da deficiéncia
intelectual, variaram ao longo da historia, €, nos diferentes contextos nos quais evidenciaram
as manifestagdes ndo normativas do funcionamento intelectual (Dias & Oliveira, 2013).

A categoria deficiéncia intelectual constituiu-se, ao longo da historia, em meio a
diferentes defini¢des e significados dualistas, que foram, gradativamente, substituidos ou
reforcados por outros, sem que Se superassem as representagcdes negativas e estigmatizantes,
apoiadas em abordagens normativas do desenvolvimento humano. Houve momentos em que
eram predominantes as visdes baseadas em concepcdes inatistas, para as quais o0

desenvolvimento estaria predeterminado por caracteristicas pessoais; €, em outros momentos,
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concepcdes ambientalistas foram abordadas, nas quais, prevaleceu a determinacdo do
ambiente sobre o desenvolvimento do individuo. Apenas no século XX emergiram
concepcdes baseadas em uma perspectiva dialégica e cultural (Dias & Oliveira, 2013;
Bissoto, 2014).

A Deficiéncia Intelectual (DI) ja foi considerada como motivo justificavel para o
abandono e a morte, na Antiguidade; como condicdo para custodia e acolhimento pela
caridade, como patologia organica, na ldade Média. Sempre permeada por caracteristicas
negativas, até ser compreendida, na atualidade, a partir de uma abordagem mais ampla, que
contempla, para aléem de problemas orgénicos, as varidveis culturais e educacionais que
cercam sua determinacdo (Angonese; Boueri & Schmidt, 2015; Simdes, 2019).

Assim como acontecia no cenario mundial, no Brasil ndo foi diferente; o que hoje é a,
chamada, deficiéncia intelectual, antes, era vista e tratada pela Liga Brasileira de Higiene
Mental (LBHM). A LBHM tinha diversas terminologias para designar a deficiéncia
intelectual, tais como: idiotia, fraqueza de espirito, imbecilidade, debilidade mental, déficit
mental, anormalidade, desvio, retardo mental, entre inUmeras outras (Simdes, 2019).

A concepcdo adotada apds a Segunda Guerra Mundial apresenta a deficiéncia como
uma variagdo do normal, na espécie humana. A partir de entdo, ser deficiente significava viver
uma experiéncia corporal destoante da norma social aceita. Em outros termos, a deficiéncia
era a expressdo de uma lesdo, ou varias, que atribui restricdes a participacdo social da pessoa
gue a possua. Essa visdo assume a deficiéncia, exclusivamente, como falta, seja ela de
membros, de inteligéncia, de visdo, de audicdo ou uma associacdo de varias faltas em um
mesmo corpo. Partindo desse paradigma médico, a deficiéncia se configura como um
problema a ser medicalizado, e de carater totalmente individual (Dias & Oliveira, 2013;
Simdes, 2019).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Sadude (OMS, 2004), atualmente,
coexistem dois modelos para se compreender a deficiéncia: 0 modelo médico e o modelo
social. No primeiro modelo, a incapacidade ¢ “um problema da pessoa, causado diretamente
pela doenca, trauma ou outro problema de satde, que requer assisténcia médica sob a forma
de tratamento individual por profissionais” (p. 18). Também conhecido como modelo da
Tragédia Pessoal, no qual, a desvantagem vivida pelos deficientes, é efeito de prejuizos
naturais, inerentes aos contornos do corpo e, portanto, seus impedimentos sdo reconhecidos
como infortinios privados, uma tragédia pessoal. O segundo modelo compreende a
incapacidade como um problema social relacionado a funcionalidade expressa pela pessoa, ou

seja, ¢ “o resultado de uma relagdo entre a condicdo de satide do individuo e os fatores
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pessoais, bem como, os fatores externos que representam as circunstancias nas quais o
individuo vive” (Dias & Oliveira, 2013; Freitas & Marques, 2010; Angonese; Boueri, &
Schmidt, 2015, p. 15).

As denominacbes e conceitos mudaram: deficiéncia, excepcionalidade, pessoas
portadoras de deficiéncia. Tais concepgdes estavam definidas como incapacidade, ou, como a
impossibilidade temporéria ou permanente de executar determinadas tarefas, interferindo nas
atividades funcionais do individuo. A partir de 2003, o termo deficiéncia perdeu terreno no
discurso politico, sendo substituido por expressées como diferenca, diversidade e
multiplicidade (Brasil, 1994; Kuhnen 2017). O Ministério da Educacéo, no Brasil, reconhece,
em alguns dos seus documentos, a complexidade do diagnostico de deficiéncia intelectual,
uma vez que, ela ndo se esgota na sua condi¢do organica e/ou intelectual e nem pode ser
definida por um Unico saber. Ela € uma interrogacdo e objeto de investigacdo de inumeras
areas do conhecimento (Brasil, 2006, p. 10).

Dizer que alguém tem deficiéncia intelectual n&o é tdo esclarecedor, levando em conta
as diferentes e particulares formas de relacdo com o meio social, que a caracterizam e indicam
sua maneira de interpretar o mundo e de relacionar-se com as pessoas e objetos a sua volta
(Dias & Oliveira, 2013).

Nesse sentido, é importante compreender a deficiéncia intelectual como um modo
qualitativamente diferenciado de se desenvolver, levando em consideracdo seu carater
dindmico, complexo e multideterminado. (Dias & Oliveira, 2013; Angonese; Boueri &
Schmidt, 2015). E necessério, ndo apenas conhecer as caracteristicas da propria deficiéncia,
Ou seus aspectos quantitativos, mas compreender a pessoa, ou seja, buscar o lugar que a
deficiéncia ocupa em sua vida, como a sua subjetividade se organiza, em face dessa
deficiéncia, quais mudancgas pessoais foram produzidas ou se apresentam como possiveis
(Freitas & Marques, 2010; Dias & Oliveira, 2013).

Com relacdo ao aspecto historico, até o inicio do século XXI, as pessoas com
deficiéncia permaneciam invisiveis e, suas vozes, silenciadas, caracteristicasda logica da
excluséo e do preconceito, que compdem o ciclo da invisibilidade.

Nesse contexto, a incluséo social tem se consagrado no mundo, especialmente a partir
da década de 1980, como lema impulsionador de importantes movimentos sociais e a¢oes
politicas. Assim, ao se falar de inclusdo, € importante estar atento aos diferentes niveis de
abrangéncia social. Ha o problema da inclusdo na familia, na escola, no trabalho, nos
ambientes de lazer, enfim, em todos os ambientes que sdo compartilhados pelos seres
humanos (Serrano & Miranda, 2005).
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Nesse sentido, inclusdo significa inserir, envolver, fazer parte, partilhar, aceitar as
diferencas, valorizar a diversidade. Incluir estd muito além da mera inser¢do de alunos com
deficiéncia nas escolas regulares, por exemplo, mas implica o sentido de pertenca a um grupo,
ter direito a coabitar nos diversos espacos sociais € a interagir com todos 0s sujeitos, nesses
espacos (Serrano & Miranda, 2005).

A inclusdo social é um processo que depende, ndo apenas da aprovacgdo de leis, indo
muito além: ha a necessidade de cursos profissionalizantes voltados para a capacitacdo de
pessoas com deficiéncia; empresas interessadas e comprometidas com a adesdo dessa mao de
obra; projetos e verbas publicas e privadas, para que o direito de todo e qualquer cidadao
possa ser efetivamente cumprido— pois, cidadéo, independentemente de suas particularidades,
é, antes de tudo, um ser humano. Nao esquecamos, portanto, que nada disso sera possivel se
ndo houver, antes, um processo de conscientizacdo, tanto da sociedade, quanto da prépria
pessoa com deficiéncia (Werneck, 2004).

Segundo Mantoan (2015), a I6gica da inclusdo é provocativa e complexa, pois envolve
um grande confronto social, posto que trata de questdes que estdo enraizadas em nossa
cultura. O conceito de inclusdo social se mostra representativo na existéncia de uma sociedade
inclusiva, ou seja, uma sociedade que busque se adequar a todos os individuos que fazem
parte dela, respeitando as diferencas e limitacGes de cada um. Nesta reflexdo, aludimos a uma
ideia que se contrasta com a realidade enfrentada por pessoas com deficiéncia, com
dificuldades que perpassam pela discriminacdo e o preconceito, por exemplo.

De acordo com Glat (2004), o preconceito se caracteriza por um conteudo especifico
dirigido ao seu objeto, e por um determinado tipo de reacdo frente a ele, em geral, de
estranhamento ou de hostilidade. Amaior causa de preconceito, identificado, surge da falta de
informacgdo e conhecimento sobre as deficiéncias, muitas vezes, de familiares e da propria
sociedade, em geral.

Nesse sentido, compreender a deficiéncia intelectual, na vida adulta, implica
considerar diversos fatores relativos a populacdo jovem e adulta, porém, respeitando as
peculiaridades que se apresentam decorrentes da situacdo de deficiéncia. Essa fase da vida,
por sua vez, requer mecanismos que propiciem maiores oportunidades de emprego,
desenvolvimento de carreira profissional e condi¢Ges de vida autdnoma, levando-se em conta
0 desejo e a autodeterminacdo da pessoa com deficiéncia (Dias & Oliveira, 2013; Rossato&
Leonardo, 2011).

Desse modo, é importante pensar sobre autonomia da pessoa com deficiéncia, nesse

processo de construcdo social. O conceito de autonomia, apesar de ser largamente utilizado
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em varios campos importantes do saber — como o da ética, da teologia, do direito, da filosofia
e da psicologia —, € dificil de ser definido, justamente, pela amplitude de situacdes e
teorizacOes nas quais é empregado. Neste estudo, o conceito de autonomia sera entendido sob
umaperspectiva bastante comum, partindo do pressuposto de quenossos proprios interesses e
valores individuais impulsionam as agdes que executamos. A autonomia representa a ideia de
que os individuos podem viver a propria vida, com base em suas motivacBes, desejos e
crencas, sem serem manipulados ou conduzidos por forgas externas. (Bissoto, 2014; Silveira
Maia 2012; Sanches Ferreira et al., 2012).

Apesar das variagdes das abordagensdo conceito de autonomia, que continuam a ser
debatidas em diversos campos do saber, € importante defender a possibilidade de autonomia
enquanto capacidade de conduzir a propria vida, valor fundamental para a qualidade de vida
dos sujeitos, em especial, para 0s grupos que vivenciam mais intensamente situacfes de
opressdo e de negacdo de sua subjetividade, como é o caso dos deficientes intelectuais. Neste
sentido, a autonomia deve ser vista como uma necessidade humana, que deve ser favorecida
para possibilitar a participacéo efetiva dos sujeitos, na vida social. Também acompanha esta
perspectiva, a contraposicao entre autonomia e paternalismo (Castillo, 2009; Bissoto, 2014).

O paternalismo € entendido como a interferéncia de outrem nas escolhas, decisdes e
acOes pessoais de um sujeito, sob a justificativa de que tal interferéncia
se dirige ao préprio bem do sujeito. Partindo do conceito de que autonomia é um direito
fundante dos individuos, para auto direcionarem-se na vida privada e social, atitudes
paternalistas constituem-se como um desrespeito a este direito. A analise de Bissoto (2014),
sobre as condicbes de autonomia em sujeitos com capacidades cognitivas afetadas por
quadros de patologias mentais, corrobora as posi¢des de Castillo (2009), de que, mesmo em
face de condicBes limitantes das capacidades intelectivas e psicossociais, é possivel, e
necessario, fomentar-se a autonomia decisoria dos sujeitos, em relacdo a aspectos de sua
propria vida, mediando-se, com o0 minimo de condutividade, as limitacGes destes sujeitos,
observando o quanto estas se mostram culturalmente demarcadas, frente ao que consideram
mais adequado para as suas condigdes de existéncia (Feinberg & Witlatch, 2001; Castillo,
2009; Bissoto, 2014).

Nesse sentido, a maior dificuldade que os deficientes intelectuais enfrentam, nessas
situacOes, encontra-se no fato de que, poucas vezes, 0 ambiente estd socioculturalmente
estruturado para promover sua capacidade de decisdo, dentro de suas particularidades de
desenvolvimento; ou, ainda, do pouco esforco que € feito para conscientizar o deficiente

intelectual de que ele tem condicdes — e tem o direito — de fazer escolhas, de decidir-se, de
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autodeterminar-se, de ser autbnomo. Esse cerceamento, a capacidade decisoria do deficiente
intelectual, implica uma habilidade cada vez mais enfraquecida de estabelecer relagdes
causais entre eventos, de aprender com 0s proprios erros e acertos, e, finalmente, implica
tonar-se progressivamente passivo e pouco confiante em si mesmo, como agente de sua

prépria vida (Bissoto, 2014).

Metodologia

O estudo de revisdo orientou-se pela seguinte questdo norteadora: qual o status da
producdo cientifica nacional e internacional sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia
intelectual? Operacionalizou-se a pesquisa bibliografica, mediante a busca eletrénica de
artigos indexados nas bases de dados do Portal de Periddicos da CAPES e do SCOPUS, a
partir de descritores relacionados a deficiéncia intelectual, autonomia e processos decisorios.
As consultas incluiram o periodo de 2001 a 2021. Foram utilizados, os cruzamentos dos
descritores (palavras-chave) relacionados ao tema, em inglés: intellectual disability;
intellectual disability and autonomy; conceptions of intellectual disability; decision-making
processes, e seus equivalentes em lingua portuguesa.

A amostra compreendeu os artigos indexados em periodicos, selecionados a partir de
uma leitura prévia dos resumos anexados, e seguiu 0s seguintes critérios de inclusdo: 1)
veiculo de publicacdo — optou-se por periodicos indexados por érgdos de maior divulgacéo,
com qualis capes B1, B2, Al, A2, e revisado em pares; Il) idioma de publicacdo — artigos
publicados na integra em lingua inglesa, espanhola ou portuguesa; I11) ano de publicacdo —
foram selecionados, artigos publicados entre 2001 e 2020, totalizando, portanto, um periodo
de 19 anos; 1V) modalidade de producéo cientifica — foram incluidos, trabalhos originais
relacionados ao tema (relato de pesquisa, estudo tedrico, relato de experiéncia profissional);
V) referéncias que tiveram como objeto de estudo a deficiéncia intelectual; V1) referéncias
gue tiveram pertinéncia com o tema autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual. Os
critérios de exclusdo foram publicacbes repetidas e artigos que ndo tinham relagdo com o

tema, sendo, portanto, irrelevantes para o referente estudo.

Procedimentos

Nas bases de dados do Portal de Periddicos da CAPES e SCOPUS encontraram-se 250
artigos relacionados ao tema. Deste total, 20 artigos se repetiram, foram lidos 230 resumos de
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artigos cientificos indexados nas bases de dados, para selecdo preliminar, baseada nos titulos e
contedo dos resumos. Foram excluidos, os trabalhos que ndo preencheram os requisitos
fixados para a revisdo bibliografica, sobretudo com relacdo aos parametros de pertinéncia, e
relacdo explicita com o tema investigado. Apds uma leitura criteriosa dos resumos, 24 artigos
foram lidos na integra e qualificados, visando precisar sua qualidade metodoldgica.

De posse dos artigos recuperados, fez-se a leitura integral e analitica de cada estudo, a
identificacdo das ideias-chave, hierarquizacdo dos principais achados e a sintese dos
resultados. Assim, 0s artigos revisados constituiram as fontes primarias de conhecimento
sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual. Devido ao critério utilizado pela
base de dados consultada, acredita-se ter englobado os artigos mais relevantes ao tema geral.

Andlise de dados

Os trabalhos qualificados compuseram o corpus da revisdo, elaborada através de uma
analise descritiva e qualitativa da amostra bibliografica, a partir de uma sintese dos contetdos,
acompanhada de uma discussdo critica do material colhido. Em seguida, realizou-se um

levantamento dos temas que emergiram da leitura e analise de todos os artigos.

Resultados e Discussao

Em relacdo a metodologia utilizada nos artigos analisados, houve o predominio do
método qualitativo. Os estudos tiveram, predominantemente, como instrumentos de coleta de
dados, entrevistas e questionarios, e foram utilizados grupos focais. Os participantes do
estudo foram criancas, adolescentes, adultos com SD, pais e professores.

Os 24 estudos da amostra final constituem trabalhos de pesquisa originais, assim
distribuidos segundo o ano de publicacdo: uma publicacdo em 2001, 2002, 2005, 2006, 2011,
2014, 2015, 2017, 2018, 2019 e 2020; duas, em 2003, 2004, 2009, 2010, 2013 e 2016; trés,
em 2012. No que se refere ao tamanho e tipo de amostra estudada, elas também diferem,
variando o nimero dos participantes, de 20 até 227 jovens de ambos 0s sexos.

No que se refere ao ano de publicacdo, verificou-se que, de maneira geral, ndo houve
concentracdo do numero de publicagdes em um ano ou periodo especifico. Os estudos
apareceram distribuidos de forma regular pelo periodo de 2001 a 2020, com frequéncia de um

a trés artigos.
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Tabela 1 - Descricdo dos artigos sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual

Ano Autores Titulo

2001 Feinberg e Witlatch Are Persons with Cognitive Impairment Able to State Consistent
Choices?

2002 Pfeiffer (2002) The philosophical foundations of disability studies.

2003 Harris (2003) Time to Make up Your Mind: Why Choosing is Diffi cult.

2004 Glat (2004), O método de histdria de vida na pesquisa em educacédo especial.

2004 Ware (2004) Ware, J. (2004 People with Profound and Multiple Learning
Disabilities.

2005 Serrano & Miranda (2005) Percursos e praticas para uma escola inclusiva.

2006 Carvalho (2006) Educacdo de jovens e adultos com deficiéncia mental: incluséo
escolar e constituicdo dos sujeitos. Horizontes

2009 Brasil. (2009) Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009.

2009 Castillo (2009) Autonomy as a Foundation for Human Development: A Conceptual
Model to Study Individual Autonomy..

2010 Rizzini e Menezes (2010) Criancas e adolescentes com deficiéncia mental no Brasil: um
panorama da literatura e dos dados demograficos. Rio de
Janeiro:

2010 Carvalho Freitas & Marques Formas de ver as pessoas com deficiéncia: um estudo empirico do

(2010) construto de concepcdes de deficiéncia em situagdes de

trabalho.

2011 Rossato& Leonardo (2011) A deficiéncia intelectual na concepcdo de educadores da Educagdo
Especial: contribui¢Bes da psicologia histérico-cultural.

2012 Cotrin (2012) Itinerarios da psicologia na educacdo especial: uma Educacdo em
Perspectiva

2012 Silveira Maia (2012) The Use of the International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF) Framework on Educational Planning:
Promoting an Environmental Approach.

2012 Sanches Ferreira et al. (2012) A desconstrugdo do conceito de Deficiéncia Mental e a construcdo do
conceito de Incapacidade Intelectual: de uma perspetiva estatica
a uma perspetiva dinamica da funcionalidade.

2013 Veltrone e Mendes (2013) Impacto da mudanca de nomenclatura de deficiéncia mental para
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deficiéncia intelectual.

2013 Dias & Oliveira, (2013) Deficiéncia  intelectual na  perspectiva  histérico-cultural:

contribuicdes ao estudo do desenvolvimento adulto.

2014 Bissoto, (2014) Deficiéncia intelectual e processos de tomada de decisfo: estamos

enfrentando o desafio de educar para a autonomia?

2015 Angonese; Boueri, & Schmidt, Angonese, L. S., Boueri, I. Z., & Schmidt, A. (2015). O adulto com

(2015) deficiéncia intelectual: concepcédo de deficiéncia e trajetoria de
carreira.
2016 Santos e Legore (2016) Incluséo e emancipacdo subjetiva, social e cultural de pessoas com

deficiéncia: reflexdes a luz das contribuicdes de PauloFreire.

2016 Gaudenzi & Ortega, 2016 Problematizando o conceito de deficiéncia a partir das nogdes de

autonomia e normalidade.

2017 Kuhnen (2017) A Concepcdo de Deficiéncia na Politica de Educacdo Especial
Brasileira
2018 Dantas (2018) Experiéncia de pessoas com deficiéncia no ensino superior: um olhar

sobre a vivéncia de empoderamento e autoadvocacia.

2019 Simdes (2019) Sobre deslizamentos seménticos e as contribui¢bes das teorias de

género para uma nova abordagem do conceito de deficiéncia

A presente revisdo aponta que a constru¢do do conceito de deficiéncia intelectual
modificou-se, ao longo da histdria, nos diferentes contextos. As primeiras defini¢bes traziam
representacdes negativas e estigmatizantes, sendo apoiadas em abordagens normativas do
desenvolvimento humano. Algumas visdes eram baseadas em concepg¢des inatistas, nos quais
as caracteristicas pessoais estavam predeterminadas, e, outras, em concepcfes ambientalistas,
nas quais, a determinacdo do ambiente sobre o desenvolvimento do individuo era prevalente
(Dias & Oliveira, 2013; Bissoto, 2014).

Os termos utilizados ndo configuram apenas designacfes diferentes, mas expressdes
discursivas de visfes de mundo distintas. Cada expressdo traz em sua constituicdo um
conjuntode ideias, significados e orientagdes que semanifestam nas préticas cotidianas,
implicando na compreensdo e nas expectativas em relacdo a pessoa com deficiéncia. Tais
terminologias evidenciam a forma como a sociedade se posiciona e normatiza as vivéncias
sociais, considerando os modos de producdo, as vivéncias comunitarias e o proprio
conhecimento acumulado sobre o tema (Dias & Oliveira, 2013; Simoes, 2019).

