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PERCEPCAO DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN E DE SUAS FAMILIAS
EM RELACAO AO PROCESSO DE INCLUSAO NO MERCADO DE TRABALHO

Resumo: A Sindrome de Down (SD) é uma condicao genética que esta relacionada a dificuldades na comunicacéo,
alteracGes comportamentais, motoras e cognitivas. Apesar do direito ao trabalho determinado por lei, a pessoa com
SD ainda enfrenta, hoje, diversos entraves para a sua plena inclusdo no mercado de trabalho. Dessa forma, o
presente estudo teve como objetivo descrever a percepcao de pessoas com SD e de suas familias em relacéo ao
processo de inclusdo no mercado de trabalho, em um municipio de médio porte do Vale do Taquari/RS. A
metodologia consistiu em estudo exploratorio e qualitativo, envolvendo a realizagcdo de entrevistas com trés
individuos adultos com SD e suas familias. Dentre os principais assuntos trazidos, destacam-se os desafios para a
incluséo escolar e posterior inclusdo no mercado de trabalho. Os relatos demonstram o desconhecimento acerca
da pessoa com SD e de suas potencialidades, ao revelar situagdes discriminatorias vivenciadas, principalmente no
ambiente escolar e trabalhista. O trabalho também foi apontado pelos participantes como elemento significativo
para a autonomia da pessoa com SD, proporcionando um espaco de convivéncia e de estimulo a sua iniciativa de
diversas formas. Ainda, afirma-se a importancia do apoio das Associa¢des de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) na incluséo escolar e trabalhista. As relagdes familiares e sociais também se mostram importantes nesse
processo. Destaca-se a necessidade de elaborar politicas publicas, possibilitando a inclusdo escolar e no mercado
de trabalho de forma efetiva, superando os estigmas em torno da deficiéncia e proporcionando os direitos da Pessoa
com Deficiéncia (PcD).

Palavras-chave: sindrome de Down; mercado de trabalho; emprego; inclusdo.

PERCEPTION OF PEOPLE WITH DOWN SYNDROME AND THEIR FAMILIES
ABOUT THE PROCESS OF WORK INCLUSION

Abstract: Down syndrome (DS) is a genetic condition related to communication difficulties, and also behavioral,
motor and cognitive changes. Despite the right to work stated by law, people with DS still face several obstacles
to their full inclusion in the job market. Therefore, the present study aimed to describe the perception of people
with DS and their families about the process of work inclusion, in a medium-sized city in Vale do Taquari/RS.
The methodology consisted of an exploratory and qualitative study, involving interviews with three adult
individuals with DS and their families. Among the main issues raised, the challenges for school inclusion and
inclusion in the job market stand out. The reports point to the lack of knowledge about people with DS and their
potentialities, by revealing discriminatory situations experienced, mainly in school and work environments. The
work was aimed by the participants as a significant factor for the autonomy of people with DS, supplying a living
space and encouraging their initiative in many ways. Furthermore, the support from the Association of Parents and
Friends of Exceptional Children (APAE) in school and work inclusion is affirmed. Family and social relationships
are also important in the process. Finally, there is a need to develop public policies to enable the effective school
and work inclusion, overcoming stigmas over the disability and providing the rights of Disabled Persons.

Keywords: Down syndrome; work; employment; inclusion.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma condi¢do genética que ocasiona atraso no
Desenvolvimento Neuropsicomotor (DNPM), e sua principal etiologia consiste na trissomia
do cromossomo 21 (Bull, 2020). O ultimo censo do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), realizado em 2010, apontou que a populacdo brasileira com SD estaria
entre 1.900.000 e 3.800.000 pessoas. Ainda, revelou que quase 24% da populagéo brasileira
possui algum tipo de deficiéncia (Brasil, 2012). No entanto, dados divulgados pelo Ministério
da Educacgdo (MEC) em 2019 apontaram que apenas 1,1% dos vinculos formais de emprego
sdo relativos a PcD (Ministério da Educagdo, 2019).