Até meados do seculo XVIII, o foco era a cura ou o tratamento do corpo lesionado. A

deficiéncia era vista como uma caracteristica bioldgica que dificultava a participacdo do
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individuo na vida social. Essa compreensdo da deficiéncia se dava a partir do modelo médico,
no qual, a incapacidade era “um problema da pessoa, causado diretamente pela doenga,
trauma ou outro problema de salde, que requer assisténcia medica sob a forma de tratamento
individual por profissionais” (Pfeiffer, 2002). Outro modelo apresentado era o psicossocial,
no qual, a incapacidade era vista como um problema social relacionado & funcionalidade
expressa pela pessoa. Apesar de todas essas discussdes, ndo existe consenso sobre a natureza
da deficiéncia intelectual, que estd fortemente atrelada ao modelo médico, de orientacdo
organicista, e, excepcionalmente, no modelo social (Pfeiffer, 2002; Simdes, 2019; Dias &
Oliveira, 2013; Freitas & Marques, 2010; Angonese; Boueri, & Schmidt, 2015).

Nas politicas de educacdo especial, na perspectiva inclusiva de 2003, o termo
deficiéncia foi substituido por expressdes como diferenca, diversidade e multiplicidade. A
incapacidade, entdo, passou a ser vista, como o0 resultado do desajustamento entre as
funcionalidades do individuo e as solicitacbes dos ambientes onde ele esta inserido e nao
como caracteristica propria da pessoa (Brasil, 1994; Kuhnen 2017; Sanches Ferreira, Lopes
dos Santos & Santos, 2012; Dias & Oliveira, 2013).

O significado de deficiéncia adotado no documento que regulamenta a
Politica de Educacdo Especial, acima mencionado, embora ndo especifique o modelo
conceitual de compreensdo das deficiéncias no qual se fundamenta, aproxima-se de um
entendimento biopsicossocial, ao definir que “considera-se pessoa com deficiénciaaquela que
tem impedimentos de longo prazo, de natureza fisica, mental ou sensorial que, em interacdo
com diversas barreiras, podem ter restringida sua participacao plena e efetiva na escola e na
sociedade” (Brasil, 2008, p.15).

E importante considerar que a deficiéncia intelectual é um conceito que,
historicamente, vem sendo interpretado e reinterpretado, em que o grupo social historicamente
situado é quem estabelecera critérios prejudiciais ou vantajosos para a pessoa. O proprio
conceito de deficiéncia deve ser questionado a partir da perspectiva de que a normalidade ndo
é algo naturalmente estabelecido, mas corresponde as expectativas de determinado grupo e
momento social (Cotrin, 2012; Rossato & Leonardo, 2011).

A partir desse momento histérico, surgem 0s questionamentos de que o0s
“ajustamentos” ndo devem ser dos individuos com deficiéncia, mas da sociedade, que, dessa
forma, se apresenta desajustada em relacdo a estes. Nesse sentido, a opressdo social e a
exclusdo dos deficientes ndo sdo resultados de suas limitagbes fisicas e mentais, e a
experiéncia da desigualdade apenas se manifesta em uma sociedade pouco sensivel a

diversidade de estilos de vida. Neste contexto, os estudiosos alertam para a complexidade do
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conceito de deficiéncia que, longe de ser sinbnimo de um corpo com lesdo, também aponta a
estrutura social que oprime a pessoa que apresenta um corpo atipico. Em contraposi¢do ao
modelo meédico da deficiéncia, cresce 0 modelo social da deficiéncia (Angonese; Boueri, &
Schmidt, 2015).

Um dos fatores relevantes, levantados pelas pesquisas, aponta para o fato da
importancia em compreender, ndo apenas as caracteristicas da propria deficiéncia ou seus
aspectos quantitativos, mas compreender a pessoa, ou seja, buscar o lugar que a deficiéncia
ocupa em sua vida, como a sua subjetividade é construida e organizada em face dessa
deficiéncia (Freitas & Marques, 2010; Sanches Ferreira, Lopes dos Santos & Santos, 2012
Dias & Oliveira, 2013).

Apenas no século XX surgiram concepc¢des de desenvolvimento baseadas em uma
perspectiva dialdgica, que possibilitou redirecionar a compreensdo da deficiéncia intelectual
de forma inédita. A deficiéncia passa a ser tratada, ndo mais como impossibilidade de
desenvolvimento intelectivo, mas como uma das alternativas de desenvolvimento possiveis ao
ser humano (Dias & Oliveira, 2013).

Nesse sentido, habitar um corpo atipico ndo deve ser visto como um destino de
exclusdo, mas uma experiéncia singular que pode ser vivenciada de diversas formas,
dependendo da experiéncia subjetiva e da contribuicdo do ambiente. Dessa forma, é
necessario permitir as pessoas com deficiéncia liberdade e oportunidades para participar da
vida social (Dias & Oliveira, 2013; Angonese; Boueri, & Schmidt, 2015).

Desse modo, é importante perceber a deficiéncia e a pessoa com deficiéncia,
manifestando, ndo uma forma limitada e desvantajosa de existir no mundo, mas sim outra
forma possivel de sentir, ler, escrever e viver o mundo social que a cerca. E perceber que a
deficiéncia é um fenbmeno socialmente construido, que esta fora do sujeito e ndo intrinseco a
ele, mesmo que a deficiéncia se revele num corpo bioldégico ou naquilo que é considerado
como um comportamento atipico. Um corpo lesionado sofre muito mais pelo preconceito da
sociedade em que esta inserido do que por sua propria incapacidade (Simdes, 2019; Rossato&
Leonardo, 2011).

Outra questdo importante, evidenciada nas pesquisas, é a necessidade de se desfazer a
crenca de que a pessoa com deficiéncia intelectual permanece, a vida toda, na condicdo de
uma eterna crianca. E preciso compreender as caracteristicas e necessidades especificas de
cada fase da vida, seja da pessoa com deficiéncia ou ndo. A vivéncia da cidadania deve se
sobrepor a necessidade de uma vida tutelada. O jovem com deficiéncia intelectual é

merecedor de oportunidades de emprego, desenvolvimento de carreira profissional e
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condigdes de vida independente, levando-se em conta o seu desejo e a sua autodeterminacgéo
(Dias & Oliveira, 2013; Rossato& Leonardo, 2011).

A pessoa com deficiéncia intelectual deve ter a oportunidade de se tornar um sujeito
ativo. Porém, assim como qualquer outra pessoa, ele ndo se constitui sozinho, é necessario
estar envolvido em condi¢fes sociais e histdricas adequadas para seu desenvolvimento. O
isolamento, ou a precarizacdo de oportunidades, s6 inviabilizam o seu processo de
humanizacao (Dias & Oliveira, 2013).

E importante que haja uma visdo do sujeito emancipado, ndo assujeitado, que participa
na organizagdo de sua propria historia. Um sujeito ativo, independente dos rétulos que um dia
tenha recebido. Contudo, tal sujeito, como qualquer outro ndo se constitui sozinho, ele esta
envolvido nas condicBes sociais e histdricas da existéncia. Nesse sentido, a ampla insercao
desse sujeito nos diferentes bens culturais, assim como a utilizacdo de estratégias
diferenciadas e apoios especificos na familia, na escola, no trabalho e nos diferentes grupos
sociais nos quais a pessoa com deficiéncia intelectual participa, possibilitaram respostas
condizentes com os diferentes contextos (Dias & Oliveira, 2013; Gaudenzi& Ortega, 2016).

A Convencdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
promulgada, no Brasil, pelo Decreto n° 6949/09, traz como principios o direito de pessoas
com deficiéncia a autonomia e a independéncia, a liberdade de fazer as proprias escolhas, a
ndo discriminacdo, a igualdade de oportunidades e a plena e efetiva participacdo na sociedade
(Brasil, 2009). No entanto, a conquista desses direitos para as pessoas com deficiéncia, de
modo geral, e com DI, particularmente, encontra inimeros entraves, especialmente no que se
refere ao acesso a educacdo e ao trabalho. Apesar das mudancas conceituais sobre DI,
ocorridas ao longo do tempo, coexistem na atualidade crengas e atitudes distintas sobre essa
condicdo, que favorecem, ainda, a segregacdo, amarginalizacdo e a sua exclusdo de varios
espacos sociais (Angonese; Boueri & Schmidt, 2015).

Os estudos apontam que a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual deve ser
vista como uma necessidade humana, possibilitando a participacao efetiva desses sujeitos na
vida social, sendo um direito fundamental de tais individuos, para auto direcionarem-se na
vida privada e social. Porém, a maior dificuldade que os deficientes intelectuais enfrentam é o
fato de que, poucas vezes, 0 ambiente esta socioculturalmente estruturado para promover sua
capacidade de decisdo, dentro de suas particularidades de desenvolvimento. Portanto, para
construir uma vida autbnoma e assumir o controle sobre sua propria vida é necessario que a

pessoa com DI tenha oportunidades para expressar suas preferéncias, fazer escolhas e tomar
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decisdes, desde a primeira infancia até a vida adulta (Bissoto, 2014; Castillo, 2009; Dantas,
2018).

Tomar decisOes esta diretamente relacionado com a qualidade de vida que podemos
ter. O mesmo acontece com os deficientes intelectuais. Dar 0 seu consentimento para
procedimentos médicos ou de assisténcia psicoldgica e social, fazer escolhas quanto a propria
vida, 0 engajamento em atitudes de autoadvocacia, a escolha deum parceiro,0s rumos da vida
sexual, as opc¢des vocacionais, sao exemplos de acdes que se baseiam em processos decisorios
complexos, dos quais, frequentemente, os deficientes intelectuais estdo alienados — e, isso ndo
precisa nem deve ser assim. Diversos estudos tém apontado que, através de técnicas e
recursos adequados, como uma escuta atenta e sensivel, por parte do seu circulo social, mas
principalmente com a crenca de que o deficiente se constitui em um ser de direito, é possivel
lidar com os comportamentos decisérios sem ampliar a vulnerabilidade dessas pessoas,
possibilitando que, mesmo deficientes intelectuais severamente comprometidos, sejam, nos
parametros da sua realidade, agentes decisorios atuantes. Dessa forma, se faz importante
analisar como a questdo da deficiéncia intelectual e da tomada de decisdo pode ser
encaminhada, enfrentando o desafio de equilibrar a necessidade e o direito de autonomia do
deficiente intelectual e suas particularidades de engajamento no mundo (Ware, 2004; Harris,
2003; Bissoto, 2014).

Segundo Ware (2004), o processo de autonomia deciséria da pessoa com deficiéncia
deve envolver: a) a avaliacdo das potencialidades e habilidades desse, em determinado
momento de sua vivéncia, de modo a melhor apoia-lo para encontrar variaveis, seleciona-las e
viabiliza-las; b) disponibilizar treinamento em tomadas de decis&o, ao longo do processo de
desenvolvimento; e, c) ensina-lo a fazer uso de recursos do entorno, para apoiar 0 processo
decisorio.

Assim sendo, € importante conceber a capacitacdo do sujeito intelectualmente
deficiente, enquanto agente decisor, como um processo de ensino-aprendizagem, que
necessita ser sustentado em um esfor¢co real, em especial, por parte daqueles que lhe séo
proximos, para trazer a tona suas preferéncias e opiniGes sobre as situacdes que exigem
decisOes. (Bissoto, 2014; Santos &L egore, 2016).

O modo como as oportunidades ou as situacGes decisorias sdo apresentadas ao
deficiente também se mostra relevante, sempre considerando a interrelacéo estabelecida entre
0 sujeito e seu envolvimento no meio social. Situagbes que sdo percebidas pelo sujeito
deficiente como inaceitaveis, ambiguas ou sujeitas a muita pressdo social, resultardo em

condicgdes estressantes, que impactardo negativamente em suas decisdes. Para construir uma
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vida autbnoma e assumir o controle sobre sua vida cotidiana, toda oportunidade para
expressar preferéncias, fazer escolhas e tomar decisdes, deve seroportunizada, incentivada,
ensinada e desenvolvida, desde a primeira infancia até a vida adulta. 1sso implica reconhecer
as diferencas entre respostas aprendidas, ou respostas induzidas, e a expressao real de desejos,
crencas e vontades. O deficiente intelectual pode se sentir muito vulneravel frente as
demandas do entorno e, dessa forma, mais propenso a seguir “o que lhe ¢ indicado como bom,
correto, satisfatorio” (Bissoto, 2014). Ha, portanto, que se adotar estratégias de ensino que, de
fato, priorizem a aprendizagem do sujeito com deficiéncia a tomar decisdes com autonomia,
sendo essa, uma marca historica e culturalmente constituida de dignidade humana (Bissoto,
2014; Castillo, 2009; Dantas, 2018).

Portanto, para que se compreendam os processos de desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia, € importante, ndo apenas conhecer as caracteristicas da propria deficiéncia, mas
conhecer a pessoa, como a sua subjetividade se organiza em face dessa deficiéncia, quais
mudancas pessoais foram produzidas ou se apresentam como possiveis (Dias & Oliveira,
2013)

Dessa forma, o adulto com deficiéncia intelectual ndo deve ser considerado como
menos desenvolvido que outros, mas desenvolvendo-se de forma qualitativamente diferente.
A situacdo de deficiéncia intelectual ndo difere das demais condi¢bes normativas de
desenvolvimento, ao pressupor uma relacdo complexa e dindmica entre componentes
bioldgicos e culturais. A performance intelectual ndo estd predeterminada, mas exposta a
continua possibilidade de reconfiguracdo e transformacdo, frente a desafios concretos e a
oportunidade de estabelecer relacbes sociais instigantes, que possibilitam a emergéncia de
novas condutas em relacdo a si mesmo e ao mundo (Carvalho, 2006; Dias & Oliveira, 2013).

Os estudos apontam que 0s processos de autonomia sdo construidos em contextos
distintos de vida das pessoas com deficiéncia. Aqueles que tém seus direitos humanos
garantidos em paises desenvolvidos, como o Canada, encontram maiores chances de ter uma
vida independente, conseguir um emprego, fazer faculdade ou morar sozinhos. Por outro lado,
em paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento, como o Brasil, ha situacdes de opressao
e negacéo dos direitos humanos, causadas pela desigualdade socioeconémica, mas que, apesar
disso, também podem fornecer mecanismos, para que pessoas com deficiéncia sejam
resilientes e busquem gerenciar sua vida de forma independente (Bissoto, 2014; Castillo,
2009; Dantas, 2018).

Outro resultado, levantado pelas pesquisas, revela que a insercdo no Ensino Superior

de pessoas com deficiéncia intelectual gera autonomia e participacdo. Tal postura tambem
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perpassa outras areas da vida do individuo, que buscam fazer valer sua voz dentro de sua
propria familia ou em espagos sociais, como a universidade (Bissoto, 2014; Castillo, 2009;
Dantas, 2018).

Considerac0es Finais

Na interlocucdo com o legado da literatura, é possivel perceber que o tema autonomia
da pessoa com deficiéncia intelectual traz diversas inquietacbes e desafios. Torna-se
perceptivel a necessidade de um avanco na compreensdo da pessoa com deficiéncia e suas
caracteristicas, e as implicacdes do ambiente social no seu desenvolvimento.

Com o presente trabalho, verificou-se que as primeiras definicBes traziam
representacdes negativas sobre a deficiéncia.

Havia, como mencionamos, as concepcdes inatistas, ambientalistase, a partir da
década de 60, o modelo biomédico da deficiéncia passou a ser conhecido a partir da diade:
deficiéncia versus cura. Nesse modelo a deficiéncia era vista como uma caracteristica
biologica que dificultava a participagdo do individuo na vida social. O outro modelo
apresentado era o psicossocial, no qual a incapacidade € vista como um problema social
relacionado a funcionalidade expressa pela pessoa.

E a partir do século XX, que surgem concepcdes de desenvolvimento baseadas em
uma perspectiva dialégica, o que possibilitou redirecionar a compreensdo da deficiéncia
intelectual de forma original. A deficiéncia passa a ser tratada, ndo mais como
impossibilidade de desenvolvimento intelectual, mas como uma das alternativas de
desenvolvimento possiveis ao ser humano.

De acordo com a revisdo da literatura, no presente estudo, pode-se concluir que ha
diversos questionamentos sobre a confiabilidade que a sociedade tem na competéncia da
pessoa com deficiéncia, na sua capacidade de se constituir como ser de direito em relagéo a
prépria vida. Dessa forma, a vivéncia da autonomia por parte das pessoas com deficiéncia, é
fundamental para elas conquistarem o direito de conduzir suas vidas. Essa aprendizagem
requer acles que visem mudancgas, ndo s6 do grupo de pessoas com deficiéncia sobre sua
identidade, mas da sociedade em geral, que precisa desconstruir as concepcdes limitantes que
Ihes negam a oportunidade de participagdo como cidad&os de direitos.

Muitas vezes o isolamento do jovem com deficiéncia, por parte da familia, resulta do
medo gerados pelo preconceito que essa pessoa possa vir a sofrer. Dessa forma, esse receio

pode gerar o isolamento, tolhendo o jovem do acesso a autonomia.
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Esta abordagem do material apresentado constitui-se, apenas, em um recorte da
literatura cientifica sobre a autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual. Fica a convic¢do
de que a revisdo efetuada oferece suporte tedrico e empirico para 0 argumento de que
trabalhos de intervencdo em diferentes abordagens, baseados em uma reflexao desenvolvida a
partir de diferentes referenciais da literatura e enfoques teéricos, podem abrir novos rumos
para os desafios da inclusdo da pessoa com deficiéncia intelectual. Visto que, tomar decisfes
com autonomia € uma marca histérica e culturalmente constituida de dignidade humana, deve
ser, assim, pensada também no que se relaciona a pessoa com deficiéncia. Ressalta-se, ainda,
a importancia de novos estudos que abordem o que se realiza efetivamente para garantir os
direitos das pessoas com DI, bem como, o desenvolvimento de politicas publicas que

abordem esse tema.
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ARTIGO 11

A AUTONOMIA DO JOVEM COM SINDROME DE DOWN: REVISAO DA
LITERATURA

Resumo

Diversas pesquisas tém apontado que, a juventude é um periodo de transicdo da
adolescéncia para a idade adulta, na qual ocorrem mudancas fisicas, cognitivas, emocionais e
sociais que resultam na aquisicdo de habilidades e competéncias que contribuem para o
desenvolvimento da autonomia. Entretanto, para o jovem com Sindrome de Down esse
processo parece ser dificultado pela falta de expectativas para que ele assuma a posicao
adulta, mantendo-o num estado de infantilizacdo. Diante disso, o presente artigo tem por
objetivo investigar o que a literatura cientifica apresenta sobre o jovem com SD e sua relacdo
com a autonomia, buscando identificar temas convergentes que possibilitaram a organizagéo e
a andlise das informagdes. A amostra final constituiu-se de 32 artigos, indexados na base de
dados CAPES e SCOPUS, no periodo de 2001 a 2021. Por meio dos resultados foi possivel
verificar que a literatura proporciona poucos estudos sobre jovens com SD, a maioria
apresenta estudos com criangcas. Um dos maiores obstaculos enfrentados no processo de
desenvolvimento da autonomia refere-se a negacdo da identidade adulta dos jovens com SD,
por parte tanto da familia quanto dos profissionais que atendem essas pessoas.Outro obstaculo
¢ afalta de conhecimento e conscientizacdo sobre as necessidades da pessoa com SD, além da
falta de uma escuta sensivel a esses jovens sobre seus anseios, duvidas e experiéncias em
relacdo a vida.E possivel perceber que, no Brasil, ainda ha muito o que avancar para fazer
com que a pessoa se sinta efetivamente incluida na sociedade. Do mesmo modo, faz-se

necessaria a ampliacdo de politicas publicas voltadas a inclusao efetiva do jovem com SD.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Autonomia pessoal; Juventude.

Abstract

Several studies have pointed out that youth is a period of transition from adolescence
to adulthood, in which physical, cognitive, emotional and social changes occur that result in
the acquisition of skills and competences that contribute to the development of autonomy.

However, for young people with Down Syndrome, this process seems to be hampered by the
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lack of expectations for them to assume the adult position, keeping them in a state of
infantilization. Therefore, this article aims to investigate what the scientific literature presents
about young people with DS and their relationship with autonomy, seeking to identify
convergent themes that made it possible to organize and analyze information. The final
sample consisted of 32 articles, indexed in the CAPES and SCOPUS database, from 2001 to
2021. Through the results, it was possible to verify that the literature provides few studies on
young people with DS, most of them present studies with children. One of the biggest
obstacles faced in the process of developing autonomy refers to the denial of the adult identity
of young people with DS, by both the family and the professionals who care for these people.
Another obstacle is the lack of knowledge and awareness of the person's needs. with DS, in
addition to the lack of sensitive listening to these young people about their anxieties, doubts
and experiences in relation to life. society. Likewise, it is necessary to expand public policies
aimed at the effective inclusion of young people with DS.

Keywords:Down syndrome; Personal autonomy; youth.

Introducéo

“Quem eu seria, se pudesse ser” (Lepri & Montobbio, 2007)

A deficiéncia intelectual (DI) é consequéncia de uma alteracdo no
desempenho cerebral, provocada por fatores genéticos, distdrbios na gestacdo, problemas no
parto ou na vida ap0s o nascimento. Diversos fatores podem causar a deficiéncia intelectual
como: alteracBes cromossdmicas e génicas, desordens do desenvolvimento embrionério ou
outros distarbios estruturais e funcionais que diminuem a capacidade do cérebro. Dentre as
diversas deficiéncias intelectuais, estd a Sindrome de Down (SD) (Kozma, 2007; Rocha &
Francozo, 2018).

A Sindrome de Down (SD) foi descoberta em 1866, por John Langdon Down e
constitui uma condig@o genética, caracterizada por uma desordem cromossomica, “a trissomia
do cromossomo 217, ou seja, é causada pela presenga de trés cromossomos 21, em todas ou na
maior parte das células de um individuo. Portanto, as pessoas com Sindrome de Down, tém 47
cromossomos em suas células em vez de 46, como a maior parte da populacdo (Bissoto, 2005;
Silva; Dessen, 2002; Kozma, 2007).

No Brasil, segundo o Censo Demografico de 2021, uma entre 700 criancas nascidas

vivas, possuem a SD. A condicdo atinge todas as etnias, géneros e classes sociais. A
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possibilidade de nascer uma crianga com Sindrome de Down aumenta principalmente com o
avanco da idade materna: em torno dos 20 anos, é de 1:1500; subindo para 1:380, aos 35
anos; e para quase 1:28, aos 45 anos (Casteldo, Jurberg & Schiavo, 2003; Ferreira et. al, 2019;
IBGE, 2021).

Para essa alteracdo genética eram utilizados termos como: imbecilidade mongoldide,
idiotia mongoldide, cretinismo furfurdceo, acromicria congénita, crianga mal-acabada, crianca
inacabada, dentre outras. Por apresentar um alto grau pejorativo, incluindo o termo
mongolismo, utilizado até o ano de 1961, essa terminologia foi extinta nas publicacdes da
Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) a partir de 1965, prevalecendo a denominacdo de
Sindrome de Down. (Casteldo, Jurberg & Schiavo, 2003; Kozma, 2007).

Dentre as caracteristicas fenotipicas da sindrome, destaca-se o tbnus muscular baixo,
denominado de hipotonia que, em geral, afeta todos os musculos do corpo podendo
comprometer 0os movimentos, a forca e o desenvolvimento de algumas habilidades. Outras
caracteristicas fenotipicas envolvem: aparéncia arredondada da cabeca, pescoco curto, 0s
olhos podem parecer inclinados para cima (fissuras palpebrais obliquas), também podem ter
pequenas dobras de pele — chamadas de pregas epicanticas —, nos seus cantos internos, boca
pequena — podendo projetar um pouco a lingua —, as maos e 0s pés podem ser menores e seus
dedos podem ser mais curtos, Unica prega na palma da mao e baixa estatura. Logo ap6s o
nascimento, elas mostram dificuldades para a suc¢éo e degluticdo (Fiamenghi, 2010; Rocha &
Fran¢ozo, 2018; Leal, 2020).

Além disso, a pessoa com SD, também apresenta dificuldades no desenvolvimento da
linguagem, que na maioria das vezes é mais lenta, sendo necessario um trabalho para
estimular esse processo. Quanto mais cedo este estimulo comecar, melhor serd seu
desenvolvimento (Bissoto, 2005; Angélico & Prette, 2011).

Esta condi¢do crbnica impde muitos desafios, ndo s6 a criangca com a SD, mas a toda a
familia, e, por isso, a identificacdo desde o nascimento permite que haja uma intervencgéo
precoce, que ajudara, tanto a crianga, quanto a sua familia (Bissoto, 2005; Rocha e Francozo,
2018; Silva, Cotonhoto & Souza, 2020).

Segundo Brunoni (1999), atualmente, as criangas com Sindrome de Down tém
apresentado uma sobrevida maior, devido, em parte, aos avancos alcangados e propiciados a
elas por tratamentos diversos, como nas cardiopatias congénitas, responsaveis por grande
parte das mortes (Souza & Tada, 2009; Ferreira et.al., 2019).

A presenca da trissomia ndo define o progndstico de quem apresenta a SD, sendo

diferente para cada individuo, com caracteristicas proprias, de acordo com a influéncia da
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heranga genética, do nivel de estimulacdo, da educacdo oferecido a ele e do meio ambiente no
qual esté inserido (Dessen e Silva, 2002; Bonomo, Garcia & Rossetti, 2009).

Dessa forma, o nascimento de uma crianca exige reorganizacao dos papéis na familia.
Ja que essa exerce uma funcdo importante no desenvolvimento humano, constituindo-se como
0 primeiro universo das relagcdes sociais de uma crianca (Dessen &Silva, 2002). Se esse
nascimento é marcado pela chegada de um filho com deficiéncia, poderd provocar um
desequilibrio no lar, devido a ruptura das expectativas dos pais em relacdo a chegada de um
bebé ideal (Casarin, 2003; Portes, Vieira, Crepaldi, More & Motta 2013).

Esse contraste entre 0 bebé imaginério, depositario dos ideais parentais, e o0 bebé real,
que nasceu com Sindrome de Down, pode gerar um processo de luto, pela perda do bebé
sonhado. Os pais podem ver o filho como um estranho que esta ocupando o lugar daquele
filho imaginariamente sonhado. A falta de preparo e informacdes adequadas para lidar com os
sentimentos que possivelmente surgirdo nesse momento. Atitudes de superprotecdo, piedade
ou rejeicdo, presentes no nucleo familiar, podem interferir no desenvolvimento dos filhos,
incluindo os aspectos sociais e emocionais (Perez, 2000; Lipp, Martini e Oliveira-Menegotto,
2010).

Uma crianca da qual pouco se espera, ou uma crianga que tem seu comportamento e
seus desejos interpretados sempre como expressdo de um dano organico, ou ainda, como
efeito de um delirio, certamente tera mais dificuldade para se constituir, ja que suas atitudes
serdo sempre vistas como patoldgicas ou infantis (Bonomo, Garcia & Rossetti, 2009;
Zachello, Paul, & Gurski, 2015).

Com o aumento da expectativa de vida, o0 nimero de adolescentes e jovens adultos
com SD cresceu e, consequentemente, as necessidades especificas desse grupo. Apesar das
possiblidades reais de desenvolvimento, a pessoa com essa alteracdo genética ainda representa
para a sociedade um ser humano com dificuldade de manter relagcbes sociais e enfrenta
diversos preconceitos (Zachello, Paul, & Gurski, 2015; Rocha & Frangozo, 2018).

Dessa forma, pensar a juventude de uma pessoa com SD €, antes de tudo, pensar a
juventude de um sujeito. E necesséario enxergar e escuta-lo, para além de sua condicéo
organica, tomando essa fase da vida como um fenémeno, também, de ordem psiquica
(Casarin, 2003; Zachello, Paul, & Gurski, 2015).

O exercicio do amor e da sexualidade, e a capacidade de trabalho representam uma
espécie de passaporte simbolico, demarcando o ingresso de todo e qualquer sujeito no mundo
adulto. Nesse sentido, lembramos da colocacéo de Freud sobre o que constitui uma posigéo

importante, do ponto de vista da saude mental: a capacidade de amar e trabalhar. Ocorre que
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tais condicGes sdo efeitos de uma construcdo que se da ao longo da inféncia, desde as apostas
e expectativas dos pais (Batanero & Pereira, 2009; Zachello, Paul & Gurski, 2015).

Porém, na maioria das vezes, os pais de pessoas com deficiéncia intelectual,
especialmente com SD, que se esforcam para que seus filhos se desenvolvam e cresgam,
demonstram dificuldades em perceber esse crescimento, direcionando aos filhos um
tratamento infantilizado, apresentando dificuldades em aceitar a independéncia dos filhos
(Batanero & Pereira, 2009; Zachello, Paul & Gurski, 2015; Rocha & Francozo, 2018).

A infantilizacdo das pessoas com deficiéncia é coerente com uma organizacao social
que, ndo prevendo papéis sociais ativos para elas, principalmente no mundo dos adultos, ndo
pode planejar seu crescimento. A pessoa com deficiéncia torna-se uma pessoa que nunca
podera crescer, amadurecer, passar pelas experiéncias tipicas de uma pessoa adulta, por
exemplo, aquelas ligadas a sexualidade ou a autonomia pessoal. Nessa situacao, os familiares
sdo levados a proteger e cuidar da “crianga” por toda a vida, mesmo em situagcdes nas quais
ela poderia se tornar independente (Rocha & Francozo, 2018).

A falta de expectativas para o jovem assumir a posicdo adulta, seja por meio do
trabalho, seja por meio da realizacdo amorosa, além de manté-lo em um estado de
infantilizacdo eternizada, revela a dificuldade dos pais, ou mesmo da sociedade, em abrir
espago para 0 surgimento de um sujeito de fato; impera uma situacdo na qual se
destaca somente o significante da sindrome. No momento em que ha uma identificacdo com
um Uunico significante, o de “portador de uma sindrome”, apaga-se a dimensdo de sujeito
(Zachello, Paul, & Gurski, 2015). Estudos tém possibilitado perceber que jovens com
deficiéncia mental raramentesdo ouvidos a respeito de seus anseios, desejos, duvidas e
experiéncias em relacdoa vida afetiva e sexual (Kubo & Luiz, 2007; Rocha & Francozo,
2018).

E de suma importancia considerar que a causa do sujeito ndo reside no dano organico.
Isso ndo significa que devemos ignorar os efeitos que este produz para a constituicdo do
sujeito, mas o dano organico, em si, ndo condiciona o surgimento do sujeito do desejo. As
premissas para a constituicdo psiquica do sujeito com deficiéncia sdo as mesmas para as
pessoas, ditas, normais. A inscri¢do feita pelo Outro terd o0 mesmo papel fundamental em
ambos os casos (Zachello, Paul, & Gurski, 2015).

Por isso, desde a infancia e principalmente a partir da adolescéncia é necessario
desenvolver neles o autoconhecimento, a capacidade de escolha, a critica, o estimulo a
autonomia, a preparagdo para o trabalho e o exercicio da sexualidade. Os jovens com

Sindrome de Down (SD) precisam ser preparados para uma vida de possibilidades, mas
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também, de limites (Kubo & Luiz, 2007; Bononi, Oliveira, Renattini, Sant’Anna & Coates,
2009).

O desenvolvimento da autonomia € influenciado por diversos fatores, ndo sendo
apenas um processo individual, mas coletivo. Portanto, surge uma dificil tarefa para o jovem
com SD e sua familia, pensar um futuro que néo envolva o suporte dos pais, como exercido
até entdo (Allen, Katz, Rangel& Lazcano, 2008).

Nesse sentido, a autonomia pode ser compreendida como um processo no qual a
pessoa desenvolve sua opinido e valores préprios, faz escolhas e toma decisdes e executa
acOes de acordo com esses valores e desejos pessoais em um contexto de interacdo social.
Através da pratica da autonomia a pessoa aprende sobre as consequéncias das suas acles
(Allen, Katz, Rangel, & Lazcano, 2008).

E necessario que haja programas educacionais e de inclusdo social para auxiliar esses
jovens e suas familias na aquisi¢do da autonomia. Atualmente existem poucas evidéncias de
programas para o desenvolvimento de autonomia em adolescentes e jovens adultos com SD.
Mais do que estimular as habilidades e competéncias dos jovens com SD para 0
desenvolvimento da autonomia, é necessario desenvolver uma consciéncia critica entre 0s
cuidadores (Allen, Katz, Rangel& Lazcano, 2008; Comin & Costa, 2016).

E importante destacar que, no contexto brasileiro, que a escassez de literatura com
enfoquenas familias com filhos jovens com SD, ainda é mais evidente (Casarin, 2003;
(Pereira-Silva & Oliveira, 2011; Comin & Costa, 2016).

O presente artigo trata-se de uma revisdo da literatura que teve como objetivo
investigar o que a literatura cientifica apresenta sobre a autonomia do jovem com Sindrome

de Down.

Metodologia

O estudo de revisdo orientou-se pela seguinte questdo norteadora: qual o status da
producdo cientifica, nacional e internacional, sobre o desenvolvimento da autonomia do
Jovem com Sindrome de Down? A pesquisa bibliografica ocorreu a partir da busca eletronica
de artigos indexados nas bases de dados do Portal de Periodicos da CAPES e do SCOPUS. As
consultas incluiram o periodo de 2001 a 2021. Foram utilizados os cruzamentos dos
descritores (palavras-chave) relacionados ao tema em inglés: Down'ssyndrome, Young with
Down  syndrome, autonomyof  Young peoplewith Down  syndrome, e

seusequivalentesemlinguaportuguesa.
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A amostra compreendeu os artigos indexados em periddicos, selecionados a partir de
uma leitura prévia dos resumos anexados e seguiu 0s seguintes critérios de inclusdo: 1)
veiculo de publicacdo — optou-se por periddicos indexados por 6rgdos de maior divulgacéo
com qualis capes B1, B2, Al, A2, e revisado em pares; Il) idioma de publicacdo — artigos
publicados na integra em lingua inglesa, espanhola ou portuguesa; I11) ano de publicagcdo —
foram selecionados, artigos publicados entre 2001 e 2021, totalizando, portanto, um periodo
de 20 anos; 1V) modalidade de producdo cientifica — foram incluidos trabalhos originais
relacionados ao tema (relato de pesquisa, estudo tedrico, relato de experiéncia profissional);
V) referéncias que tiveram como objeto de estudo o jovem com Sindrome de Down; VI)
referéncias que tiveram pertinéncia com o tema autonomia do jovem com Sindrome de Down.
Os critérios de exclusdo foram publicacOes repetidas e artigos que ndo tinham relacdo com o

tema, sendo, portanto, irrelevantes para o referente estudo.

Procedimentos

Nas bases de dados do Portal de Periddicos da CAPES e SCOPUS, encontrou-se 338
artigos relacionados ao tema. Deste total, 25 artigos se repetiram; foram lidos, 313 resumos de
artigos cientificos indexados nas bases de dados para selecdo preliminar baseada nos titulos e
conteddo dos resumos. Foram excluidos, os trabalhos que ndo preencheram os requisitos
fixados para a revisao bibliografica, sobretudo com relacdo aos parametros de pertinéncia e
relacdo explicita com o tema investigado. Ap6s uma leitura criteriosa dos resumos, 29 artigos
foram lidos na integra e qualificados, visando precisar sua qualidade metodoldgica.

Assim, os artigos revisados constituiram fontes priméarias de conhecimento sobre a
autonomia do jovem com Sindrome de Down. Devido ao critério rigoroso utilizado pela base

de dados consultada, acredita-se ter englobado os artigos mais relevantes ao tema geral.

Andlise de dados

Os trabalhos qualificados compuseram o corpus da revisdo, elaborada através de uma
analise descritiva e qualitativa da amostra bibliografica, a partir de uma sintese dos contetdos,
acompanhada de uma discussdo critica do material colhido. Em seguida, realizou-se um

levantamento dos temas que emergiram da leitura e analise de todos os artigos.

Resultados e Discussao
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Em relacdo a metodologia utilizada, houve o predominio do método qualitativo. Os
estudos tiveram, predominantemente, como instrumentos de coleta de dados, entrevistas e
questionariose foram utilizados grupos focais.

Os 29 estudos da amostra final constituem trabalhos de pesquisa originais, assim
distribuidos segundo o ano de publicacdo:em 2009, a quantidade de trabalhos sobre o tema foi
maior em relacdo aos outros anos, sendo nove publicagdes. Em 2013, verificou-se a
publicacdo de trés artigos; em 2002, 2003, 2010, 2019 e 2020 foram dois artigos; em 2004,
2005, 2007, 2011, 2015, 2016 e 2018 foiapenas um artigo. No ano de 2001, 2012, 2014 e
2021 ndo houve publicagéo referente ao tema.

Com relacéo ao tamanho e tipo de amostra estudada, elas também diferem, variando o
namero dos participantes, de 06 até 348 de ambos 0s sexos.

Os resultados demonstram que a experiéncia de ter um filho com deficiéncia,
frequentemente, causa impactos significativos na familia. O© momento do diagndstico do filho
tem um peso importante para as familias, envolvendo desde a falta de compreensdo até a
redefinicdo da identidade do filho, bem como a busca de estratégias de adaptacdo ao novo
membro, e da procura por redes de apoio (Souza & Tada, 2009; Rocha & Francozo, 2018;
Silva, Cotonhoto & Souza, 2020).

Nessa mesma perspectiva, as pesquisas demonstraram que o impacto do diagnéstico e
a falta de orientagdo, por meio de uma abordagem acolhedora e tolerante ao sofrimento
alheio, interferem negativamente na construcdo das expectativas dos pais com relacédo ao filho
com SD (Bonomo, Garcia e Rossetti, 2009; Lipp, Martini e Oliveira-Menegotto, 2010; Portes,
Vieira, Crepaldi, More e Motta 2013).Diante disso as pesquisas evidenciam que nas relagdes
iniciais entre mae e bebé — mée ou cuidadora —, ao deparar-se com um recém-nascido que nao
corresponde ao objeto de desejo imaginado, terd de iniciar um processo de renincia e de
redescoberta. A renuncia esta relacionada ao abandono de antigos desejos destinados ao filho
imaginario, e a redescoberta refere-se a criacdo de novas expectativas em relagdo ao bebé que
nasceu. Esses dois movimentos influenciam bastante a relagdo inicial mée-bebé e podem
desencadear, ou ndo, luto pelo filho ideal (Gomes e Chiari, 2009; Batanero & Pereira, 2009;
Zachello, Paul, & Gurski, 2015; Rocha & Frangozo, 2018).

Assim sendo, 0s pais, na maioria das vezes, ndo sabem o que esperar, sobre o qual
podemos supor que se faz um estado de suspensdo dessas expectativas e apostas. Nesse
sentido, ficariam jogados no abismo da auséncia de significagéo e de uma perspectiva de vir-
a-ser (Rocha & Frangozo, 2018; Zachello, Paul, & Gurski, 2015; Casarin, 2003).
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A medida que esse filho vai crescendo, os pais apresentam ddvidas quanto as fases do
desenvolvimento que v&o surgindo, como, por exemplo, quando chegam na adolescéncia. A
maioria dos genitores reconhecem apenas algumas caracteristicas dos filhos associadas a essa
fase, como as transformacdes no corpo, mas ndo os consideram, de fato, como jovens, devido
a pouca autonomia. Além disso, os pais também apresentam dividas sobre como contribuir
para a independéncia nas atividades de vida diaria do filho com SD (Pereira, Oliveira &
Rooke, 2015; Zachello, Paul, & Gurski, 2015; Casarin, 2003; Rocha & Francozo, 2018).

Outro fator importante, apresentado nas pesquisas, € que em cada fase da vida o
individuo podera vivenciar diferentes situacfes. Na adolescéncia e vida adulta, por exemplo, o
foco pode estar ligado a promoc¢do da autonomia nas atividades do cotidiano, o despertar da
sexualidade, a orientacdo profissional, a escolaridade, a vida social e ao desenvolvimento de
um estilo de vida saudavel (Brasil, 2013). Jovens com SD também podem vivenciar situacdes
fora da escola, semelhantes as de qualquer adolescente, o que podera favorecer a comunicagdo
entre pares (Gomes & Chiari, 2009; Kubo & Luiz, 2007; Bononi, Oliveira, Renattini,
Sant’ Anna & Coates, 2009).

Alguns desses assuntos se tornam um tabu para a maioria das familias, e de forma
mais delicada, para familias de jovens com SD. H& uma dificuldade desses pais em abordar o
tema sexualidade com o filho, assim como lidar com a manifestacdo de tal aspecto do
desenvolvimento, requerendo atencdo e orientacdo, por parte de profissionais e, também da
rede social de apoio da familia. As informacdes sobre sexualidade devem envolver o
relacionamento com outras pessoas no convivio social (Batanero & Pereira, 2009; Zachello,
Paul & Gurski, 2015).

A entrada do jovem com SD no mercado de trabalho é outro aspecto de importancia,
levantado pela pesquisa. E um valor importante na vida da maioria das pessoas, com ou sem
deficiéncia, tendo em vista que, possibilita ampliar seu campo de autonomia pessoal, suas
relagBes sociais, sua capacidade produtiva, bem como sua identidade enquanto pessoa (Pola,
2009; Zachello, Paul & Gurski, 2015 Comin & Costa, 2016).

Para a pessoa com deficiéncia, o trabalho pode ter um sentido maior, pois ela sai da
condicdo de isolamento social e da dependéncia de outros, para criar seus vinculos em outros
espagos, com outras pessoas, desenvolvendo outras atividades (Lima; Tavares; Brito, 2013;
Rocha & Francozo, 2018).

Em sua maioria, 0s jovens com deficiéncia sdo capazes de alcancar algum nivel de

autonomia, desde que para isso sejam apresentados a essa possibilidade de forma
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individualizada e, em grupo de acordo com as suas necessidades (Lima, Silva, Galvédo, 2010;
Ambrosio, Riscado, Vieira & Melo, 2019).

Considerac0es Finais

A familia possui um papel crucial no processo de estimulacdo e de desenvolvimento
da crianga com SD, visto que a intervencdo e a prevengdo nos primeiros anos de vida sdo
fundamentais para o seu desenvolvimento. Desde cedo, a crianga deve ter a oportunidade de
participar nos mesmos cenarios de desenvolvimento que 0s seus pares.

A insercdo adequada da crianca no seu contexto sociocultural é de grande importancia
para a sua adaptacdo e bem-estar, e a familia desempenha um papel primordial, como
mediadora desse processo.

Ao chegarem na fase da adolescéncia e depois do jovem adulto, mesmo sendo dificil
expressar seus desejos e vontades, € possivel que elas demonstrem capacidade para planejar e
tomar decisdes sobre suas vidas, a medida que desenvolvam maturidade e competéncia social.
Jovens com SD devem ser encorajados a ampliar suas experiéncias, o que lhes permitira ter
uma comunicacao mais adequada para sua idade e serem vistos como pessoas mais maduras.