Apesar dos baixos indices de empregabilidade, a legislacdo brasileira determina a oferta
de subsidios para a inclusdo da PcD nos postos de trabalho com o objetivo de equiparar as
oportunidades para essa populacdo. Nesse sentido, sdo de grande importancia as diretrizes
estabelecidas pelo Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, publicado em 6 de julho de 2015. O
capitulo V1 aborda os direitos das PcD no mercado de trabalho, afirmando o direito ao emprego,
em igualdade, de forma justa e favoravel a sua obtencdo. Também estabelece a igualdade de
remuneracdo e encarrega as politicas publicas de garantir as condi¢des necessarias para a
incluséo da PcD no campo de trabalho (Brasil, 2015).

Outro fator que destaca a importancia de abordar a inclusdo da pessoa com SD consiste
no aumento da sua expectativa de vida ocorrido ao longo das ultimas décadas. Enquanto a
expectativa era de apenas 12 anos na década de 1950, na década de 2000 este nimero foi
elevado a 60 anos (Graaf; Buckley; Skotko, 2017; Penrose, 1949). Portanto, torna-se necessario
identificar formas de apoio a populagdo adulta com SD, despendendo esforcos para a sua
adaptacdo e promovendo sua participacdo em diferentes meios. Dentre os ambientes que
precisam de adaptacdo, destaca-se o mercado de trabalho, de forma que o estudo em torno da
inclusdo do individuo com SD nesse meio torna-se cada vez mais relevante (Tomaszewski et
al., 2018).

Pesquisas ja foram realizadas comprovando os beneficios do trabalho para esses
sujeitos, percebendo-se uma maior independéncia para as AVD e mudangas comportamentais.
Da mesma forma, as habilidades comunicativas sdo favorecidas e cresce o seu desempenho nas
interacdes sociais (Barbosa et al., 2018; Bush; Tassé, 2017).

Ao estudar os aspectos que influenciam na incluséo da pessoa com SD, evidencia-se a
necessidade de quebra de paradigmas. Nesse contexto, é preciso dar espago a uma nova
concepcao social embasada no acolhimento das diferencas, permitindo a incluséo efetiva da
PcD (Bezerra; Vieira, 2012).



Ainda h& escassez da literatura sobre a tematica da inclusdo da pessoa com SD no
mercado de trabalho (Leite; Lorentz, 2011; Tomaszewski et al., 2018). Diante disso, 0 presente
estudo teve como objetivo descrever a percepc¢do da pessoa com SD e de sua familia em relacao
ao seu processo de inclusdo no mercado de trabalho, em um municipio de médio porte do Vale
do Taquari/RS.

2 METODOS

A presente pesquisa € classificada como exploratdria e possui abordagem qualitativa
(Chemin, 2023). Inicialmente, foi realizado contato com a coordenacéo da APAE do municipio,
que indicou que havia trés familias que atendiam aos critérios de inclusdo do estudo: a) Estar
vinculado a APAE; b) Ter 18 anos ou mais; ¢) Ter SD; d) Estar inserido no mercado de trabalho;
e) Ter a assinatura do TCLE pelo participante e por um de seus pais ou responsaveis.

A APAE efetuou o contato inicial, convidando-as a participar da pesquisa e, com a
autorizacdo das familias, forneceu os respectivos contatos a pesquisadora. Dessa maneira, foi
realizada uma entrevista com cada familia, na presenca da pessoa com SD e, ao menos, um de
seus pais ou responsaveis. As entrevistas, que tiveram uma duracdo media de 1 hora e 11
minutos, foram realizadas em um espaco silencioso e privado, garantindo o sigilo das
informacBes. No total, foram entrevistadas sete pessoas, sendo que trés tinham Sindrome de
Down e os demais eram seus familiares.