E possivel perceber que a sociedade continua a assumir um papel paternalista,
negando, muitas vezes, a pessoa com Sindrome de Down o direito de assumir as suas
responsabilidades e fazer escolhas. O jovem que possui algum dano organico acaba vivendo
um eterno tempo de moratoria, marcado por um “ainda nido”, o qual insiste em barra-lo no
investimento de suas potencialidades. Esse tempo € essencial na trajetdria do sujeito para que
ele possa se experimentar e caminhar em busca de seu préprio desejo, todavia, ndo deve ser
eterno. A partir do momento em que se insiste na marca que falha em suas fungdes, surge um
empecilho nessa busca, pois se desvaloriza todas as possibilidades que esses sujeitos
possuem, confinando-os a moratdria, ou ainda, ao espaco ludico da infancia.

A conquista da independéncia e da autonomia para qualquer pessoa é uma transicao
muito importante e fundamental. No entanto, para estes jovens com SD, esse processo ainda é
mais complicado, em funcdo das barreiras que a sociedade ou a propria familia impdem, face
a problematica que lhes estd associada. Nesse aspecto, cabe mencionar que a formacédo e
desenvolvimento de programas educativos destinados a pessoas com SD é crucial e
fundamental, uma vez que visam capacitar estas pessoas para uma vida mais autbnoma e

independente.
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Dessa forma, os dados da pesquisa apontam que um dos maiores obstaculos
enfrentados no processo de inclusdo social refere-se & negacdo da identidade adulta dos jovens
com SD, por parte, tanto da familia, quanto dos profissionais que atendem a essas pessoas,
falta de conhecimento e conscientizacdo sobre as necessidades da pessoa com SD, além da
falta de uma escuta sensivel a esses jovens sobre seus anseios, duvidas e experiéncias em
relagdo a vida. S&o sujeitos cujas vidas ficam marcadas, muitas vezes, por um siléncio
absoluto no que se refere a propria sexualidade e a outros tracos evocativos de maturidade e
insercéo social.

A literatura proporciona poucos estudos sobre jovens com SD, em comparagdo com oS
estudos relacionados as criangcas com SD. Portanto, conhecer como a juventude é percebida,
por pais, educadores e pelas préprias pessoas com SD, pode produzir conhecimentos que
poderdo subsidiar futuras intervencbes e programas especificos para a promoc¢do do
desenvolvimento saudavel de jovens com SD.

E possivel perceber que, no Brasil, ainda ha muito o que avancar para fazer com que a
pessoa com Sindrome de Down sinta-se efetivamente incluida na sociedade. Do mesmo
modo, faz-se necessario a ampliacdo de politicas publicas voltadas a inclusdo efetiva do
jovem com SD.

Bem como programas que orientem as familias de pessoas com SD a ndo infantilizar
seus filhos e ensinar estratégias para promover essa autonomia em casa. Para 0s jovens com
SD atividades voltadas ao desenvolvimento de habilidades sociais, dindmicas de
autoconhecimento, como eu me percebo, como percebo o outro, vivéncias de situacfes do dia
a dia para tomadas de decis0es, atividades em grupo para promover a interacdo social. Espaco

de escuta para gque esses jovens possam falar sobre suas vontades e interesses.
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ARTIGO I1I

OS CAMINHOS PARA AUTONOMIA DO JOVEM COM SINDROME DE DOWN:
IDENTIFICANDO ASSOCIACOES E PROGRAMAS

Resumo

Viver uma vida com mais autonomia e independéncia é uma tarefa desafiadora para a
maioria dos seres humanos, porém para o jovem com Sindrome de Down isso se torna ainda
mais desafiador. A deficiéncia na maioria das vezes traz uma conotacao social de restricdo de
possibilidades, acompanhada por antecipaces referentes a impossibilidade de viver a vida
adulta e ter autonomia. Sob esta Otica surge a seguinte indagacdo: como o trabalho com
pessoas com Sindrome de Down vem ocorrendo nas principais associa¢@es/instituicbes nos
contextos do Brasil, da Espanha, e dos Estados Unidos referente ao desenvolvimento da
autonomia desses jovens? O presente estudo tem como objetivo, a apresentacdo de acdes das
principais associagfes/instituicdes que nesses paises atendem pessoas com Sindrome de
Down, visando identificar as a¢des praticas no desenvolvimento da autonomia dessas pessoas.
Este estudo caracteriza-se por uma revisdo bibliografica de trabalhos disponibilizados na
internet, tais como: os Periddicos da CAPES o Google Académico. Outros bancos de dados
foram consultados, tais como: a Sociedade Nacional de Sindrome de Down dos Estados
Unidos, a Revista Down Espafia e a Revista Mensagem das APAES. Os dados mostram que,
no Brasil, ha uma grande concentracdo de ONGs, assim como também a Associacdo Nacional
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Na Espanha verificou-se a Federacdo Down
Espafia, que conta ao todo com 83 associagOes aderidas. Nos EUA, observou-se a National
Down Syndrome Society, que possui em seu interior 350 grupos de afiliados ao redor do pais.
Verificou-se que as associacGes e programas tem um papel fundamental na promogédo da
autonomia dos jovens com Sindrome de Down, assim como, a conscientizacdo e orientacao
aos cuidadores e profissionais, porém verificou-se a importancia do registro sistematico

dessas acOes para a area cientifica, buscando o aprimoramento de tais programas.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Autonomia; Programas Educacionais; Associagdes.

Abstract

Living a life with more autonomy and independence is a challenging task for most

human beings, but for young people with Down Syndrome it becomes even more challenging.
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Disability most of the time brings a social connotation of restriction of possibilities,
accompanied by anticipations regarding the impossibility of living adult life and having
autonomy. From this perspective, the following question arises: how has the work with people
with Down syndrome been taking place in the main associations/institutions in the contexts of
Brazil, Spain, and the United States regarding the development of these young people's
autonomy? The present study aims to present the actions of the main associations/institutions
that in these countries assist people with Down syndrome, aiming to identify practical actions
in the development of the autonomy of these people. This study is characterized by a
bibliographic review of works available on the internet, such as: CAPES Periodicalsand
Google Scholar. Other databases were consulted, such as: the National Down Syndrome
Society of the United States, Revista Down Espafia and Revista Mensagem das APAES. The
data show that, in Brazil, there is a large concentration of NGOs, as well as the National
Association of Parents and Friends of the Exceptional (APAE). In Spain, there was the Down
Espafia Federation, which has a total of 83 member associations. In the USA, the National
Down Syndrome Society was observed, which has 350 affiliated groups around the country. It
was found that associations and programs have a fundamental role in promoting the autonomy
of young people with Down Syndrome, as well as awareness and guidance to caregivers and
professionals, but it was verified the importance of the systematic registration of these actions
for the scientific area, seeking to improve such programs.

Key words: Down's syndrome; Autonomy; Educational Programs; Associations.

Introducéo

Nesse estudo, a autonomia sera apresentada como o processo no qual a pessoa
desenvolve sua opinido e valores proprios, faz escolhas, toma decisfes, e executa acles de
acordo com esses valores e desejos pessoais, em um contexto de interacdo social. Dessa
forma, €, também, através da pratica da autonomia que pessoa aprende sobre as consequéncias
de suas agdes. Nesse sentido, é importante compreender como cada pessoa a desenvolve, de
forma gradual, descobrindo interesses proprios, e aprendendo sobre as melhores formas de
agir no mundo (Allen-Leigh, Katz &Rangel, 2008).

Para a pessoa com deficiéncia, também € importante que o desenvolvimento da

autonomia comece desde a primeira infancia, quando, a partir da aquisicédo de habilidades
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motoras, que possibilitam o dominio do seu corpo, e de habilidades cognitivas e
socioemocionais, a crian¢a passa da dependéncia dos adultos para independéncia (Papalia,
2013).

Na fase da juventude, para que haja uma preparacdo para uma vida independente na
comunidade, é importante a participa¢do do jovem com Sindrome de Down nas atividades de
autocuidado e cuidado com os outros, bem como no desenvolvimento da iniciativa, essencial
para a percepcao de auto competéncia desse jovem (Allen-Leigh, Katz & Rangel, 2008).

Além disso, participar das atividades do cotidiano, pode oferecer proposito e sentido a
vida e proporcionar a sensacdo de pertencimento como membro da familia. Dessa forma, é
importante ressaltar o papel fundamental da familia nesse processo. A familia que, por sua
vez, é considerada o primeiro grupo social da qual a pessoa participa e atua, sendo reflexo da
dindmica social na qual esta inserida. Nesse espaco, sdo constituidos valores e crencas, sao
vivenciadas interacbes cotidianas e relagcbes que permitem o desenvolvimento de
competéncias sociais, dentre elas, autonomia e independéncia (Fernandez, L., 2013).

Além da familia é importante que o jovem com SD participe de outros grupos sociais,
como programas que visam o desenvolvimento da autonomia em atividades da vida cotidiana,
relacionamentos interpessoais e afetivos, entre outros.

Sob esta Otica, surge a seguinte indagacdo: como o trabalho com pessoas com
Sindrome de Down vem ocorrendo nas principais associacdes/instituicdes, nos contextos do
Brasil, da Espanha, e dos Estados Unidos, referente ao desenvolvimento da autonomia desses
jovens? O presente estudo tem como objetivo a apresentacdo e discussdo de acdes e
programas das principais associagdes/instituicdes que nesses paises atendem pessoas com
Sindrome de Down, visando identificar como essas pessoas tém desenvolvido a autonomia.
Justifica-se a importancia de conhecer outros cenarios, além do brasileiro, para verificar de
gue forma tem se dado a autonomia do jovem com Sindrome de Down em diferentes

contextos, conhecendo também experiéncias bem-sucedidas.

Metodologia

Este estudo caracteriza-se por uma revisdo bibliogréfica. Inicialmente, ocorreu um
levantamento de informacbes de trabalhos disponibilizados no portal de Periédicos da
CAPES, google académico, a partir de descritores relacionados a: Young man with down
syndrome; Down Espafia; e jovem com Sindrome de Down no Brasil. A escolha dos paises

Espanha e Estados Unidos, além do Brasil, ocorreu de forma aleatéria, a partir da
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identificacdo de algumas associagdes/instituicbes, que apareciam com mais frequéncia nas
buscas e com mais citaces nesses paises.

A partir de entdo, foram identificadas as principais associa¢fes/instituicdes que, no
Brasil, Espanha e Estados Unidos, atendessem jovens com Sindrome de Down, visando

identificar como o incentivo a autonomia desses jovens ocorriam nesses programas.

Resultados e Discussao

As principais associacdes/instituicdes encontradas foram:
1. National Down Syndrome Society (NDSS), nos EUA,;
2. Federacdo Down Espafia, fundada em 1991 e composta por 83 associacOes de
comunidades autbnomas na Espanha, o que a torna a Unica organizagdo de Sindrome de Down
em nivel nacional;
3. Associacdo Nacional de Pais e Amigos do Deficiente (APAE), que compreende uma
Organizacdo ndo-governamental (ONG) nacional brasileira, que se destaca por ser uma das
primeiras instituicdes a lidar com pessoas com deficiéncia, surgida no ano de 1954, gracas a
estadunidense Beatrice Bemis;
4. Fundacdo Sindrome de Down em S&o Paulo, que oferece servicos de atencdo as familias,
atencdo terapéutica, atencdo a etapa escolar, atencdo a vida adulta e servicos de formacéo e
insercdo no mercado de trabalho;
5. O Grupo de Autodefensoria formado por jovens com Sindrome de Down, com o objetivo
de ajudar pessoas com Sindrome de Down a serem protagonistas de suas proprias historias;
6. O Cromossomo 21, que reune iniciativas para mobilizar a sociedade sobre o papel das
pessoas com deficiéncia.

Para responder a questdo proposta, também foram consultados outros bancos de dados,
tais como: a Revista Down Espafia e a Revista Mensagem das APAES. Estas
associagOes/instituicbes disponibilizam varios programas e informac6es desenvolvidas para a
pessoa com a Sindrome de Down, em seu conteudo online, que foi acessado para a coleta de
dados. A partir do contetido online, buscou-se verificar, em termos qualitativos, as atividades
desenvolvidas nessas instituicdes. Os dados coletados pela National Down Syndrome Society
se encontravam em inglés e foram traduzidos para o portugués e os da Federacdo Down

Espafa foram traduzidos do espanhol para o portugués.

Pesquisa sobre associagOes/instituicdes/programas nos EUA
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Carson Goodwin nasceu para Barton e Betsy Goodwin em 1978. Ao saber que ela
tinha Sindrome de Down, os Goodwins se dedicaram a reunir o0 maximo de informacGes
possiveis e criar oportunidades para Carson crescer e aprender como qualquer outra
crianca. Eles logo descobriram que o apoio e 0s recursos disponiveis para 0s pais de uma
crianga com Sindrome de Down eram muito limitados. Betsy comegou a colaborar com seu
amigo proximo, Arden Moulton, e em 1979, a National Down Syndrome Society (NDSS)
ganhou o status oficial de organizacdo sem fins lucrativos (NDSS, 2022).

Associacdo Nacional, denominada National Down Syndrome Society (NDSS) foi
fundada em 1979 e tem como objetivo a valorizacdo das pessoas com Sindrome de Down
incluidas na sociedade. E a principal organizagio de direitos humanos para todos os
individuos com Sindrome de Down.Possui 350 grupos de afiliados ao redor do pais, formado
por grupos de pais, de apoio e outras organizacdes que trabalham em nome de pessoas com
Sindrome de Down e suas familias (NDSS, 2022).

A NDSS cria recursos para apoiar individuos com Sindrome de Down, suas familias e
cuidadores ao longo da vida e organiza eventos de conscientizacdo e engajamento em todo o
pais. Também desenvolve atividades que buscam: a melhoria das politicas publicas, a
promoc¢do de pesquisa e a implementacdo de uma estratégia nacional de conscientizacdo
publica (NDSS, 2022).

A NDSS é uma das maiores organizacfes ndo-governamentais que fomenta a pesquisa
da Sindrome de Down nos EUA. O primeiro encontro da Sociedade Nacional de Sindrome de
Down, denominado Down Syndrome Research Coalition (DSRC), de 2005, consistiu na
apresentacdo e discussao da importancia de se trabalhar assuntos, tais como: o que havia sido
pesquisado na tematica da Sindrome de Down até o ano de 2005; a histéria do financiamento
federal de pesquisas em Sindrome de Down e 0s objetivos principais da alianga (NDSS,
2022).

Os EUA tambeém contam com o The Down Syndrome Health Care Guidelines, que
acompanha as pessoas com Sindrome de Down desde o nascimento até a idade adulta e
apresenta informacgdes bastante especificas sobre o potencial de problemas de salde em cada
estagio, nascimento, primeira infancia, infancia, adolescéncia e vida adulta (NDSS, 2022).

A NDSS, conta com o Programa de Emprego que visa aumentar 0 acesso a forca de
trabalho para todas as pessoas com Sindrome de Down. Por meio da colaboracdo com
organizacOes afiliadas do NDSS, empregadores, agéncias governamentais e outras partes
interessadas importantes, o NDSS cria mudancas significativas na vida profissional das

pessoas com Sindrome de Down em todo o pais (NDSS, 2022).
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Em 2017, o NDSS langou a campanha End #LawSyndrome, abordando diversas leis
antiquadas que impedem a busca de uma carreira ou vida independente sem arriscar 0s
beneficios do medicaid para individuos com Sindrome de Down.

Outros assuntos, que o NDSS levanta, referem-se a diversas entrevistas com tematicas
que buscam esclarecer davidas sobre a Sindrome de Down, como: The Heart and Down
Syndrome; Alzheimer's and Down Syndrome; The Neurology of Down Syndrome; Blood
Diseases and Down Syndrome; Endocrine Conditions and Down Syndrome; Gastrointestinal
Tract and Down Syndrome; Vision and Down Syndrome; Ear, Nose, and Throat and Down
Syndrome (NDSS, 2022).

Outra questdo importante é que a NDSS incentiva a pratica do esporte
paraolimpico, como: maratonas, triathlon e outras carreiras individuais, com a colaboracéo na
angariacdo de fundos por meio da adaptacdo de uma pagina na web que faca sentido para as
pessoas interessadas. Reconhecem, também, todas as colaboragfes dessas pessoas e afirmam
criar um resumo do seu evento para que elas possam participar e enviar a todos os seus
apoiantes (NDSS, 2022).

A partir desses dados pode-se concluir que a pessoa com Sindrome de Down, nos
EUA, conta com associagdes e pesquisas que a acompanham, desde o nascimento até a idade
adulta, ficando evidente a preocupagdo com 0 seu processo inclusivo e autdbnomo na

sociedade.

Pesquisas sobre associa¢des/instituicdes/programas na Espanha

Com relacéo a pessoas com Sindrome de Down, a Espanha conta com a Federacéo
Down Espafia, fundada em 1991 e composta por 83 associa¢fes de comunidades autdbnomas,
0 que a torna a unica organizacdo de Sindrome de Down em nivel nacional. O compromisso
com a pesquisa, inovacdo e qualidade, torna-os referéncia para a Sindrome de Down na
Espanha e América Latina (Down Espafia, 2022).

E a principal entidade representativa de toda a sociedade espanhola para a inclusdo e
defesa dos direitos humanos da Sindrome de Down, promotora de projetos nacionais e
internacionais de referéncia na melhoria das vidas de pessoas com Sindrome de Down. Tem
como objetivo facilitar a inclusdo de pessoas com Sindrome de Down em todas as areas de
suas vidas e garantir o cumprimento da Convencgédo Internacional sobre os Direitos das

Pessoas com Deficiéncia na Espanha (Down Espafia, 2022).
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Os programas desenvolvidos pela Federacédo englobam todas as idades da pessoa com
Sindrome de Down e tém como objetivo assegurar-lhes autonomia para a vida. Dentre 0s
trabalhos desenvolvidos, destacam-se: a intervencdo precoce, para 0S primeiros anos; 0S
programas de suporte do ambiente familiar e da sadde, incluindo educacéo, lazer e servicos de
emprego como apoio de capacitacdo pessoal na vida adulta (Down Espafia, 2022).

A Down Esparia acredita que a promoc¢do da vida autbnoma e independente, deve ser
um dos pilares fundamentais em que se baseia qualquer programa ou legislacdo referente as
pessoas com Sindrome de Down. Por isso, ha alguns anos, lancaram um projeto de formacéo
pioneiro: Red Nacional de Escuelas de Vida, enraizada nos postulados do movimento da vida
independente e no modelo social da deficiéncia. Esta Rede é um compromisso com uma nova
mentalidade que leva ao reconhecimento explicito de que as pessoas com deficiéncia
intelectual tém a capacidade de tomar decisbes e escolher livremente por sua propria
iniciativa. Da mesma forma, entende-se que essa nova mentalidade cria condi¢des para as
quais ninguém esta preparado. A Escola da Vida, portanto, incorpora e contempla toda uma
série de espacos de formacdo: familias, profissionais, usuarios, voluntarios, agentes
comunitarios, que, tendo como eixo a pessoa com deficiéncia intelectual, conseguem
acompanha-los em seu processo de formagdo com respeito e colaboracdo ativa (Down
Espaiia, 2022).

Seu trabalho tem uma clara definicdo: garantir a autonomia para a vida das pessoas
com Sindrome de Down. Essa é uma iniciativa pioneira, que abre novas opc¢des de vida para o
coletivo, por meio das Vivendas Compartilhadas, para que jovens universitarios sem
deficiéncia e jovens com Sindrome de Down dividam espagos de convivéncia, que permitam
a aquisicdo de habilidades necessarias para viver de forma independente. Segundo seus
relatos:

En la Vivienda Compartida estoy aprendiendo muchas cosas, sobre todo estoy
contenta porque me gusta tomar mis propias decisiones [...JTambién estoy
aprendiendo a controlarme y a escuchar a los demas [...]También estoy aprendiendo
a hacer tareas de la casa: hacer la cama, recoger la habitacion, cocinar, planchar,
limpieza y lavadora, tender y recoger la ropa, cocinar [...] (Down Espafia, 2019).

Na Habitacdo Partilhada estou aprendendo muitas coisas, sobretudo estou feliz
porque gosto de tomar as minhas proprias decisdes [...] estou também aprendendo a
controlar-me e a ouvir o0s outros [...] estou também a aprendendo a fazer as tarefas
domeésticas: arrumar a cama, arrumar o quarto, cozinhar, passar, limpar e lavar,
pendurar e arrumar a roupa, cozinhar [...] (Down Espafa, 2019).

Nesse depoimento, uma jovem com Sindrome de Down fala que esta aprendendo

muita coisa, e a felicidade de poder tomar as proprias decisdes e fazer as tarefas domésticas.
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De acordo com a Down Espafia, o desenvolvimento da autonomia pessoal e a
orientagéo para a vida independente sdo dois dos aspectos fundamentais na vida das pessoas
com Sindrome de Down. Para alcancar esta autodeterminacao, é necessario capacitar o grupo
de habilidadese competéncias para funcionar ao longo de toda a sua trajetoria de
vida:competéncias que servem tanto no contexto familiar, social e laboral (Down Espaiia,
2022).

Por esta razdo, Down Espafia, em colaboragdo com o Ministério da Educacéo, Cultura
e Desporto, criaram o projeto Formacdo para a autonomia e vida independente, no qual o
objetivo é promover agdes que visem possibilitar as pessoas com Sindrome de Down oacesso
ao emprego, participarem ativamente da sociedade e terem a oportunidade de se emancipar de
suas familias, se assim o desejarem. Esta formacdo destina-se, ndo SO a pessoas com
deficiéncia intelectual, mas também aos seus familiares, profissionais de associacdes e centros
educativos (Down Espafia, 2022).

Este projeto busca abranger a fase de transicdo para a vida ativa das pessoas com
Sindrome de Down, tomando como exemplo diferentes projetos com um carater
marcadamente inovador, como 0 Emprego Apoiado, ou 0 Apoio a Habitacdo Independente.
Nestas experiéncias, procura-se aplicar componentes de acordo com a realidade quotidiana
dos jovens com deficiéncia intelectual, sobretudo no que diz respeito a avaliacdo dos apoios
de que irdo necessitar e ao seu planeamento (Down Espafia, 2022).