Apos as entrevistas, foi solicitado aos participantes que criassem codinomes para sua
identificacdo no trabalho. A coleta dos dados ocorreu entre 0s meses de setembro e outubro de
2023, e as entrevistas foram gravadas e transcritas no Google Docs e, depois, categorizadas
conforme a Analise de Contetdo (Bardin, 2011). Apoés, foram analisadas as categorias
emergentes, surgindo, ao todo, quatro categorias, a saber: lazer e relagdes familiares e sociais,
incluséo escolar e seus desafios para a pessoa com SD, condic¢des de saude das pessoas com
SD, e incluséo da pessoa com SD no mercado de trabalho. O trabalho foi apreciado pelo COEP
e aprovado sobre 0 CAAE 70237123.6.0000.5310.

3 RESULTADOS
Nesta secdo serdo apresentados os temas e as falas que emergiram a partir da entrevista

com os participantes. Inicialmente serdo apresentadas as familias e seus integrantes.



3.1 Apresentacao dos Entrevistados

A composicao das familias entrevistadas esta representada na Tabela 1, enquanto na

Tabela 2 sdo descritas as principais informacGes acerca das pessoas com SD.

Tabela 1 - Composicéo das familias entrevistadas

Familia 1

Familia 2

Familia 3

Pessoa com SD

Saulo (E1)

Nando (E3)

Gabriel (E6)

Membros da familia

entrevistados

Agatha (E2) - mée

Luiza (E4) - irma

Catarina (E5) - mée

Juliana (E7) - mée

Outros membros da familia | - - Pai e irma
Fonte: Da autora (2023), com base nos dados coletados na pesquisa.
Tabela 2 - Dados e principais caracteristicas das pessoas com SD
Saulo (E1) Nando (E3) Gabriel (E6)
Idade 18 anos 25 anos 19 anos
Linguagem Dificuldade em articular | Boa linguagem Dificuldade em se

a fala

comunicar através de

frases completas

Municipio em que

reside

Médio porte (mesmo
municipio da APAE)

Pequeno porte
(municipio diferente da
APAE)

Médio porte (municipio
diferente da APAE)

Escola regular

Frequentou até o
segundo ano do Ensino

Fundamental

Frequentou até o sexto
ano do Ensino

Fundamental

Frequentou até o quarto
ano do Ensino

Fundamental

Escola de educagdo

especial

Ainda frequenta

Frequentou

Ainda frequenta

Local de trabalho

Mercado

Fabrica de calcados

Mercado

Tipo de tarefa no
trabalho

Organizacao

Montagem

Organizacdo

Fonte: Da autora (2023), com base nos dados coletados na pesquisa.




A partir das entrevistas realizadas, emergiram quatro categorias de estudo, sendo elas:
lazer e relagdes familiares e sociais; desafios da inclusdo escolar para a pessoa com SD;
condicdes de salde das pessoas com SD; inclusdo da pessoa com SD no mercado de trabalho.
A seguir serdo apresentados, ordenadamente, os contetidos abordados nas entrevistas, bem

como as falas mais relevantes de cada participante.

3.2 Categoria 1: Lazer e relacfes familiares e sociais

Inicialmente, os participantes foram instigados a falar sobre suas relacGes sociais, tanto
na familia quanto em outros ambientes. As falas revelaram um vinculo forte entre 0s membros
das familias. Agatha (E2), da primeira familia, relatou que o pai de Saulo (E1) ndo possui
contato com a familia e que ela tem um namorado, que convive com eles. Na segunda familia,
foi expressa uma relacdo de cuidado matuo entre os entrevistados.

Nando (E3) demonstra preocupacao ao relatar um episddio de queda da mée, e Luiza
(E4), sua irma, complementou seu relato: “Ele esta bem impressionado. Porque estava so ele
e a mde, dai a mde caiu e ele que teve que socorrer.” Diante disso, a mae falou ao filho: “Mas
conta: o que tu é da mae? Tu ndo é meu cuidador?”, ao qual ele assentiu.

Luiza (E4) também conta que veio morar com a familia ha poucas semanas e revelou
que ja havia morado provisoriamente com eles em outros momentos, devido ao falecimento do
pai, quando o irmdo comecou a apresentar sintomas depressivos: “A gente comegou a notar,
ele dizia que queria ir no caixdo com o pai, [...] que ele queria morrer e ir parao céu [...] a
gente comegou a ficar preocupado.”

Apos, falando sobre as rotinas das pessoas com SD, os entrevistados das familias 1 e 3
mostraram ter muitas semelhancas. Ambos trabalham pela manha e frequentam a APAE no
turno da tarde, e a noite retornam para casa. Sobre isso, Agatha (E2) explica que o filho costuma
chegar em casa antes dela: “Dai entdo, agora, eu deixo um controle e uma chave com ele. Dai
ele abre o portéo, ele entra, fica dentro de casa. Se ele se lembra, ele d4 comida para os
cachorros ou ele vai tomar banho até eu chegar.” Além disso, conta que trabalha pela manha
aos finais de semana e que o filho fica em casa fazendo suas tarefas.

Ja na segunda familia, Luiza (E4) relatou que o irmédo trabalha durante todo dia e volta
para casa a noite. Com a ajuda da mée, Nando (E3) disse que, ao chegar em casa, toma banho,
janta e assiste televisao junto com a mae e a irma.

Juliana (E7) também contou que seu filho frequenta aulas para sua alfabetizagdo, de
forma particular. No entanto, expressa preocupacdo com o filho pelo fato de ele ndo realizar

outras atividades durante a semana, como atividades esportivas:



“Porque o que eu gostaria muito que ele fizesse era alguma... que ele estava fazendo ano passado, que estava
dando mais tempo, era uma academia. (...) E ele néo esti conseguindo. Realmente, ndo sobra tempo para isso.”
(Juliana, E7)

Como Gabriel (E6) ja possui 19 anos, podera frequentar a escola de educacao especial
da APAE somente até dezembro deste ano, visto que, a partir dos 20 anos de idade, podera
frequentar a APAE somente para participar de grupos de convivéncia. dessa forma, no ano
seguinte, Juliana (E7) disse que pretende incentivar que o filho realize alguma nova atividade
em sua rotina.

Em seguida, os participantes foram questionados sobre as atividades de lazer preferidas
pela pessoa com SD. Os entrevistados revelaram interesses variados, mas a musica foi um
elemento comum para todos. Saulo (E1) revelou que gosta de tocar violdo, enquanto Nando
(E3) afirmou que sua atividade preferida € trabalhar, mas que também gosta de assistir
programas de televisdo e ouvir musica. Luiza (E4) acrescentou que ele também sabe tocar
teclado e gosta de ficar dentro de casa. Juliana (E7) disse que seu filho gosta de passar o tempo
em jogos interativos de videogame, como jogos de danca. Saulo (E1) também afirmou que gosta
de participar do grupo de danca da APAE e Nando (E3), que ndo frequenta mais a APAE,
comentou que participava do grupo e que gostava muito.

Ainda, Saulo (E1) e Gabriel (E6) afirmaram que gostam muito de jogar futebol, e Saulo
(E1) também disse que gosta de visitar parques e pracas e, também, sair para comer. Outro
elemento comum apresentado pelas familias refere-se a necessidade de estimular atividades
mais adequadas a idade da pessoa com SD, a exemplo do relato de Agatha (E2), que incentiva

o filho a ter mais iniciativa no didlogo quando vao até locais publicos:

“E que, agora, ele estd puxando mais para a adolescéncia, por causa da fungdo do servico. Entdo ndo tdo infancia,
mais ficar sentado junto com nds, tentando puxar, também, a questdo do conversar mais. Entdo assim, a gente
senta, toma chimarrdo, aquela coisa, e a gente fala do dia-a-dia. ” (Agatha, E2)

De forma semelhante, Juliana (E7) relata o quanto o filho gosta de brinquedos infantis
e fala sobre seu incentivo ao processo de amadurecimento.