O projeto de apoio a habitacdo independente constitui uma oportunidade de superar
medos, resisténcias e barreiras. A autonomia pessoal € um dos aspectos mais importantes no
desenvolvimento humano. Portanto, aprender (e ensinar) habilidades de autonomia para vida
diaria, habilidades de wvestir, com alimentacdo, limpeza, trabalho doméstico, fazer as
deslocacdes diarias, ter responsabilidades e assumi-las, etc., € uma necessidade de todas as
pessoas. Esse aprendizado comega nos primeiros meses e se desenvolve ao longo das
diferentes fases vital. O programa de formacdo para a autonomia e vida independente (FAVI),
tem como objetivo basico oferecer oportunidades e apoios que favorecam o desenvolvimento
de habilidades sociais, autonomia pessoal, autorregulacdo e autodeterminacéo de pessoas com
deficiéncias diversas, além de melhorar sua autoestima e sua qualidade de vida, aproximando-
0s a normalizacdo total em todas as areas pessoais e em diferentes contextos sociais (Down
Espafia, 2022).

E claro que existem medos, dlvidas etc., por parte das familias, o que é muito
compreensivel, mas o que foi feito até agora mostra um caminho que nao tem volta, porque

com a coragem e com 0s medos, incertezas, insegurancas, 0s jovens participantes do projeto
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mostram todos os dias o caminho complexo, e nada simples, de sua autodeterminacdo e seu
acesso a uma vida mais autbnoma e independente (Down Espafia, 2022).

E, através dos planos de acdo das associacdes e fundagbes espanholas, repleta de
programas eficazes, que tem sido possivel demonstrar que as pessoas com Sindrome de Down
e outras deficiéncias intelectuais apresentam grande potencial de aprendizagem, criatividade,
produtividade e socializagdo. Por outro lado, é possivel visualizar que as pessoas com
deficiéncia, na Espanha, contam com o apoio de seus familiares, que demonstram bastante
envolvimento ao colaborar ativamente com acdes que favorecam o0s seus e com 0 apoio dos
profissionais (Down Espafia, 2022).

E possivel perceber que, na Espanha, as associacbes e os programas colaboram para
gue a pessoa com Sindrome de Down sinta-se incluida na sociedade desde o nascimento até a
idade adulta, e hd uma preocupacdo com o desenvolvimento da autonomia dos seus jovens,

para que tenham uma vida cada vez mais independente.

Sindrome de Down no contexto brasileiro

No contexto brasileiro, ha a Associacdo Nacional de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), que compreende uma Organizacdo nao-governamental (ONG) nacional, que se
destaca por ser uma das primeiras instituicdes a lidar com pessoas com deficiéncia, surgida no
ano de 1954. E formada por pais e amigos de uma comunidade significativa de alunos com
deficiéncia e conta com a colaboracdo da sociedade em geral (do comércio, da industria, dos
profissionais liberais, dos politicos) (Apae, 2022).

A APAE nasceu em 1954, no Rio de Janeiro e caracteriza-se por ser uma organizacdo
social, cujo objetivo principal é promover a atengdo integral a pessoa com deficiéncia
intelectual e maltipla. A Rede Apae estd presente em mais de 2 mil municipios, em todo o
territorio nacional. Com 24.971.138 atendimentos, no ano de 2019, nas areas de prevencgéo
esaude, educacdo, assisténcia social e inclusdo no mercado de trabalho. Hoje, a rede
apaeanaconta com mais de 1.300.000  assistidos, organizadas em  mais
de 2.200 unidades presentes em todo o territorio nacional (Apae, 2022).

A APAE Goiania foi fundada em 1969 e é uma associacéo civil beneficente, sem fins
lucrativos, que atua na defesa e garantia de direitos, na prevengdo e no atendimento de
pessoas com deficiéncia intelectual, associada ou ndo a outras deficiéncias (deficiéncias
multiplas). Integra as areas de educacdo e saude e oferece servicos de referéncia em

habilitacdo e reabilitacdo, convivéncia e fortalecimento de vinculos a pessoas com deficiéncia
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intelectual e/ou multipla, além do atendimento as familias dos seus usuarios. Os beneficiados
pela APAE Goiania contam com trés escolas, que trabalham na escolarizagdo e na incluséo
social dos seus alunos. Em cada unidade da Apae Goiania, ha uma Assistente Social
responsavel por atender e orientar familias e usuarios da instituigéo.

Além da APAE, ha, no Brasil, diversas Associacbes e ONGs que lidam, mais
especificamente, com a Sindrome de Down, como a Fundacdo Sindrome de Down em S&o
Paulo, que oferece servicos de atencdo as familias, atencdo terapéutica, atencdo a etapa
escolar, atencdo a vida adulta e servicos de formacdo e insercdo no mercado de trabalho. A
missdo da Fundacdo é: promover o desenvolvimento integral da pessoa com Sindrome de
Down nos aspectos fisico, intelectual, afetivo e ético, mediante a integracdo de pesquisas
interdisciplinares no campo da saude e educacdo. A sua equipe técnica é formada por
profissionais de diversas areas do conhecimento: psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia,
pedagogia, terapia ocupacional e neuropediatria. A Fundacdo conta, ainda, com a consultoria
de profissionais especializados nas areas de psiquiatria, além de manter permanente contato
com profissionais de referéncia nas areas de organizacdo de servicos para pessoas com
Sindrome de Down, inclusdo no mercado de trabalho, dentre outras (Fsdown, 2022).

Em Goiania, ha a Associagdo Down de Goias (ASDOWN-GO), criada em 31 de
marco de 1993, uma entidade sem fins lucrativos de abrangéncia estadual, de carater social,
educativo, cientifico e cultural, congrega pais e familiares de pessoas com a Sindrome de
Down, com a finalidade de combater preconceitos relativos a aceitacdo da pessoa com a
Sindrome de Down, conquistar seus direitos e promover a busca incessante de medidas,
visando o seu desenvolvimento, bem como a sua integragdo a sociedade e o apoio as familias.
O movimento de criagdo da ASDOWN se desencadeou a partir das discussoes e reflexdes de
um Grupo de Pais das pessoas com Sindrome de Down, por acreditar que, somente através da
organizacdo, das agles coletivas e da luta é que, de fato, as politicas publicas que promovem
incluséo social e cidadania plena e ativa das pessoas com a Sindrome de Down, se tornardo
uma realidade (ASDOWN, 2022).

H& também o Projeto Cromossomo 21, no Rio de Janeiro, que reune iniciativas para
mobilizar a sociedade sobre o papel das pessoas com deficiéncia. Nasceu ha nove anos,
através do realizador Alex Duarte, que produziu o filme Cromossomo 21, cuja protagonista
revelou o desejo de se tornar uma jovem independente e com poder de tomar decisdes. Alex
desenvolveu um projeto que foi reconhecido pela ONU, e passou por mais de 200mil pessoas,
em palestras, oficinas de empoderamento para familias, escolas, profissionais da area e

sociedade. Criou a série Geragdo 21, dando visibilidade para jovens com Sindrome de Down
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que estdo no caminho da autonomia, alcancando a marca de 2 milhdes de visualizagdes na
internet. Em 2017, o filme Cromossomo 21 chegou nos cinemas e nas plataformas digitais,
sendo premiado em varios festivais, inclusive em Hollywood.” Nossas iniciativas tém ajudado
a contribuir para a efetivacdo dos direitos humanos e, mais do que isso, realizar na prética a
inclusdo, no Brasil, e em outros paises” (Cromossomo 21, 2022).

A Expedicdo 21 foi um treinamento disciplinar e motivador, dividido em equipes. Os
participantes foram separados em 3 times: Autonomia (Equipe Amarela), Maturidade (Equipe
Preta) e Protagonismo (Azul), e desde 0 momento em que entraram na casa, passaram por
provas e tarefas que exigiam responsabilidade, energia, trabalho em equipe, tomada de
decisdo e muita criatividade. “Era um ambiente propicio para o aprendizado, porque eles
estavam se sentindo felizes e reconhecidos na casa. 1sso sé reforca o quanto o ambiente é
fundamental para o desenvolvimento cognitivo do sujeito”, garantiu Tania Zambon, uma das
especialistas que participaram, na casa. Entre as tarefas da Expedicédo, os grupos tiveram que
planejar e criar estratégias para ir ao supermercado, montar o cardapio da janta ou do almoco,
entender que alguns participantes tinham restricbes e alergia alimentares, fazer a comida,
limpar a casa, lidar com o dinheiro em equipe e dividir posicdes e os afazeres entre 0s
participantes. “Um dos desafios foi saber dividir o quarto, aprender a compartilhar o0 mesmo
ambiente. Tiveram que ceder muitas vezes, abdicar de suas vontades para auxiliar o seu time e
isso exige humildade e tolerancia”, completou Alex (Cromossomo 21, 2022).

Segundo Alex Duarte, a Expedicdo 21 ndo é um projeto com foco na moradia
independente, e sim, uma experiéncia pratica para exercitar a autonomia e o protagonismo.

A saida do jovem de casa € um desafio para todos os envolvidos, e envolve uma série
de fatores. A Expedicdo 21 estimula a autonomia e o poder de escolha, até porque
nem todos o0s jovens desejam morar sozinhos, alguns anseiam dividir apartamento
com amigos ou até morar com 0s avés. E 1sso € o mais importante, o poder de decidir

com responsabilidade e apoio. (Cromossomo 21, 2022).
“Ha também 0 Grupo de Autodefensoria que busca ajudar pessoas com Sindrome de
Down a serem protagonistas de suas proprias historias”, explica Jéssica Mendes de
Figueiredo, fotografa com Sindrome de Down que idealizou o Grupo, junto com a mae, Ana
Claudia Mendes de Figueiredo. O Grupo Nacional de Autodefensoria, ligado a Federacéo
Brasileira das Associacfes de Sindrome de Down, desde 2018, conta hoje com 14 jovens com
Sindrome de Down de diversas regides do Brasil, que se reinem a cada duas semanas para
debater sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e capacitar os participantes para
representarem a si mesmos em defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e da incluséo

dessas pessoas em todos o0s espacos sociais (Federacdo Down, 2022).
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As pautas de discussdo cobrem temas da atualidade que dizem respeito aos direitos das
pessoas com deficiéncia, como a reforma da previdéncia e a educacdo inclusiva, mas a
abordagem das discussdes ndo se limita aos direitos. “Discutimos assuntos relacionados aos
direitos e aos deveres de pessoas com deficiéncia”, conta Sofia Alves, de Sao
Paulo, integrante do Grupo e funcionaria do SENAC. Atualmente, o Grupo de Autodefensoria
esta construindo, com a ONU Brasil, uma acdo para fortalecer sua atuagdo na area dos direitos
humanos. Para o coordenador residente do sistema ONU no Brasil, Niky Fabiancic, “essa ¢
uma oportunidade de reforcarmos nosso compromisso com as pessoas com deficiéncia e com
a construcdo de uma sociedade inclusiva, na qual ninguém € deixado para tras"(Federacao
Down, 2022).

“No Grupo de Autodefensoria, temos um lugar de fala, um lugar que confia em nos e
no nosso potencial”, explica Sofia Dominguez Alves. “Serve para a gente adquirir
autoconfianga, autodisciplina, autonomia, estar de frente para a sociedade e aprender mais”,
concorda Jodo Vitor Mancini Silvério, professor de Educacgdo Fisica na escola onde estudou
quando crianca. “Me sinto acolhido, aceito, importante”, completa (Federagdo Down, 2022).

Assim, esse coletivo acredita que a inclusdo é o melhor caminho para pessoas que,
como elas e eles, t€ém Sindrome de Down. “Nossa bandeira ¢ que a educagdo inclusiva € para
todos”, diz Laura Negri. Elas e eles esperam que, da escola, a inclusdo se espalhe pelo mundo.
“Nos somos capazes € somos protagonistas de nossas vidas. A sociedade ¢ que precisa ser
mais justa e somos porta-vozes disso”, afirma Laura Negri (Federacdo Down, 2022).

Figura 1— © Grupo Nacional de Autodefensoria (Foto dezembro de 2020)?

Fonte: https://brasil.un.org/pt-br/103530-jovens-com-sindrome-de-down-usam-propria-voz-para-lutar-por-seus-
direitos.

2 Antes da pandemia, grupo se reuniu em Brasilia para discutir direitos das pessoas com Sindrome de Down.
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De uma forma geral, essas Associa¢fes e ONGs estdo por todo o territério brasileiro.
Pelo Canal Down 21 (2011), percebe-se a presenca de aproximadamente 20 entidades na
Regido Sudeste; 9, na Regido Sul; 4, na Regido Centro-Oeste; e 12, na Regido Nordeste. Tais
entidades podem se cadastrar virtualmente na Federacdo Brasileira das Associacfes de
Sindrome de Down, que se trata de um oOrgdo também responsavel pela divulgacdo de
congressos e eventos relacionados a tematica da Sindrome de Down (Canal Down21, 2022).

Segundo dados do Movimento Down, portal de noticias filiado a Down Syndrome
International e a Federacao Brasileira das Associacdes de Sindrome de Down, atualmente, no
Brasil, existem 50 pessoas com Sindrome de Down que estdo ou ja se formaram no Ensino
Superior. Entretanto, sdo cerca de 270 mil pessoas com essa sindrome no pais, de acordo com
0 Censo 2010. Sera que esse numero é considerado baixo? Patricia Almeida, cofundadora do
Movimento Down, diz que ndo! O numero parece baixo, mas se vocé considerar que na
Venezuela ou, mesmo em paises que sdo desenvolvidos, como a Sui¢a, ndo ha ninguém com
Sindrome de Down que tenha chegado ao Ensino Médio, isso é uma vitoria, explica (APAE,
2018).

De acordo com Guzman Jara (2011), o Brasil apresenta algumas Associacdes e ONGs,
que favorecem a pessoa com Sindrome de Down, mas ainda hd muito em que avancar para

que o processo inclusivo ocorra, de fato.

Considerac0es finais

Na interlocucdo com o legado da literatura, € possivel perceber que o tema autonomia
do jovem com Sindrome de Down traz diversas inquietacGes e desafios.

A familia possui um papel fundamental no processo de estimulacdo e de
desenvolvimento da crianga com SD, visto que a intervencéo, ja nos primeiros anos de vida, €
fundamental para o seu desenvolvimento.

Os jovens com Sindrome de Down, por sua vez, passam por muitos desafios em seus
relacionamentos familiares, nas suas comunidades, nos sistemas de educagdo, de saude e no
mercado de trabalho. A sociedade ainda continua assumindo um papel paternalista,
assistencialista, negando a pessoa com Sindrome de Down, o direito de assumir as suas
responsabilidades e fazer escolhas.

Deste modo, a conquista da autonomia para a pessoa com SD se torna algo importante
para seu desenvolvimento. E possivel perceber, a partir desse estudo, que os programas
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educativos destinados a pessoas com SD sdo fundamentais, uma vez que visam capacitar estas
pessoas para uma vida mais autdbnoma e independente.

De uma forma geral, as Associacfes, nos trés contextos, foram criadas a partir de
movimentos efetivos de familiares e amigos das pessoas com deficiéncia. Portanto, de pessoas
proximas aqueles com deficiéncias, no caso, com Sindrome de Down.

Em relagdo aos EUA e a Espanha, pOde-se observar a presenca de programas
nacionais voltados unicamente para o atendimento a pessoa com Sindrome de Down,
enquanto, no Brasil, identificou-se uma grande concentracdo de ONGs e projetos, assim como
também, a Associacdo Nacional de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), que atendem,
ndo s6 pessoas com Sindrome de Down, mas com multiplas deficiéncias.

Na Espanha, verificou-se a Federacdo Down Espafia, que possui, ao todo, 83
associacOes aderidas. Nos EUA, observou-se a National Down Syndrome Society, que possuli
350 grupos de afiliados ao redor do pais.

O Brasil apresenta poucas evidéncias cientificas sobre programas especificos para o
desenvolvimento de autonomia em jovens com Sindrome de Down. H4, através de relatos
vivencias e midias sociais iniciativas, programas e associacdes com esse proposito. Todas
essas iniciativas possuem impacto na socializacdo e inclusdo dessa populacdo, porém, a falta
de registros sistematicos de suas atividades impede a socializacdo dos resultados e uma
contribuicéo cientifica que propicie o aprimoramento deste e de outros programas.

Este estudo revelou que o caminho para autonomia do jovem com Sindrome de
Downse da a partir do papel fundamental das associacdes e programas, na promocdo da
autonomia desses jovens, assim como, para orientacdo aos cuidadores e profissionais, e a

importancia do registro sistematico dessas acdes para a area cientifica.
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ARTIGO IV

AUTONOMIA DO JOVEM COM SINDROME DE DOWN: CONCEPCOES DE PAIS
E FILHOS

Resumo

O presente artigo teve por objetivo investigar as concepcdes de pais e filhos em
relacdo a autonomia do jovem com Sindrome de Down (SD). Participaram desse estudo 20
pais e 20 jovens com Sindrome de Down. Foi realizado um estudo qualitativo, por meio de
entrevistas semiestruturadas, que foram gravadas, transcritas e posteriormente analisadas. Os
resultados do estudo mostraram que, a perspectiva dos pais com relacdo a autonomia diz
respeito a realizacdo das atividades cotidianas em casa, mas ao sair desse ambiente eles
demonstram medo ndo permitindo que os filhos ampliem essa autonomia para outros
ambientes. Com relacdo ao jovem com SD é possivel perceber que mesmo ndo entendendo a
sua condicdo genética e 0 que venha a ser de fato autonomia, eles demonstram o desejo de
terem uma vida como qualquer outro jovem, que estuda, namora, trabalha, sai de casa
sozinho. Nesse sentido é preciso a implementacdo de programas voltados para a capacitagdo

de profissionais, pais e jovens com SD no auxilio a autonomia.

Palavras-chave: Juventude; Sindrome de Down; Autonomia; pais.

Abstract
This article aimed to investigate the conceptions of parents and children regarding the

autonomy of young people with Down Syndrome (DS). 20 parents and 20 young people with
Down syndrome participated in this study. A qualitative study was carried out through semi-
structured interviews, which were recorded, transcribed and later analyzed. The results of the
study showed that the parents' perspective regarding autonomy concerns the performance of
daily activities at home, but when leaving this environment they show fear, not allowing their
children to extend this autonomy to other environments. With regard to young people with
DS, it is possible to perceive that even not understanding their genetic condition and what
autonomy actually means, they demonstrate the desire to have a life like any other young
person, who studies, dates, works, leaves home alone. In this sense, it is necessary to
implement programs aimed at training professionals and parents to help young people with

DS become autonomous.

Keywords:Youth; Down syndrome; Autonomy; Parents.
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Introducéo

A autonomia é um processo que capacita o individuo a compreender e agir sobre ele
mesmo e seu ambiente, e é importante para formacdo da identidade pessoal e transi¢éo para a
vida adulta. A sua conquista depende de vérios fatores, como o conhecimento de si mesmo, de
suas habilidades pessoais, ajustamento social, preparacdo para o trabalho, salde fisica e
mental, além disso, ter tido, desde a infancia, uma educacdo baseada na responsabilidade e na
aquisicdo de autonomia pessoal (Pefiuelas,2014; Cerron, 2021).

A juventude, por sua vez, é um periodo do desenvolvimento humano marcado por
transformacdes fisicas, cognitivas, emocionais e sociais, que resultam na aquisicdo de
competéncias que contribuem para o desenvolvimento da autonomia (Cerrén, 2021).

Montobio e Lepri (2007) chamam a atencdo para o fato de que muitas das dificuldades
vividas pelo jovem com Sindrome de Down estéa centrada na impossibilidade de ele conceber
sua vida como adulto, mantido em uma infancia eterna. Esse processo, segundo 0s autores,
limita suas potencialidades, o sentimento de sua propria dignidade, sua autoestima e sua
contribuicdo para o crescimento e desenvolvimento, na sociedade.

O jovem com Sindrome de Down possui limitagdes percepto-cognitivas e escassas
oportunidades para aquisicdo dessa autonomia. Esse processo é dificultado pelo restrito
namero de experimentacbes que o conduziriam a independéncia (Cerron, 2021).

Ao longo da constitui¢do psiquica, o corpo € submerso pelo que se denomina “banho
de linguagem”, como uma espécie de tatuagem simbdlica, inscrita, inicialmente, pelas funcoes
parentais, principalmente, pela funcdo materna. Para alem disso, o olhar e o discurso materno
acerca do recém-nascido é o responsavel por organizar a constituicdo subjetiva. Apesar da
dimenséo do real do corpo estabelecer, muitas vezes, uma via de compreensdo dos sujeitos
que possuem algum dano organico, essa ndo deve determinar o destino psiquico deles.
(Gurski, Ferrari & Silva, 2013).

A primeira questdo que se apresenta a uma familia que recebe uma crianca sindrémica,
ou com algum dano orgénico, refere-se a elaboracdo do luto pela crianga vinda no lugar da
originalmente esperada. Esse fato se apresenta aos pais e a familia como um primeiro abismo,
a distancia cruel entre o bebé imaginado e aquele recem-chegado, até mesmo, porque,
nenhuma crianca real corresponde a crianca imaginada (Gurski, Ferrari & Silva, 2013).

Quando nasce uma crianga sindrémica, os pais ficam entregues a uma espécie de
desamparo, sem saber como agir com o filho e sua diferenca. O viés da incapacidade revela-se

como o0 ponto forte da atencdo destes pais. Eles ndo conseguem olhar para as producdes
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singulares do filho, mas insistem na marca do que falha em suas funcdes. A partir disso, 0s
pais buscam inumeras técnicas de aprendizagem para “ajudar” o filho a se desenvolver nos
padrdes de “normalidade”, ndo restando, entdo, lugar para o desejo do sujeito (Jerusalinsky,
1989).