Nenhum dos entrevistados relatou problemas na socializacdo da pessoa com SD,
havendo, também, um bom relacionamento com os colegas de trabalho. Na entrevista com a
segunda familia, Luiza (E4) relatou que o irmdo também gosta muito de conviver com outras
pessoas: “Ele quer trabalhar, ele quer estar inserido. [...] Convivendo com outras pessoas, é

’

disso que ele gosta.’
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De maneira geral, as falas apresentadas permitiram entender que as pessoas com SD
costumam ter boas relagdes com suas familias, e que, por vezes, exercem um papel importante
de cuidador dentro da familia, a exemplo do relatado pela familia de Nando (E3). Além disso,
observa-se, diante das falas das maes, o seu protagonismo enquanto cuidadoras, especialmente
para garantir o processo de adultizacdo, incentivando os filhos e os fazendo engajar em
atividades consideradas “adultas”, que estimulem a socializagdo com pessoas com idade
cronoldgica semelhante ou préxima a deles. Portanto, percebe-se na fala das entrevistadas um
desejo de evitar a infantilizacdo da pessoa com SD, de forma que seus filhos sejam
credibilizados como adultos e sejam tratados socialmente da maneira adequada.

Igualmente, nota-se o protagonismo das mées no processo de independéncia dos filhos,
os encarregando de tarefas e responsabilidades que eles consigam cumprir, para que, também,

se sintam participantes da relacdo familiar e do cuidado com a casa.

3.3 Categoria 2: Desafios da incluséo escolar para a pessoa com SD

A segunda categoria teve como objetivo tracar a trajetoria escolar da pessoa com SD,
entendendo os espacos percorridos, como a APAE e a escola regular. Vale ressaltar que as
pessoas com SD entrevistadas ndo foram alfabetizadas.

Ao contar sua historia, Agatha (E2) relatou que o filho estd frequentando a escola de
educacéo especial da APAE. Ela comentou sobre os assuntos abordados na escola, dizendo que
os alunos aprendem sobre coisas da vida cotidiana, como organizacéo e horarios. Sobre isso,

ela afirmou:

“Como eles jd estdo maiores, [...] eles ndo tém uma ‘educagdo’. Eles estdo mais ensinando sobre a vida cotidiana:
atravessar a rua, horarios. [...] Agora eles estdo controlando as horas, sobre arrumar a cama, dobrar as roupas.
[...] Pratico, coisas para a vida, porque assim eles ja ndo tém. Porque como é um grupo que tem [...] algumas
deficiéncias que ndo tem como aprender o normal, o abecedario ou coisas assim, entdo elas ndo ensinam tanto
isso.” (Agatha, E3)

Ainda, Agatha (E3) contou que o filho frequentou a escola regular até o terceiro ano do
ensino fundamental e que um dos motivos para a transi¢do foi a troca da professora, referindo
gue a professora nova néo tinha a paciéncia e vontade de ensinar necessarias para alfabetizar o

seu filho:

“A primeira, segunda série, a professora puxava bastante. Ela ensinava, ela ajudava, sabe? Ele estava se
alfabetizando. Mas dai, quando ele foi para a terceira série, que [...] dai trocou a professora, ela ja néo tinha
mais a mesma paciéncia, ndo tinha mais a mesma vontade de ensinar. Ai, a gente teve que tirar, que dai ndo dava
mais.” (Agatha, E3)



11

A mée relatou que, em meio a essa situacédo, a professora ndo indicava limites para a
turma e, na sua percepcao, até incentivava a agressividade entre as criancas, e que isso fez com
que seu filho sofresse violéncia pelos colegas: “A professora meio que instigava os outros a
bater, e ai ele teve crises de regurgitacdo para as criancas nao baterem. Entéo assim, foi bem
dificil.” Diante disso, percebe-se que a permanéncia de Saulo (E1) nesse ambiente corroborava
para a piora de sua propria salde.

Em contrapartida, Agatha (E3) contou que, frequentando a APAE, seu filho tem um
bom convivio com os colegas e que, mesmo havendo colegas mais agressivos, ele costuma ser
tranquilo. Ela comenta que sempre dizia ao filho para n&o brigar na escola.