H& uma dificuldade de supor no filho um sujeito passivel de se constituir em meio a
sua patologia orgénica. Dessa forma, a eternizacgdo da infancia do sujeito sindromico parece
funcionar como uma estratégia de defesa em relacdo ao luto nao elaborado dos pais (Gurski,
2012).

Um dos efeitos dessa configuracdo é a percepcdo do sujeito em um estado de
infantilizacdo eternizada, especialmente quando se refere as duas questdes ja mencionadas,
identificadas desde Freud (1930), como sinais da adultez: a possibilidade de amar e trabalhar.
Sdo pessoas cujas vidas ficam marcadaspor um absolutosilenciamento, em relacédo a prépria
sexualidade e a poténcia laboral (Gurski, Ferrari & Silva, 2013)

O exercicio do amor e da sexualidade e a capacidade de trabalho sdo como uma
espécie de passaporte simbolico, delimitando o ingresso do sujeito no mundo dos adultos.
Diante disso, é importante o questionamento sobre: 0 que se produz em um sujeito deixado a
margem desses processos? (Gurski, 2012).

Bastos e Deslandes (2012) identificaram em seu estudo uma dificuldade entre os pais
de jovens com Sindrome de Down, por ndo conseguirem percebé-los com maturidade sexual e
ndo saberem como se comportar, principalmente, quando os filhos apresentam alguma
curiosidade ou manifestacdo sexual. Assim, a negacdo, a repressao, e infantilizacdo sdo, com
frequéncia, o caminho adotado para tamponar a realidade que se apresenta e ndo perceber a
necessidade que o filho tem (Ambrdsio, Riscado, Vieira & Melo 2019).

Pessoas com Sindrome de Down passam por muitos desafios em seus relacionamentos
familiares, suas comunidades, nos sistemas de educagdo, de saude e no mercado de trabalho.
A sociedade continua a assumir um papel paternalista, negando, muitas vezes, a pessoa com
Sindrome de Down o direito de assumir as suas responsabilidades e fazer escolhas. Tal atitude
dificulta a maturidade pessoal e social da pessoa com sindrome de Down, contribuindo para
impedir o processo de autodeterminacdo e inclusdo social desse sujeito (Cardozo & Raitz,
2018).

A integracdo no mundo do trabalho e, a consequente forma de vida que dele advém,
traz uma independéncia econémica e uma integracdo social muito importante para as pessoas

com deficiéncia. Estar empregado é reflexo de conviver com os outros, saber ultrapassar as
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dificuldades existentes, ser til e participar ativamente da sociedade (Pereira & Batanero,
2009).

Dessa forma, enxergar e escutar o0 sujeito para além de sua condi¢do organica € o
primeiro passo e um movimento fundamental para o jovem com SD (Zachello; Paul &
Gurski, 2015). Dunker e Thebas (2019) afirmam que arte da escuta do outro comeca pela
possibilidade de escutar a si mesmo. Escutar-se é desconhecer-se, despir-se do conhecido, e
das inimeras versdes que fazemos e refazemos de nds mesmos. Ora, quando alguém fala, este
alguém vai construindo um mundo, com seus pressupostos, com sua historia e com seus
futuros possiveis. Neste mundo, ha um palco, e no centro do palco esta o protagonista que
estamos a escutar.

Segundo os autores, o prefixo “dia”, presente no termo “dialogo”, remete a
“atravessar”. Como em didmetro, a linha ou medida que atravessa o circulo. Logos, do grego,
“conhecimento” ou “significado”, mas também “discurso” e “razdo”. Assim, “dia-logo” quer
dizer o “significado que atravessa”. Dialogar é, portanto, empenhar-se para que o significado
do que o outro diz e do que o outro sente chegue até voce.

Assim sendo, ndo havera inclusédo social, se ndo houver uma escuta do que este tem a
dizer. Nao havera inclusdo social se mutilarmos seu crescimento e impedirmos sua entrada na
vida adultae, dessa forma, tudo que se possa fazer em prol da pessoa com deficiéncia
intelectual sera ineficaz. De nada adiantardo as atividades terapéuticas iniciais e escolaridade
tdo almejada, se vetarmos seu ingresso na sociedade adulta como um ser responsavel.
Nenhuma convivéncia é plena, se ndo se reconhece no outro um sujeito de direitos e
responsabilidades iguais (Montobbio, 2007).

Portanto, este artigo trata de uma pesquisa empirica que teve como objetivo investigar

as concepcdes de pais e jovens em relagdo a autonomia da pessoa com Sindrome de Down.

Meétodo

Para que o objetivo apresentado fosse alcangado, foi realizado um estudo qualitativo
de carater exploratorio. Nessa pesquisa optou-se por utilizar entrevistas semiestruturadas,
sendo estaum instrumento cientifico muito difundido, que possibilita uma investigacdo mais
ampla sobre os aspectos relevantes ao estudo a respeito do entrevistado. Assim, estes estudos
metodolégicos vém afirmando que o formato da entrevista, bem como o tipo de registro
observacional, determina, de maneira muito estreita, a analise de dados, possivel e adequada
(Biasoli-Alves, 1998).
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A presente pesquisa foi conduzida no Projeto Alfadown, desenvolvido pelo Programa
de Referéncia a Inclusdo Social (PRIS), que compde uma das extensGes da Pontificia
Universidade Catdlica de Goias (PUC Goias).

Participantes

Os participantes desse estudo foram 20 jovens com Sindrome de Down, de ambos 0s
sexos, com idade entre 15 e 29 anos, e 20 pais de jovens com Sindrome de Down, residentes
em Goidnia e regido, atendidos no Projeto Alfadown da PUC/GO. A faixa etaria de 15 a 29
anos, deve-se ao fato de ser uma etapa do processo de socializacdo da pessoa humana e da
consolidacdo das responsabilidades e vinculos sociais. Os participantes foram selecionados
pela pesquisadora, de acordo com os critérios de inclusdo sendo, Jovens com Sindrome de
Down de ambos os sexos, com idade entre 15 e 29 anos e seus pais, residentes em Goiania e
regido, e que sdo atendidos no Projeto Alfadown PUC/GO e Assinatura do TCLE. Ao todo,
foram selecionados 40 possiveis participantes, pela instituicdo citada.

Foram usados como critérios de exclusdo, participantes que apresentassem qualquer
condicgéo que limitasse a capacidade de resposta. Aqueles que se recusassem a assinar o termo
de consentimento e assentimento livre e esclarecido, ou ndo respondesse a entrevista
totalmente.

Foram utilizados os seguintes materiais: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido; roteiro de entrevista semiestruturada, celular;

computador; papel; lapis e caneta.

Procedimentos

Apds a aprovacdo do Comité de Etica para a realizagio da pesquisa, a pesquisadora
entrou em contato com a Coordenacdo do Projeto Alfadown PUC/GO, a fim de viabilizar o
contato com as familias. A coleta de dados ocorreu de julho a setembro de 2021. Realizou-se
uma triagem para selecionar os que atendiam aos critérios constituidos na pesquisa. Apos a
selecdo, estabeleceu-se um contato com os pais e jovens por telefone, explicando a proposta e
0S objetivos da pesquisa. Os pais assinaram o0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE). No caso dos adolescentes,
0s responsaveis legais também foramconvidados a assinar a autorizacao para que seus filhos

pudessem participar dapesquisa. Apresentou-se 0 objetivo da pesquisa, a possibilidade de se
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retirar da pesquisa a qualquer momento e o sigilo quanto a sua identidade. As entrevistas
foram realizadas com um dos cuidadores (pai ou mée) e, apos, com o jovem com SD, com a
duracdo de uma (01) hora, cada, via chamada de video. Todos os procedimentos foram
executados em conformidade com as orientacdes éticas e metodologicas para os estudos que
envolvem a participagdo de seres humanos. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da PUC-Goias, registrado sob o nimero CAAE — 35648720.1.0000.0037.

Andlise dos dados

O conteldo das entrevistas foi transcrito e submetido a anélise de conteudo de acordo
com as técnicas de Bardin. O objeto da andlise de contetdo é a palavra, em seu aspecto
individual e em seu ato de linguagem; a anélise de conteudo trabalha com a palavra, ou seja, 0
uso da lingua por emissores identificaveis, buscando compreender os fatos em um dado
momento pelas observac6es das partes, considerando os seus significados (conteidos).

A anélise de contetudo divide-se em quatro etapas: a primeira € a pré-analise.Esta
corresponde a uma espécie de analise exploratria dos dados, é composta por uma leitura
flutuante, referenciacdo dos indices e elaboracdo de indicadores.; na segunda etapa, ocorre a
exploracdo do material, trata-se da mais longa e complexa, nela os dados brutos sdo
transformados em representacbes do conteudo presente no corpus; na terceira etapa ha o
inventario e a classificacdo dos dados; por Gltimo, ocorre a analise dos resultados por meio da

inferéncia e interpretacdo légica dos contetdos encontrados nos textos (Bardin, 1977).

Resultados e Discussao

Inicialmente, sdo apresentados os dados sociodemograficos dos dois grupos de
participantes e, em seguida, os resultados origindrios da entrevista com o grupo de
pais e grupo de jovens com SD. Todos os nomes utilizados nos quadros a seguir foram

representados pela letra “P”, assegurando-se, assim, o sigilo e 0 anonimato dos participantes.

Caracteristicas sociodemogréficas dos participantes

A ficha de dados sociodemograficos foi realizada para obter dados com relacdo a
idade, género e escolaridade.
Dos 20 jovens com SD, sete séo do sexo masculino e treze do sexo feminino, na faixa

etaria entre 15 e 29 anos. A maioria frequenta o Ensino Médio, com excecdo de dois
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participantes que ja concluiram o Ensino Médio, e quatro que ndo estdo frequentando a escola

no periodo da pesquisa.

Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas dos jovens com Sindrome de Down (N= 20)

Idade Género Escolaridade

29 anos Feminino Cursou até o 6° ano
15 anos Feminino Cursando o ensino médio
21 anos Masculino Ensino médio completo
28 anos Masculino Cursou até o0 5° ano
28 anos Feminino Cursando ensino médio
22 anos Feminino Cursando 0 9° ano

20 anos Feminino Cursando o 6° ano

20 anos Feminino Cursando o ensino médio
22 anos Feminino Cursando o 7° ano

17 anos Masculino Cursando o ensino médio
27 anos Feminino Cursando o 8° ano

21 anos Masculino Cursou até 0 9° ano
27 anos Feminino Cursando o ensino médio
16 anos Masculino Cursando o ensino médio
14 anos Feminino Cursando o 6° ano

17 anos Feminino Cursando o ensino médio
18 anos Feminino Cursando o ensino médio
20 anos Feminino Ensino médio completo
19 anos Masculino Ensino médio completo
16 anos Masculino Cursou até o0 6° ano

Fonte:Ficha de caracterizagdo sociodemogréfica dos participantes.

Os participantes do grupo de pais sdo mdes na faixa etéaria entre 41 e 69 anos e, dois
pais com idade de 59 e 60 anos. A maioria € casada, com exce¢do de quatro, que sao solteiras
e quatro que sdo divorciadas. Em relacdo a escolaridade, elas possuem desde o Ensino

Fundamental incompleto até o Ensino Superior completo, como pode ser visto na tabela 1.



Tabela 2 — Caracteristicas sociodemograficas dos pais dos jovens com Sindrome de
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Down (N=20)

Género Idade Escolaridade Estado Civil
Feminino 69 Superior completo Casada
Feminino 41 Cursou até 8° ano Solteira
Feminino 64 Ensino médio completo Divorciada
Feminino 65 Superior completo Casada
Feminino 61 Superior incompleto Casada
Feminino 44 Cursou até 0 5° ano Solteira
Feminino 61 Ensino médio completo Casada
Feminino 57 Ensino médio completo Casada
Feminino 64 Cursou até o0 8° ano Divorciada
Feminino 50 Superior completo Casada
Feminino 51 Cursou até 0 5° ano Solteira
Feminino 45 Ensino médio completo Casada
Feminino 64 Ensino médio completo Divorciada
Feminino 52 Ensino médio completo Casada
Feminino 52 Superior completo Casada
Feminino 56 Ensino médio completo Solteira
Masculino 59 Superior completo Casado
Masculino 60 Superior completo Casado
Feminino 68 Ensino médio completo Divorciada
Feminino 59 Superior completo Casada

Fonte:Ficha de caracterizacdo sociodemogréfica dos participantes.

Os dados resultantes da entrevista com o grupo de pais e jovens foramtranscritos,
analisados e divididos em categorias de acordo com a frequéncia que surgiram dentro dos
grupos pesquisados da seguinte forma: I. Sindrome de Down; Il. Escola; I1l. Autonomia; IV.

Sexualidade e namoro; V. Aspecto profissional.

Grupo de pais

I. Diagndstico da Sindrome de Down e orientacdes iniciais
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Referente ao tema Sindrome de Down, os pais foram questionados sobre como foi
receber o diagndstico da SD. A maioria dos genitores relataram o susto ao receberem a noticia
de que o filho tinha Sindrome de Down. Os sentimentos comuns vivenciados pelos pais foram
desorientacdo, choque, perda de uma situacdo idealizada e ansiedade pelo futuro,
principalmente pela desinformacdo quanto ao quadro clinico da crianga. A seguir alguns
relatos que se apresentam nesta classe: “[...]no comego foi dificil, fiquei muito abatida, nao
quis aceitar” (P5). “[...]Chorei muito, falei que ndo era minha filha” (P2). “[...]Jfiquei
assustada pensando que fosse uma doenca” (P9). “[...]Levei um susto enorme e um choque,
ndo me sentia preparada pra lidar” (P11). “[...]Jpara mim, o mundo acabou, desabou um
prédio na minha cabeca, fiquei muito assustada, foi dificil porque ndo sabia como ia lidar”
(P14).

Todos os pais entrevistados tiveram pouca ou nenhuma informacao sobre a Sindrome
de Down no momento da noticia, sendo que nenhum médico que transmitiu a noticia atendeu
as expectativas dos pais, como podemos observar nos depoimentos a seguir: “[...]perguntou se
eu tinha outro filho e se esse meu outro filho iria gostar de ter um irmdo assim. Sugeriu o
aborto” (P1). “[...]Eu levei ela no médico porque estava doente e ele me falou que ela era
mongoloide que ndo ia andar e nem falar” (P3). “[...]o médico dizer que ela tinha algo de
diferente, foi muito dificil, porque para mim ela era normal” (P4). “[...]Jlogo que ela nasceu
percebi que era diferente, mas ndo entendia o que ela tinha. O médico ndo explicava direito”
(P12).

Frequentemente, a noticia ndo é transmitida de maneira adequada, fazendo ampliar o
sofrimento e, consequentemente, trazendo mais dificuldades para a aceitacdo desse filho.
Algumas vezes, a maneira profissional e objetiva dos médicos pode causar a indignacdo dos
pais; por isso, é importante que o bebé seja apresentado a familia de tal maneira que seus
atributos e aspectos normais sejam ressaltados. O médico deve considerar o periodo de
desorganizacdo que os pais experimentam durante os estagios de choque e negacdo, sabendo
que informacgdes sobre as condicOes e a evolucdo da crianca terdo que ser repetidas varias
vezes (Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi, 2010).

Assim, apds o recebimento da noticia e do diagnéstico, é necessario que 0s pais
tenham oportunidades para esclarecimento de suas duvidas e recebam explicacfes referentes a
condicéo do seu filho, aliadas ao apoio psicologico, para superar 0s sentimentos negativos que
estéo presentes e que podem dificultar as relagdes posteriores dos pais com a crianga (Cunha,
Blascovi-Assis e Fiamenghi (2010).
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I1. Escola

Sobre o tema escola, os pais foram questionados sobre a percepcdo que possuem sobre
0 ambiente escolar. A maioria dos pais relataram que a convivéncia na escola era boa, porém,
todos disseram que os filhos ndo participavam das mesmas atividades que os outros alunos.
Ainda relataram o preconceito e a falta de preparo dos profissionais com relacdo a pessoa com
deficiéncia. A seguir, alguns relatos que se apresentam nesta classe: “[...Jela participava, mas
ndo aprendia da mesma forma. Achava que deveria ter um professor de apoio, porque eles
passavam as atividades, mas ela ndo aprendia. Tinha vez que ficava sentada sem fazer nada,
ou no pétio. Até estava com livro aberto, mas ndo sabia ler. Falta de ajuda, de
acompanhamento de um professor de apoio para ajudar na alfabetizacdo dela, ela ficava
muito solta na escola” (P19). “[...]Ja convivéncia era boa, eles tentavam adaptar atividades
pra ela, mas ela ndo aprendia, tinha vez que voltava pra casa com o caderno vazio” (P6).
“[...]Jela assiste as aulas, tem a professora de apoio que manda a tarefa dela diferente, mas o
conteddo é o mesmo. Inclusdo ndo é como acontece, o professor interage com ela, ajuda ela a
participar, mas ela ndo aprende os conteudos, precisa de ajuda” (P16). “[...] para inicio, foi
um pouco dificil, porque teve uma rejeicdo muito forte. E sobre a questdo de vocé ter que
praticamente implorar pra que ela tenha atendimento igual aos outros, deixa-la permanecer
dentro da sala de aula” (P4).

A inclusdo escolar esta relacionada com o acolhimento e oportunidade de acesso aos
estudos para todos e qualquer individuo independente das suas condi¢fes. Entretanto essa
inclusdo deve ser feita de forma adequada e qualificada para que esse aluno possa realmente
ser incluido no ambiente escolar. Entdo, a educagdo inclusiva, diferentemente da educacao
tradicional, na qual todos os alunos é que precisavam se adaptar a ela, chega estabelecendo
um novo modelo, em que a escola € que precisa se adaptar as necessidades e especificidades
do aluno, buscando além de sua permanéncia na instituicdo, também o seu méaximo

desenvolvimento (Cardozo & Raitz, 2018).

I11. Autonomia

Sobre esse item, a questdo era: como os pais avaliavam a autonomia do filho, o que os
jovens conseguem fazer sozinhos? Com relacdo as atividades diérias, € percebido que a
maioria consegue realizar as atividades basicas como se alimentar, se vestir, fazer a higiene

pessoal, porém, todos relataram que ndo sabem cozinhar, usar dinheiro ou sair sozinhos. A
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seguir alguns relatos que se apresentam nesta classe: “[...] ele se alimenta sozinho, toma
banho, sabe se vestir, lava as vasilhas do café da manh4, usa o celular sozinho, mas néo sabe
cozinhar, tenho medo dele se queimar e ndo sabe usar dinheiro, ndo sai sozinho, s6 comigo
(P17). “[...] se alimenta sozinha, faz seu lanche, mas ndo deixo cozinhar, sabe se vestir,
escolhe a propria roupa, mas nunca deixei sair sozinha e nem tem nocéo de dinheiro” (P9).

Os pais foram questionados sobre o conceito de autonomia e como eles avaliavam a
autonomia do filho. Para eles o conceito de autonomia se relaciona com a capacidade para o
“fazer” com independéncias, o cuidar de si ¢ realizar as atividades do dia a dia. “[...]é ela ter o
interesse dela, de aprender e fazer sozinha, ser independente. Eu acho que ela se sai muito
bem” (P2). “[...]ser independente. Eu acho que ela é independente com coisas de casa, tomar
banho, se vestir, arrumar a casa. Mas ela pode ser mais, né? Eu vejo dificuldade nela nédo
falar bem, as pessoas ndo entendem o que ela fala, s6 eu que entendo. Eu sou muito medrosa,
insegura de deixarela fazer as coisas sozinha, sair, trabalhar. Fico com medo de alguém
fazer alguma maldade” (P3). “[...]Ele ndo é independente. Eu penso que eu preciso de ajuda
de profissionais pra me ajudar, me orientar sobre a autonomia, sexualidade” (P5). “[...]é
fazer as coisas sozinha, escolher o que quer comer e vestir, ter suas proprias vontades. Eu
acho que ela tem autonomia sim. Mas tenho medo dela trabalhar, de soltar para o mundo,
hoje é muito perigoso” (P9).

A partir dos relatos, é possivel perceber que, para os pais, autonomia é a realizacdo das
atividades cotidianas em casa, mas ao sair desse ambiente, eles demonstram medo, nao
permitindo que os filhos ampliem essa autonomia para outros ambientes. Segundo Montobio
e Lepri (2007), a deficiéncia ndo impede o individuo de ter preferéncias, gostos, inclinagdes
pessoais, intengdes, desejos. A subjetividade, no fim das contas, € isso. Para muitos jovens,
ha um prolongamento da condigdo infantil dificultando a percepgdo de que se tornaram
adultos. A juventude ndo é apenas uma condigdo biologica, mas também uma definicéo
cultural. Para as pessoas com deficiéncia intelectual, a “permissao para crescer” passa por um
consentimento da familia e quando ele ndo existe, as coisas se tornam muito complicadas
(Lepri, 2019).

IVV. Namoro e sexualidade

Com relacdo ao tema namoro e sexualidade, os pais foram questionados se havia
didlogo com os filhos sobre o tema. E percebido que a maioria dos pais apresentam

dificuldades ao falar sobre o assunto, como pode ser observado nos depoimentos a seguir:
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“[...] nunca perguntou nada, mas se masturba todos os dias. Nunca conversei, eu fico sem
saber como agir com esse assunto. Que ele continue assim, namora um namoro “sadio”, mas
sem mais envolvimento. N&o esta nos meus planos ele casar. Porque acho que seria mais uma
responsabilidade pra mim” (P5). “[...]Jeu nunca pensei nisso ndo. Eu ndo abordo esse
assunto” (P10). “[...]sinceramente se eu pudesse eu blogueava totalmente isso. Nao vejo que
ela vai encontrar alguém, constituir familia, essas coisas” (P14). “[...]expliquei para ele que
masturbar, ele ndo poderia fazer na frente de ninguém, no quarto dele sim, no banheiro dele
sim. Ele nasceu virgem, vai morrer virgem. Ndo acho que ele vai casar, ter ninguém nao”
(P17). “[...]N&o, nunca conversei, eu ndo vou incentivar e depois ter que puxar pra tras”
(P19).

A discussdo do tema sexualidade em nossa cultura ainda surge acompanhada de
preconceito. Quando esse tema é voltado para a pessoa com deficiéncia, essas constatacdes
tornam-se ainda mais reais (Brasil, 2009). Ha uma dificuldade entre os pais de jovens com
deficiéncia por ndo conseguirem percebé-los com maturidade sexual e por ndo saberem como
se comportar, principalmente, quando os filhos manifestam a genitalidade, assim a negacéo, a
repressao, e infantilizacdo sdo com frequéncia o caminho adotado para mascarar a realidade

que se apresenta e nao visualizar a necessidade que o filho demonstra (Ambrosio, et al. 2019).

V. Aspecto profissional

No que se refere ao tema aspecto profissional, os pais foram questionados se os filhos
trabalham e qual profissdo gostariam de seguir.

Os relatos dos pais foram os seguintes: “[...]nd0 trabalha, mas gostaria. Ela fala que
quer ser professora. Mas eu fico pensando se ndo estd muito tarde, ela ja tem 30 anos. Eu
penso que se tivesse estimulado desde cedo, talvez ela tivesse se desenvolvido mais” (P3).
“[...]Jela fala que quer trabalhar, mas eu falo que ndo chegou a hora, tentando enrolar. Mas o
problema somos nos. Ela sempre procura independéncia. Com a superprotecédo da gente, ndo
tem como ndo, € excluir ela do mundo, mas uma superprote¢io mesmo” (P4). “[...Jnunca
trabalhou, mas gostaria. Sonho o melhor pra ele, mas fico insegura de deixa-lo fazer as
coisas sozinho” (P8).

Para a pessoa com deficiéncia, o trabalho pode ter um sentido maior, pois ela sai da
condicdo de isolamento social e da dependéncia de outros, para criar seus vinculos em outros

espacgos, com outras pessoas e desenvolvendo outras atividades (Rocha e Frangozo, 2018).
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O medo dos pais de que 0 jovem possa assumir uma posicdo adulta, seja por meio do
trabalho, seja por meio da realizagdo amorosa, além de manté-lo em um estado de
infantilizacdo eternizada, revela a dificuldade em abrir espaco para o surgimento de um
sujeito de fato; impera uma situacdo na qual se destaca somente o significante da sindrome.
No momento em que h& uma identificagdo com um Unico significante, o do portador de uma

sindrome, apaga-se a dimensao de sujeito (Zachello, Paul, & Gurski, 2015).

Grupo de jovens com SD

|. Sindrome de Down

Quanto aos jovens, eles foram questionados sobre o que é Sindrome de Down, a
maioria apresentou dificuldade no entendimento dessa condi¢do genética. A seguir alguns
relatos que se apresentam nesta classe: “[...]é uma pessoa bem-educada, bem animado, eu sou
jovem” (P1). “[...]eu nunca ouvi falar ndo” (P16). “[...Jessa coisa é dificil” (P15). “[...]ndo
sei” (P19). “[...]Paz, unido e esperanga” (P5).

A partir dos relatos, foi percebido que a maioria dos jovens entrevistados ndo tem
conhecimento sobre a SD. Por isso, desde a infancia e principalmente na adolescéncia €
necessario desenvolver nas pessoas com SD o autoconhecimento, através de informacdes
sobre a sua condicdo genética, suas capacidades, seus direitos de escolha, de critica. E
importante que os jovens com SD sejam orientados e preparados para uma vida de

possibilidades e autonomia (Bastos e Deslandes, 2012).

I1. Escola

Com relagdo a escola, a maioria dos jovens relatou gostar do ambiente, porém,
apresenta um entendimento superficial das atividades que realizam. Segue o0s principais
relatos: “[...]1& tem muitas atividades 14. L& aprende escrever bastante, desenhar, fazer tarefa
de casa que os professores passam. Eu gosto de brincar bastante com meus amigos”
(P1).“[...Jaula de matematica, geografia, inglés, espanhol, educacdo fisica, fazer tarefa”
(P5).“[...]danca, lanche, escrever, ler, tudo” (P14).[...]gosto da minha escola, brincar com
minha amiga e amigos, diverte” (P10).

A partir dos relatos, é visto que a maioria do jovem com SD, mesmo cursando o Ensino

Médio, ndo participa das mesmas atividades que os alunos sem a SD, relatando atividades
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como: brincar, desenhar. Dessa forma, no Brasil, os dados oficiais (IBGE, 2008) revelam que
0s jovens das classes populares enfrentam no seu dia a dia escolar, a baixa qualidade
educacional que continua gerando o fracasso escolar e a evasao. Emerge a ideia de que apenas
existe a garantia a vaga, aos alunos com deficiéncia, porém, ainda é necessario a¢6es voltadas
para 0 ensino-aprendizagem de forma efetiva para esses alunos, como por exemplo,
adaptando o contetdo ao nivel de conhecimento da crianca ou do adolescente, suporte/apoio
fisico ou visual sempre que necessario, fragmentar o contetdo a ser ensinado e trabalhar um
topico de cada vez, uso de linguagem simples e clara, utilizar recurso concreto que exija

menos do raciocinio abstrato e a repeti¢do para auxiliar a memorizagdo do contetdo.

I11. Autonomia

Para os jovens, a palavra autonomia era de dificil compreenséo e até mesmo de dificil
pronuncia, portanto, iniciamos a exploracdo do conceito, 0 que é autonomia pra vocé? VVocé
sai sozinho? Se ndo, tem vontade de sair? Para onde? O que vocé gostaria de fazer que seus
pais ndo deixam? Em geral eles relatavam somente autonomia nas atividades do dia a dia
(banho, alimentacdo e vestuario). A seguir alguns relatos que se apresentam nesta classe:
“[...]n&o sei 0 que é autonomia. N&o saio ndo. Eu queria ir para casa da minha vo, para casa
de colega. Sair de casa” (P1). “[...]Jtomar banho, comer, arrumar casa. N&o sei. S6 com a
mamae. Queria sair Gustavo, cozinhar” (P3). “[...]N&o sei, ndo saio. Ir pra festas. Tomar
leite condensado” (P4). ““[...]N&o sei 0 que é. Tenho vontade, conhecer mais amigos sai e com
namorada. Sair de casa sozinho. (?) “[...Jcaminhar sozinha, levar o cachorro pra passear.
Nao saio, queria dirigir o carro” (P19). “[...]JNunca ouvi isso ndo. Nao saio. Quero escolher
a roupa, ela fala que ta feio, tem que sair com uma bonitinha” (P9).

A partir dos relatos, é possivel perceber que os jovens demonstram uma dificuldade no
entendimento do que seja autonomia, mas demonstram o desejo de vivencia-la fora de casa.
Para o0 jovem com Sindrome de Down pensar-se como adulto, é produto de uma construcdo
mental, apenas quem foi pensado adulto, autbnomo, sexuado etc. pode aprender a pensar em

si mesmo como adulto, em todas essas dimensdes (Lepri, 2019).

1VV. Namoro e sexualidade

Com relagédo ao tema namoro e sexualidade, os jovens foram questionados sobre o que

é namorar, se eles namoram, se sabem o que é sexualidade e se gostariam de casar e ter filhos.
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Os relatos dos jovens foram os seguintes: “[...]Jque a gente arruma namorada beija ela e so.
Ndo sei o que é. Primeiro a gente namora conhece e depois a gente pensa em casar”. (P1)
“[...]Carta de amor por e-mail. Ndo sei. Ndo gosto de namorado ndo. Primeiro estudar e
trabalhar” (P4). “[..]Isso ndo sei muito. Meu sonho é casar ter filho marido” (P6).
“[...Jnamorar é muito chato. Mimimi pra 14, mimimi pra ci4. Mas gostaria de namorar. Nao
pensel sobre isso. Ndo sei o que é isso” (P10) “[...]Jnamorar? Ai falou minha lingua. Legal!!
Meu sonho é namorar e casar. E transar. Nao sei o que é” (P15).

Nesse sentido, esses jovens ficam jogados no abismo da auséncia de significacdo e de
uma perspectiva do vir-a-ser. Jerusalinsky (1989) sublinha a ocorréncia desta configuracao
também na chegada da adolescéncia e juventude, quando o apagamento da dimensdo da
sexualidade, por exemplo, obtura o futuro do sujeito e induz a familia a antecipar um bebé

mesmo quando se trata de um jovem adulto (Gurski, Ferrari e Silva, 2013).

V. Aspecto profissional

Com relacéo a esse tema, os jovens foram questionados se trabalham, se gostariam de
trabalhar. A seguir alguns relatos dos jovens: “[...Jeu prefiro trabalhar no hospital, para
cuidar dos doentes” (P1). “[...]professora de matematica” (P3). [...]trabalhar como
enfermeira também, ser uma boa médica. Ajudar todo mundo” (P4). “[...]Jajudar carregar
sacolas no supermercado” (P5). “[...]ser professora de maternal. Adoro crian¢a” (P10).
“[...]Jadvogado. Um sonho meu” (P17). “[...]veterindria de animais” (P19). “[...]Jdancarina,
danga do ventre, capoeira, tudo” (P14).

E possivel perceber que o jovem com SD demonstra o interesse pelo trabalho. Nesse
sentido, o principal argumento da importancia do trabalho para a pessoa com deficiéncia é de
que ele é entendido como atividade fundamental para a manutencdo da vida adulta e das
relagBes sociais, visto que repercute e compde a identidade e a autonomia das pessoas, além
de favorecer a autoestima e a interagédo social das pessoas. (Cardozo e Raitz, 2018).

Analisando os resultados do presente estudo, é possivel perceber no que diz respeito a
autonomia que os jovens realizam atividades sociais pouco diversificadas e, na maioria das
vezes, na presenca de um adulto. A pouca autonomia ocorre devido a falta de oportunidades
dadas pelos familiares, que por sua vez, também necessitam de orientacdo profissional com
relacdo a esse aspecto.

Também se faz necessario, tanto com o sujeito, quanto com os pais, trabalhar o

denominado de estabelecimento do real, ou seja, circunscrever os limites do dano organico, a
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fim dos mesmos ndo se estenderem para além dos prejuizos efetivamente produzidos pelo
dano real e, simultaneamente, para que ndo se construam demandas impossiveis na dire¢do do
sujeito (Gurski, et al., 2013).

Nesse sentido, Lepri (2019), aponta para o fato de que encontrar o outro “real”, é
necessario ter aprendido a enxergar a realidade sobre si mesmo, por isso, é preciso ajudar a
pessoa com deficiéncia intelectual a incorporar a deficiéncia na construgdo da propria
identidade e dar-lhe um sentido positivo.

De fato, para poder pensar em uma vida independente, cada jovem precisa tomar
consciéncia de quem ele realmente €, com capacidades e limites. Além disso, é essencial
perceber que é um adulto e, portanto, deve assumir comportamentos adequados, sentir que

tem um papel verdadeiro, que é reconhecido.

Considerac0es Finais

A presente pesquisa teve por objetivo investigar as concepcdes de pais e jovens em
relacdo a autonomia da pessoa com Sindrome de Down.

A partir dos relatos, é possivel perceber que a perspectiva dos pais com relacdo a
autonomia € a realizacdo das atividades cotidianas em casa, mas ao sair desse ambiente eles
demonstram medo, ndo permitindo que os filhos ampliem essa autonomia para outros
ambientes. Ha também uma dificuldade de perceber esses filhos com maturidade sexual, e por
ndo saberem como orientar acabam, na maioria das vezes, negando as suas expressoes e
infantilizando.

Conforme indicado na literatura e verificado neste estudo, esses pais necessitam de um
olhar atento dos profissionais que estdo a sua volta, a partir de uma escuta atenta e sensivel
das suas vivéncias, bem como orienta¢fes sobre a importancia de estimular a autonomia do
jovem com SD.

Com relacdo ao jovem com SD, é possivel perceber que mesmo ndo entendendo a sua
condicdo genética e 0 que venha a ser de fato autonomia, eles demonstram o desejo de terem
uma vida como qualquer outro jovem, que estuda, namora, trabalha, sai de casa sozinho.
Nesse sentido, € preciso a implementacdo de programas voltados para a capacitacdo de
profissionais e pais no auxilio as pessoas com SD.

Portanto, é importante, ndo sé influenciar o desenvolvimento, treinamento e aquisicdo
de responsabilidade em pessoas com Sindrome de Down, mas auxiliar as familias a “assumir

riscos” e permitir que seus filhos desenvolvam toda a autonomia de que sdo capazes. E
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importante que os pais sejam orientados a ndo guiarem sempre todas as agdes de seu filho,
mas deixa-lo tomar a iniciativa e segui-la. Permitir que esteja errado e que tome consciéncia
de seu erro para que consiga avaliar as dificuldades de uma situacdo, caso contrario, ndo
poderdo avaliar o que fazem bem e estarem cientes de que executou corretamente a acao.

O desenvolvimento dessas habilidades esta diretamente relacionado & atitude da
familia e ndo apenas a capacidade cognitiva desse jovem. E comum as atitudes de
superprotecdo que existem em familias de pessoas com deficiéncia e a tendéncia de
subestimar as habilidades reais de seus filhos.

As diferentes conquistas do jovem com SD dependem de muitas coisas: 0
conhecimento de si mesmo, de suas habilidades pessoais, ajustamento social, preparagédo para
o trabalho, saude fisica e mental e, acima de tudo, ter tido, desde a infancia, uma vida baseada
na responsabilidade e na aquisicdo de autonomia pessoal.

As pesquisas apontam que € necessario apoiar, desde a mais tenra idade, o
desenvolvimento das competéncias de autodeterminacdo das pessoas com SD, fornecendo as
oportunidades, experiéncias e apoios necessarios para aplicarem e utilizarem plenamente
essas competéncias. A autodeterminacdo, portanto, deve tornar-se um aspecto central nos
programas educacionais e nos apoios fornecidos, embasando, inclusive, todas as agoes
destinadas a melhorar os niveis de autonomia das pessoas com SD. A capacidade de planejar
objetivos, fazer escolhas e tomar decisdes, avaliar as proprias acdes e resultados, de fato, sdo
acOes essenciais para melhorar a prépria autonomia.

Dessa forma, nem o preconceito, nem o comprometimento genético, podem ser usados
como argumento para a superprotecdo e infantilizacdo do jovem, impedindo-o de crescer e
desenvolver a autonomia. E importante olhar para a pessoa com toda as suas particularidades,
de acordo com as suas necessidades, para além do dano organico.

Com base nos resultados aqui delineados, espera-se contribuir com o desenvolvimento
de programas mais completos que trabalhem, ndo apenas com os jovens com Sindrome de
Down, mas que envolvam as suas familias, favorecendo, assim, um trabalho mais amplo de
conscientizacdo, tanto para os pais quanto os profissionais que atuam diretamente com as
pessoas com SD. Espera-se também enfatizar a importancia de ouvir as necessidades desses
jovens, para que eles possam, cada vez mais, terem consciéncia de seus direitos e deveres, e,

assim, desenvolver autonomia para decidir sobre seu futuro.
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CONSIDERACOES FINAIS DA TESE

A presente pesquisa teve por objetivo geral compreender os desafios que os jovens
com Sindrome de Down enfrentam para adquirir autonomia, € o papel dos pais nesse
processo.

A partir do primeiro artigo de revisdo da literatura, foi possivel perceber que o tema
autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual traz diversas inquietacdes e desafios. Torna-
se perceptivel a necessidade de um avanco na compreensdo da pessoa com deficiéncia e suas
caracteristicas, e as implicacdes do ambiente social no seu desenvolvimento.

Os resultados observados no segundo artigo revelam que é uma travessia dos pais
compreenderem as possibilidades que os filhos tém na sociedade, e que possuem um papel
crucial no processo de estimulacdo e de desenvolvimento do jovem com SD, visto que as
informacdes recebidas, a intervencdo e a prevencdo, nos primeiros anos de vida, séo
fundamentais para o seu desenvolvimento. Desde cedo, a crianga deve ter a oportunidade de
participar dos mesmos cenarios de desenvolvimento que os seus pares. A conquista da
independéncia e da autonomia para a pessoa com SD é uma transicdo muito importante e
fundamental. No entanto, para estes jovens, esse processo ainda € mais, em funcdo das
barreiras que a sociedade ou a propria familia imp6em, face a sua problematica.

Esses estudos, realizados a partir da revisdo de literatura, foram de suma importancia
para o desenvolvimento da pesquisa empirica sobre a perspectiva dos pais e filhos sobre a
autonomia do jovem com Sindrome de Down. Nesse estudo, foi possivel perceber que os pais
de filhos com Sindrome de Down necessitam de um olhar atento dos profissionais que estdo a
sua volta, a partir de uma escuta atenta das suas vivéncias, bem como orientacdes sobre a
importancia de estimular a autonomia do jovem com SD. Com relagdo ao jovem com SD, foi
possivel perceber que, mesmo n&do entendendo a sua condigdo genética, e 0 que venha a ser de
fato autonomia, eles demonstram o desejo de terem uma vida como qualquer outro jovem, que
estuda, namora, trabalha, e sai de casa sozinho.

H& uma incoeréncia sobre a ideia de que as pessoas com SD tenham deficiéncia
psiquica ou mental, no sentido estrito, uma vez que suas caréncias sao cognitivas e nao
afetivas. Portanto, é mais apropriado afirmar que sua incapacidade é intelectual, e néo
extensiva a toda a riqueza inerente a complexidade da psique ou da mente humana.

Nesse sentido, é importante levar em consideracdo os efeitos causados pelo dano
organico da sindrome na constitui¢cdo do individuo, porém, isso ndo impede o surgimento do

sujeito do desejo. Pensar a juventude de uma pessoa com Sindrome de Down &, antes de tudo,
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pensar a juventude de um sujeito de acordo com suas necessidades. Por isso, se faz necessario
enxergar e escutar esse sujeito para além de sua condicdo genética, levando em consideracédo a
sua constituicao psiquica.

Com base nos resultados apresentados, espera-se contribuir com a conscientizacao
sobre a importancia de que haja programas que trabalnem com os jovens com SD e suas
familias, no sentido de evidenciar as capacidades que a pessoa com SD possui, mas que
necessitam de estimulo, desde a mais tenra idade. Espera-se, também, enfatizar a importancia
de que esses jovens tenham um espaco de escuta e fala, sobre diferentes assuntos — como
familia, escola, sexualidade, relacionamentos e mercado de trabalho etc. —, para que eles
possam, cada vez mais, ter consciéncia da sua condi¢ao genética, de seus direitos e deveres e,
assim, desenvolver autonomia para decidir sobre seu futuro. Tendo em vista que, tomar
decisbes com autonomia é uma marca histdrica e culturalmente constituida de dignidade
humana. E deve ser assim pensada também no que se relaciona a pessoa com deficiéncia.
Como estimular a participagdo desses jovens em espacos de convivéncia, dialogar sobre as
tematicas relativas a faixa etaria, fortalecendo uma acdo mais participativa, cidada, com
autonomia e protagonismo do individuo.

Os resultados apresentados confirmam que é possivel, ao jovem com SD, desenvolver
autonomia. E, rompendo com o ciclo da invisibilidade social, e no convivio do dia a dia, que
0 jovem com deficiéncia exerce seu direito de ter voz, de participar de atividades, e das
relacBes que estabelecem nas diferentes esferas sociais. Nesse sentido, é de fundamental
importancia a implementacéo de politicas publicas voltadas para o jovem com SD.

Também ¢é possivel acrescentar, a importancia das universidades na promocéo de
atividades de formacao, por meio de projetos que associem pesquisa e extensao, promovendo
capacitacdo para profissionais e familias, na conscientizagdo das reais dificuldades e
potencialidades dos jovens com SD. Da mesma forma, se fazem importantes, as acdes dos
programas e associacfes que atendem pessoas com SD, na promog¢do da autonomia, assim
como a importancia do registro sistematico dessas acdes para a area cientifica.

Este estudo é apenas um grdo de areia no universo de possiblidades de conhecimento

acerca do jovem com Sindrome de Down.
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APENDICES
(APENDICE A)
TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé estd sendo convidado(a) para participar da Pesquisa sob o titulo A autonomia dos
jovens com Sindrome de Down: o papel dos pais. Seu responsavel permitiu que vocé
participasse. Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser e ndo terd nenhum
problema se desistir. Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com
a pesquisadora responsavel Luciana Novais de Oliveira Brito, no telefone: (62) 98427-0348
ligacGes a cobrar (se necessarias) ou através do e-mail lucianaapsi@yahoo.com.br, e também
no endereco: Rua 262 qd 116-a Lt 26 Setor Universitario. Em caso de duvida sobre a ética
aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da PUC Goias, telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, St.
Universitario, Goiania/GO. Funcionamento: das 8 as 12 horas e das 13 as 17 horas, de
segunda a sexta-feira. O CEP é uma instancia vinculada & Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP) que, por sua vez, é subordinado ao Ministério da Satde (MS). O CEP ¢
responsavel por realizar a analise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que
segue os principios estabelecidos pelas resolucdes, normativas e complementares.