A segunda familia também expés situacGes dificeis no periodo escolar. Luiza (E4) disse
que, quando o irmdo era crianca, ele frequentou a creche. Porém, conforme relato da mae
Catarina (E5), uma vizinha a criticava muito pela ideia de matricular o filho, mas ela ndo
desistiu pois recebeu incentivo dos profissionais de saude da APAE, que acompanhavam o seu
filho.

Luiza (E5) também relatou que a diretora da creche na qual tentaram a vaga tinha receio
em aceitar a entrada de uma crianca deficiente na turma: “Porque a prépria diretora tinha um
preconceito em aceitar uma crianca deficiente e achava que era uma crianga agressiva, que
iria estar batendo.” Durante o periodo de espera pela vaga, ela conta que outras familias, que
inscreveram seus filhos depois deles, estavam conseguindo vagas: “Como era bairro ali, a mae
conhecia muitas mulheres, outras maes que se inscreveram depois [...] e os filhos delas ja
estavam ganhando vaga antes.”

Ela diz que, diante disso, a mée questionou a escola e a propria prefeitura da cidade,
porém, ndo receberam a ajuda que precisavam. Sobre isso, Catarina (E5) relatou que sua irma,
advogada, auxiliou a familia e conseguiram a vaga na creche: “Se ndo fosse a minha irma
advogada, ele nunca ia ganhar.” Luiza (E4) também contou que a diretora, ao final do ano
letivo, falou o seguinte para a familia: “Ele ndo aprendeu aqui na escola, nés que aprendemos
com ele.”

Ainda, Luiza (E4) relatou que depois, quando o irmdo frequentava a escola regular de
ensino fundamental, costumava voltar feliz da escola, mas que ndo acompanhava o aprendizado

junto da turma, e que passou a sofrer bullying pelos colegas:

“Eu acho que faziam brincadeiras para tirar ele de bobo. Ele ndo conseguia se defender, mas ele estava sentindo
aquilo ali. [...] Ele sempre voltava feliz da escola, mas, de repente, comecou a voltar triste, dizendo que ndo queria
mais voltar.” (Luiza, E4)
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A mée, Catarina (E5), complementa a fala afirmando que os proprios professores
contaram a ela 0 que acontecia na escola: “Mesmo o professor de educagdo fisica falou para
mim que era melhor tirar ele da escola, porque como nos nunca estavamos ld junto... que ele
sofria muito.” Por este motivo, a familia optou pela transferéncia para a escola de educacéo
especial da APAE, e Luiza (E4) disse que o0 irmao se adaptou bem: “La ele se sentiu acolhido.
Eram criangas que nem ele. Nem todos tinham sindrome, mas tinham outra deficiéncia.”

Por outro lado, ndo foram relatadas situacdes de discriminacdo pela terceira familia, em
nenhum dos ambientes escolares. Juliana (E7), relatou que o filho ndo pdde ser alfabetizado na
escola regular e que, por este motivo, a familia optou que ele frequentasse a escola de educacao
especial. Ainda, ela relatou que seu maior desafio na fase escolar foi saber como estimular o
filho e como ajuda-lo a aprender, e disse que as professoras relatavam dificuldade em adaptar
a matéria. Ela menciona que, apesar de haver monitora na escola, a monitora permanecia tempo
insuficiente com o seu filho.

Juliana (E7) também revelou que sentia muita preocupacao no periodo de transi¢do para
a APAE. No entanto, ndo houve dificuldades no processo, e ela mencionou que ele se
identificou com os novos colegas: “Eu acho que ele se encontrou, na verdade.” A mae diz que
ndo se arrepende de colocar o filho na APAE, pois na escola regular ele s estava brincando e
néo estava aprendendo.

Diante dos relatos, fica perceptivel a falta de preparo das escolas e espacos de ensino
para a convivéncia com a pessoa com SD, e como isso impacta diretamente na sua inclusao,
reforcando a permanéncia de espacos especificos de cuidado, como a APAE. Percebe-se que 0s
motivos para evasao escolar variam, desde a falta de monitoria necessaria em sala de aula, até
situacOes de bullying e discriminacao.

Nesse sentido, evidencia-se a importancia da APAE no suporte emocional e na
orientacdo as familias, além de oferecer um espago de convivéncia agradavel a PcD. A APAE
também constitui um espaco de prevencdo em saude, mesmo no contexto escolar, prevenindo
0 surgimento e a progressdo do adoecimento psicoldgico, como no caso da primeira familia.

No entanto, acaba por ndo cumprir com o papel de aprendizado relacionado a alfabetizag&o.

3.4 Categoria 3: Condic¢es de saude das pessoas com SD

A categoria 5 apresenta a condi¢édo de saude dos entrevistados e 0 quanto isso afeta o
seu cotidiano. Inicialmente, Saulo (E1 - 18 anos) disse que sente dores no peito e a sua mée,
Agatha (E2), explicou: “Ele tem Tetralogia de Fallot e DCV [Doenga Cardiovascular]. Ai, ele

fez cirurgia, a gente fez cateterismo. Agora ele se trata para depressao e ansiedade.” Ela contou
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que o filho apresenta episodios de émese acompanhados de perda involuntaria de fezes, que
ocorrem em momentos de maior ansiedade, mas diz que hoje néo sdo tdo frequentes quanto na
infancia. Com relacéo a isso, Saulo (E1) contou que as vezes se sente mal no trabalho e que
teve uma crise forte no ano passado. Agatha (E2) explicou que esse episddio ocorreu porque a
avo materna de Saulo, que era bastante proxima dele, veio a falecer. Ela também menciona:
“Isso aconteceu, de ele ter que ir para a UPA, de ele ter que usar soro, de ele vomitar mais,
foi quando a mde faleceu.”

Ainda, contou que, no momento, ele esta sendo acompanhado por um medico psiquiatra
e que utiliza medicamentos para reduzir a ansiedade. Além disso, disse que o filho tem
tendéncia a obesidade e, por esse motivo, sempre incentiva habitos saudaveis de alimentacéo.
Ao ser questionada sobre a influéncia das questdes de salde no cotidiano, a mae afirmou: “Isso
ja ndo seria um problema agora, mesmo porque [...] eu sempre vou atras de medicagdo ou de
alguma orientagdo de como lidar com esses percalgos”. Ela mencionou que, agora, a condigdo
de salde esta boa e mais estavel.

Na segunda familia, Nando (E3 - 25 anos) relatou que sente dores no peito, dor
abdominal e dores nas méos. Catarina (E5) contou que ele também possui uma doenca cardiaca:
“Ele tinha um sopro, isso era um buraco bem grande no cora¢do que nunca fechava por si. Ai,
eles fecharam o sopro, e dai colocou uma valvula de plastico.” Luiza (E4) afirma que, devido
a essa condicdo, o irmédo sofre de arritmia cardiaca e episddios de elevagdo da pressao arterial,
ocorrendo em momentos de maior ansiedade ou estresse.

Além disso, Luiza (E4) conta que, desde 0 ano passado, o irméo tem sido acompanhado
por uma dentista, pois estava se queixando de dores nos dentes. Na primeira consulta, ele
descobriu que, além de bruxismo, possui perda periodontal. Desde ento, ele esta se preparando
para realizar uma cirurgia ortognatica: “Agora, a gente, entdo, estd indo em um médico
bucomaxilofacial, que ele trabalha, hd muitos anos também, 14 na UTI do hospital, faz cirurgia
ortogndtica. Dificilmente, ele vai escapar da cirurgia.” Por este motivo, ele tem realizado
consultas com um médico cardiologista e realizado diversos exames.

Luiza (E4) também falou que o irmdo esta realizando acompanhamento psicoldgico
desde o falecimento do pai, quando iniciaram os sintomas depressivos, e que faz uso de
medicamentos. Ela também mencionou que ele possui problemas de tireoide.