Esta pesquisa tem como objetivo compreender os desafios que o jovem com Sindrome de
Down enfrenta para adquirir autonomia e o papel dos pais nesse processo. Se vocé quiser
participar, a presente pesquisa serd conduzida no Projeto Alfadown, desenvolvido pelo
Programa de Referéncia a Inclusdo Social (PRIS). Os encontros terdo a duracao de 1 hora e
ird acontecer em uma sala reservada, apropriada e adequada para sua realizacdo. Sera
agendado um horario para a aplicacdo da entrevista, na sala 113, situada na area VI, primeiro
andar, da Pontificia Universidade Catdlica de Goias, situada na Avenida Universitaria, n° 1
440, Setor Universitario, Goiania-Go, CEP: 74 605-010. A entrevista sera gravada na integra
e transcrita, posteriormente. O material de gravacdo sera guardado sob a responsabilidade da
pesquisadora, preservando o sigilo, anonimato e confidencialidade do participante. Os riscos
que vocé tera ao participar do estudo sdo minimos, dentre os quais, vocé podera ter
desconforto ou constrangimento ao responder alguma pergunta que lhe possa trazer alguma
alteracdo emocional. Se vocé sentir qualquer desconforto, é assegurada assisténcia imediata e
integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer
natureza para dirimir possiveis intercorréncias, em consequéncia de sua participacdo na

pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua participagdo, o local da entrevista garantira
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sua privacidade e sigilo, vocé tera a total liberdade de se recusar a responder questdes que Ihe
causem desconforto emocional e/ou constrangimento. Ainda poderd retirar o seu
consentimento de participar da pesquisa em qualquer momento, e, caso vocé decida fazer isso,
ndo sofrerd nenhuma penalidade e ndo terd nenhum prejuizo a alguma assisténcia a vocé,
como também suas informacdes serdo mantidas em total sigilo. Em todos os casos, lhe é
garantida assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios,
decorrentes de sua participacdo na pesquisa. Caso aconteca algo de errado, vocé recebera
assisténcia total e sem custo. Este estudo tem como beneficio contribuir para uma melhor
compreensdo sobre os desafios que o jovem com Sindrome de Down enfrenta para adquirir
autonomia e o papel da familia nesse processo, possibilitando a capacitacdo de pais e
profissionais envolvidos com esta tematica, assim como estudantes de graduacdo e pOs-
graduacdo da regido Centro-Oeste, em especial, do Estado de Goids. Ndo ha necessidade de
identificacdo, ficando assegurados o sigilo e a privacidade. Caso vocé se sinta desconfortavel
por qualquer motivo, poderemos interromper a entrevista a qualquer momento e esta deciséo
ndo produzird qualquer penalizacdo ou prejuizo. Vocé podera solicitar a retirada de seus
dados coletados na pesquisa a qualquer momento, deixando de participar deste estudo, sem
prejuizo. Os dados coletados serdo guardados por, no minimo 5 anos e, apds esse periodo
serdo incinerados. Se vocé sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participagdo na
pesquisa, previsto ou ndo no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a
indenizacdo. Vocé ndo recebera nenhum tipo de compensacao financeira por sua participacdo
neste estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo este sera ressarcido pelo
pesquisador responsavel. Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo vocé terd acesso ao
pesquisador responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais duvidas. Os
resultados da pesquisa serdo divulgados, mas ndo daremos o seu nome aos outros. Qualquer
duvida que voce tiver, pode me perguntar quando quiser.

Eu, , aceito participar da

pesquisa. Entendi que posso desistir de participar a qualquer momento e que isto ndo terad
nenhum problema. Os pesquisadores tiraram minhas ddvidas e conversaram com 0S meus
responsaveis.

Goiania, de de 2021.

Assinatura do menor participante

Assinatura do pesquisador
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(APENDICE B)
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AOS PAIS

O seu(sua) filho(a) estd sendo convidado(a) a participar, como voluntéario(a), do Projeto de
Pesquisa, sob o titulo A autonomia dos jovens com Sindrome de Down: o papel dos pais.
Meu nome é Luciana Novais de Oliveira Brito, sou a pesquisadora responsavel, doutoranda
em Psicologia. Apos receber os esclarecimentos e as informacdes a seguir, no caso de aceitar
que seu(sua) filho(a) faca parte do estudo, este documento devera ser assinado em duas vias e
em todas as paginas, sendo, a primeira via, de guarda e confidencialidade do Pesquisador
responsavel, e a segunda via ficard sob sua responsabilidade, para quaisquer fins. Em caso de
duvida sobre a pesquisa, vocé poderd entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Luciana Novais de Oliveira Brito, no telefone: (62) 98427-0348, ligagbes a cobrar (se
necessarias) ou através do e-mail lucianaapsi@yahoo.com.br, e também no endereco: Rua
262 qd 116-a Lt 26 Setor Universitario. Em caso de duavida sobre a ética aplicada a pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da PUC Goiaés,
telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, St. Universitario,
Goiania/GO. Funcionamento: das 8 as 12 horas e das 13 as 17 horas, de segunda a sexta-feira.
O CEP é uma instancia vinculada & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que,
por sua vez, é subordinado ao Ministério da Saude (MS). O CEP ¢ responsavel por realizar a
analise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue 0s principios
estabelecidos pelas resolucGes, normativas e complementares.

Pesquisadores: Luciana Novais de Oliveira Brito e Fabio Jesus Miranda. O motivo
que nos leva a propor essa pesquisa é contribuir para uma melhor participacdo dos pais no
processo de inclusdo social dos filhos com Sindrome de Down. Tem por objetivo
compreender os desafios que o jovem com Sindrome de Down enfrenta para adquirir
autonomia e o papel dos pais nesse processo. O procedimento de coleta de dados sera através
de entrevista semiestruturada com duracdo de aproximadamente 1 hora e serd realizada no
Projeto Alfadown da PUC-Goids. A entrevista serd gravada na integra e transcrita,
posteriormente. O material de gravacdo sera guardado sob a responsabilidade da
pesquisadora, preservando o sigilo, anonimato e confidencialidade do participante. Para
tanto, gostaria de contar com a colaboragéo do seu(sua) filho(a), neste estudo. Ao concordar
gue seu(sua) filho(a) participe desta pesquisa, vocé estara ciente de que:

Riscos: Os riscos da participacdo do seu(sua) filho(a) serdo minimos, dentre os quais,

podera ter desconforto ou constrangimento ao responder alguma pergunta que Ihe possa trazer
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alguma alteracdo emocional. Se seu(sua) filho(a) tiver qualquer desconforto, é assegurada
assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou
tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis intercorréncias, em consequéncia de sua
participacdo na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos da participacdo seu(sua) filho(a), o
local da entrevista garantird sua privacidade e sigilo, também vocé tera a total liberdade de se
recusar a responder questdes que Ihe causem desconforto emocional e/ou constrangimento.
Ainda podera retirar o seu consentimento de seu(sua) filho(a) participar da pesquisa em
qualquer momento, e caso vocé decida fazer isso, ndo sofrerd nenhuma penalidade e nédo tera
nenhum prejuizo, como também, suas informagdes serdo mantidas em total sigilo. Em todos
os casos, Ihe é garantida a assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos,
imediatos ou tardios, decorrentes de sua participacdo na pesquisa.

Beneficios:Os beneficios referentes a pesquisa sera contribuir para uma melhor
compreensdo sobre os desafios que o jovem com Sindrome de Down enfrenta para adquirir
autonomia e o papel dos pais nesse processo, possibilitando a capacitacdo de pais e
profissionais envolvidos com esta tematica, assim como estudantes de graduacdo e pos-
graduacdo da regido Centro-Oeste, em especial, do Estado de Goids. Ndo ha necessidade de
identificacdo, ficando assegurados o sigilo e a privacidade. Caso seu(sua) filho(a) se sinta
desconfortavel, por qualquer motivo, poderemos interromper a entrevista a qualquer momento
e esta decisdo ndo produzira qualquer penalizacdo ou prejuizo. VVocé poderéd solicitar a
retirada dos dados coletados na pesquisa a qualquer momento, deixando a participacdo de
seu(sua) filho(a) neste estudo, sem prejuizo. Os dados coletados serdo guardados por, no
minimo 5 anos e, apos esse periodo serdo incinerados. Se seu(sua) filho(a) sofrer qualquer
tipo de dano resultante da participacdo na pesquisa, previsto ou ndo no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, teré direito a indenizacéo. Seu(sua) filho(a) ndo recebera
nenhum tipo de compensagdo financeira pela participagdo neste estudo, mas caso tenha algum
gasto decorrente do mesmo este serd ressarcido pelo pesquisador responsavel.
Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo vocé e seu(sua) filho(a) terdo acesso ao
pesquisador responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais davidas.

Ao término do estudo, sera realizada uma devolutiva com o (a) senhor(a) e seu(sua)
filho(a), a fim de Ihe apresentar os dados alcangados na pesquisa, no qual tera total acesso aos
resultados da pesquisa. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas a
identidade seu(sua) filho(a) ndo serad divulgada, sendo guardada em sigilo. Todos os dados
que permitam a identificacdo pessoal serdo mantidos em sigilo profissional e cientifico.

Sendo-lhe garantido que todos os resultados obtidos serdo utilizados somente para estudos
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cientificos e ndo irdo prejudicar qualquer tratamento que o participante esteja sendo
submetido(a).

Declaracéo do Pesquisador

O pesquisador responsavel por este estudo e sua equipe de pesquisa declaram que cumprirdo
com todas as informacg6es acima; que vocé tera acesso, se necessario, a assisténcia integral e
gratuita por danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios devido a sua participacao
neste estudo; que toda informacdo serd absolutamente confidencial e sigilosa; que sua
desisténcia em participar deste estudo ndo lhe trara quaisquer penalizacbes; que sera
devidamente ressarcido, em caso de custos para participar desta pesquisa; e que acatardo

decisOes judiciais que possam suceder.

Declaracéo do Participante

Eu, , abaixo

assinado, discuti com a Profa. Luciana Novais de Oliveira e/ou sua equipe sobre a minha
decisdo em participar como voluntario(a) do estudo: A autonomia dos jovens com Sindrome
de Down: o papel dos pais. Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, 0s
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia integral e gratuita por danos diretos,
imediatos ou tardios, quando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste
estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo,

sem penalidade, prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, _2021.

Assinatura do responsavel pelo participante

Assinatura do pesquisador
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(APENDICE C)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esté sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), do Projeto de Pesquisa, sob
o titulo A autonomia dos jovens com Sindrome de Down: o papel dos pais. Meu nome é
Luciana Novais de Oliveira Brito, sou a pesquisadora responsavel, doutoranda em Psicologia.
Apds receber os esclarecimentos e as informacdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do
estudo, este documento devera ser assinado em duas vias e em todas as paginas, sendo, a
primeira via, de guarda e confidencialidade do Pesquisador responsavel, e a segunda via ficara
sob sua responsabilidade, para quaisquer fins. Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé
podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel Luciana Novais de Oliveira Brito,
no telefone: (62) 98427-0348, ligacGes a cobrar (se necessarias) ou através do e-mail
lucianaapsi@yahoo.com.br, e no enderego: Rua 262 que 116-a Let 26 Setor Universitario. Em
caso de duvida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da PUC-Goiés, telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida
Universitaria, N° 1069, St. Universitario, Goiania/GO. Funcionamento: das 8 as 12 horas e
das 13 as 17 horas, de segunda a sexta-feira. O CEP é uma instancia vinculada a Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que por sua vez é subordinado ao Ministério da
Saude (MS). O CEP é responsavel por realizar a analise ética de projetos de pesquisa, sendo
aprovado aquele que segue o0s principios estabelecidos pelas resolu¢bes, normativas e
complementares.

Pesquisadores: Luciana Novais de Oliveira Brito e Fabio Jesus Miranda. O motivo
que nos leva a propor essa pesquisa € contribuir para uma melhor participacdo dos pais no
processo de inclusdo social dos filhos com Sindrome de Down. Tem por objetivo
compreender os desafios que o jovem com Sindrome de Down enfrenta para adquirir
autonomia e o papel dos pais nesse processo. O procedimento de coleta de dados sera através
de entrevista semiestruturada com duracdo de aproximadamente 1 hora e sera realizada no
Projeto Alfado da PUC-Goids. A entrevista serd gravada na integra e transcrita,
posteriormente. O material de gravacdo serd guardado sob a responsabilidade da
pesquisadora, preservando o sigilo, anonimato e confidencialidade do participante. Para tanto,
gostaria de contar com a sua colaboracdo neste estudo. Ao concordar em participar desta
pesquisa voceé estara ciente de que:

Riscos: Os riscos de sua participacdo serdo minimos, entre 0s quais vocé podera ter

desconforto ou constrangimento ao responder alguma pergunta que lhe possa trazer alguma
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alteracdo emocional. Se vocé sentir qualquer desconforto, é assegurada assisténcia imediata e
integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer
natureza para dirimir possiveis intercorréncias, em consequéncia de sua participacdo na
pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua participacdo, o local da entrevista garantird
sua privacidade e sigilo, também vocé terd a total liberdade de se recusar a responder questdes
que Ihe causem desconforto emocional e/ou constrangimento. Ainda poderd retirar o seu
consentimento de participar da pesquisa em gqualquer momento, e caso vocé decida fazer isso,
ndo sofrerd nenhuma penalidade e ndo terd nenhum prejuizo a alguma assisténcia a vocé,
como também suas informagdes serdo mantidas em total sigilo. Em todos os casos, Ihe é
garantida a assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios,
decorrentes de sua participacdo na pesquisa.

Beneficios:Os beneficios referentes a pesquisa sera contribuir para uma melhor
compreensdo sobre os desafios que o jovem com Sindrome de Down enfrenta para adquirir
autonomia e o papel dos pais nesse processo, possibilitando a capacitacdo de pais e
profissionais envolvidos com esta tematica, assim como estudantes de graduacdo e pos-
graduacdo da regido Centro-Oeste, em especial, do Estado de Goiads. Ndo ha necessidade de
identificacdo, ficando assegurados o sigilo e a privacidade. Caso vocé se sinta desconfortavel
por qualquer motivo, poderemos interromper a entrevista a qualquer momento e esta deciséo
ndo produzird qualquer penalizacdo ou prejuizo. Vocé podera solicitar a retirada de seus
dados coletados na pesquisa a qualquer momento, deixando de participar deste estudo, sem
prejuizo. Os dados coletados serdo guardados por, no minimo 5 anos e, apds esse periodo
serdo incinerados. Se vocé sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participagdo na
pesquisa, previsto ou ndo no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a
indenizacdo. VVocé ndo receberd nenhum tipo de compensacao financeira por sua participagdo
neste estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo, este sera ressarcido pelo
pesquisador responsavel. Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo, vocé terd acesso ao
pesquisador responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais duvidas.

Ao término do estudo, sera realizada uma devolutiva com o (a) senhor(a), a fim de lhe
apresentar os dados alcancados na pesquisa, no qual tera total acesso aos resultados da
pesquisa. Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas a sua identidade néo
sera divulgada, sendo guardada em sigilo. Todos os dados que permitam a identificacao
pessoal serdo mantidos em sigilo profissional e cientifico. Sendo-lhe garantido que todos os
resultados obtidos serdo utilizados somente para estudos cientificos e ndo irdo prejudicar

qualquer tratamento que o participante esteja sendo submetido(a).
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Declaracéo do Pesquisador

O pesquisador responsavel por este estudo e sua equipe de pesquisa declara que cumprirdo
com todas as informagGes acima; que vocé tera acesso, se necessario, a assisténcia integral e
gratuita por danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios devido a sua participacao
neste estudo; que toda informacdo sera absolutamente confidencial e sigilosa; que sua
desisténcia em participar deste estudo ndo lhe trara quaisquer penalizaces; que sera
devidamente ressarcido em caso de custos para participar desta pesquisa; e que acatardo

decisOes judiciais que possam suceder.

Declaracéo do Participante

Eu, ,

abaixo assinado, discuti com a Profa. Luciana Novais de Oliveira e/ou sua equipe sobre a

minha decisdo em participar como voluntério (a) do estudo: A autonomia dos jovens com
Sindrome de Down: o papel dos pais. Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do
estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia integral e gratuita por danos diretos,
imediatos ou tardios, quando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste
estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo,

sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, 2021

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador
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(APENDICE D)

Roteiro de Entrevista aos Pais

Identificacéo:

Nome:

Data de nascimento: /[ Idade: anos

Nome do(a) filho(a) com Sindrome de Down:

Estado civil atual: () casado () separado ( ) divorciado ( ) solteiro ( ) amasiado ( ) hamora

Tem outros filhos? ()sim ( )ndo Quantos:

Escolaridade:

Profissao:

I- Informacdes sobre a condicéo do filho:

1) Quando e como foi receber o diagndéstico de que seu filho tinha a Sindrome de Down?
2) Onde/Com quem vocé buscou ajuda/apoio?

3) Como vocé descreve seu (sua) filho (a)?

4) Como é sua relacdo com ele (ela)?

5) Como é arelacdo dele com os outros membros da familia?

6) Ele faz acompanhamento como algum profissional com algum profissional?

I1. Escola

7) Seu filho(a) esta matriculado em escola regular ou ja esteve?
8) Como ¢ a vivéncia dele no ambiente escolar?

9) Ele participa das mesmas atividades dos outros alunos?

10) Esta alfabetizado(a) sabe ler e escrever?

11) Quais séo os maiores desafios encontrados na escola? Como vocé lida com isso?

I11. Atividades diarias

12) Seu filho (a) se alimenta sozinho?

13) Ele Toma banho e se veste sem ajuda?
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14) Faz a higiene pessoal sozinho?

15) Auxilia na limpeza da casa?

16) Sabe cozinhar? O que costuma cozinhar?
17) Realiza pequenas compras?

18) Sabe usar o dinheiro?

19) Usa celular e computador?

20) Tem redes sociais? Como utiliza?

IVV. Sociabilidade

21) Participa de alguma atividade em grupo?
22) Faz amigos com facilidade?

23) Tem amigos sem a sindrome?

24) Sai s0zinho?

25) Como € seu lazer?

V. Sexualidade

26) Tem namorada(0)?
27) Ele ja apresentou alguma curiosidade sexual?
28) Vocé conversa sobre sexualidade com ele(ela)?

29) Como vocé analisa o futuro dele com relacéo a esse aspecto?

V1. Aspecto Profissional

30) Ele trabalha? Se néo, ele gostaria de trabalhar?

31) Gostaria que tivesse uma profissédo? Qual?

VI1I- Autonomia

32) O que é autonomia para VOCEé?

33) Como vocé avalia a autonomia do(a) seu (sua) filho?

34) Vocé encontra alguma dificuldade na estimulacdo da autonomia do(a) seu (sua) filho?
Quais?

35) Seu filho tem consciéncia da idade que tem?
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VIl - Parentalidade

36) Como voceé reage quando o (a) seu (sua) filho (a) apresenta alguma dificuldade em
realizar uma tarefa diaria?
37) Qual dificuldade vocé encontra na conduta com seu(sua) filho(a)?

38) Como voceé avalia a sua atuacdo enquanto pai/mée?

VI11- Complemento:

39) Vocé gostaria de acrescentar algo?



(APENDICE E)

Roteiro de Entrevista aos Jovens com Sindrome de Down
Identificacéo:

Nome:

Data de nascimento:_ /[ Idade: anos

Escolaridade:

Profissao:

| - Autopercepcao

1) Vocé é uma crianga, adolescente ou adulto?

2) Quais sdo as suas caracteristicas? Como voceé é?
3) O que uma pessoa da sua idade faz?

4) Vocé tem Sindrome de Down?

5) O que é a Sindrome de Down?

6) Como € para vocé ter Sindrome de Down? (Caso a resposta anterior seja sim)

7) Vocé ja sofreu algum preconceito? Como foi?

I1- Familia

1) Vocé mora com quem?

2) Como e sua relacdo com sua familia?

111 — Escola

3) Voce estuda ou ja estudou? Em qual escola?
4) Quais atividades vocé realiza na escola?
5) Vocé gosta do ambiente da sua escola?

6) Tem alguma dificuldade ou algo que vocé nao gosta na escola?

IV - Atividades diarias

7) Vocé alimenta sozinho?

106
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8) Toma banho e se veste sem ajuda?

9) Faz a higiene pessoal sozinho?

10) Auxilia na limpeza da casa?

11) Sabe cozinhar? O que costuma cozinhar?
12) Realiza pequenas compras?

13) Sabe usar o dinheiro?

14) Usa celular e computador?

15) Tem redes sociais? Como utiliza?

V - Sociabilidade

16) Participa de alguma atividade em grupo?

17) Tem muitos amigos? O que fazem juntos?

18) Tem amigos sem a sindrome?

19) Sai sozinho? Se ndo, gostaria de sair?

20) O que mais gosta de fazer?

21) O que as pessoas fazem que te deixa muito feliz?

22) O que as pessoas fazem que te deixa muito triste?

VI - Sexualidade

23) O que é namorar?

24) Vocé namora? Se sim, com quem? Se ndo, gostaria?
25) Vocé pretende casar e ter filhos? Como seria?

26) Vocé sabe o que ¢ sexualidade?

VI1I - Aspecto Profissional

27) Vocé trabalha? Se ndo, gostaria de trabalhar?

28) Qual profisséo deseja seguir?

VIII - Autonomia

29) O que é autonomia para vocé?

30) Vocé conhece sobre seus direitos e deveres? Quais sao?
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31) Vocé sai sozinho? Se ndo, tem vontade de sair? Pra onde?
32) O que vocé gostaria de fazer que seus pais ndo deixam?

VX - Complemento:

33) Vocé gostaria de acrescentar algo?