Ja Juliana (E7) contou que o filho, Gabriel (E6 - 19 anos), nasceu com comunicagao

interatrial, mas que ela se fechou naturalmente:
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“Ele nasceu com uma abertura, uma comunicagdo interatrial. Ai, com 2 anos, fechou essa comunicagdo. Entdo,
ele ndo precisou fazer cirurgia, ndo precisou fazer nada. E, anualmente, ele fazia os exames, tudo, tireoide, nunca
apareceu, também, nada. Entéo, ele ndo toma medica¢do.” (Juliana, E7)

Porém, Juliana (E7) contou que o filho sofre de bruxismo e ndo aceita utilizar a placa
miorrelaxante, dificultando o tratamento. Ainda, menciona que o filho tem acompanhamento

psicoldgico por causa de dificuldades em se reconhecer como sujeito com SD:

“A diferenca é que ele ndo se reconhece como Down. (...) Porque outros chegam, outros com sindrome de Down,
olham para ele e assim: ‘Tem Down? Eu tenho Down. Tem Down?’, e ele ndo tem esse reconhecimento.” (Juliana,
E7)

Ela também relata que ele ndo costuma afirmar os seus gostos e vontades, entdo é algo
que também esté sendo trabalhado.

Através dos relatos dos entrevistados, percebeu-se que todos os sujeitos com SD
apresentam alguma condicdo cardiaca envolvendo comunicacao interatrial, sendo menos grave
para a terceira familia, na qual houve o fechamento naturalmente. Com exce¢do de Gabriel
(E6), os participantes apresentaram quadros com multiplas comorbidades.

No caso de Gabriel (E6), atualmente, somente é necessario tratar o bruxismo. Ja para
Saulo (E1), percebe-se uma condicdo psicoldgica importante, mas que, ho momento, esta
estavel. Por outro lado, Nando recebeu o diagndstico recente de perda periodontal e esta
realizando preparativos para a cirurgia. Agatha relatou dificuldades com os habitos alimentares
e relatou a tendéncia & obesidade de Saulo. Também foi possivel observar associacdo entre

transtornos psicoldgicos, como depressdo e ansiedade.

3.5 Categoria 4: Inclusdo da pessoa com SD no mercado de trabalho

Os relatos a seguir, feitos pelos participantes do estudo, englobaram as questdes voltadas
ao trabalho. De inicio, os entrevistados foram instigados a retomar a memoria sobre o incentivo
ao trabalho e o processo antecedente a contratagdo pela empresa. Agatha (E2) conta que a avd

materna de Saulo sempre o incentivou a trabalhar e diz que ela era muito proxima dele:

“Antes de ele comegar a trabalhar, ele ficou com ela durante toda a pandemia. Porque a mde era obesa [...] e ela
tinha uma Ulcera varicosa na perna. Entao ele ajudava muito ela. [...] Como ela ndo conseguia caminhar e ndo
conseguia levantar muito, ela ajeitava ele, ele trazia as coisas para ela, [...] dai ele levava para as panelas, ele
mexia, ajeitava. E ai, [...] quando ele comegou na empresa, ela dizia: ‘Vamos, a vo vai rezar por ti’, porque [...]
meu pai e minha mae sdo evangélicos. E ai eles faziam oragado de noite, enquanto ele estava la. Dai depois passou
a pandemia e ai, entdo, ele voltou a morar comigo de volta. [...] Ai, no fim, a mae acabou falecendo, em abril do
ano passado.” (Agatha, E2)
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Além disso, Agatha (E2) revelou que o filho demonstrava interesse em trabalhar e que
observava as pessoas trabalhando quando ia ao mercado. Segundo ela, isso a motivou a buscar

mais oportunidades para o filho:

“Ele observava sim. [...] E por isso que a gente... ele sempre falava, e eu comentei com essa patroa que ele
gostava de trabalhar. Ela é massoterapeuta e ai ela tinha uma menina do RH do mercado que eu comentei, dai
ela disse: ‘Eu vou falar com as gurias’. Que foi quando a gente foi chamado a primeira vez e fez a primeira
entrevista.” (Agatha, E2)

Agatha (E2) afirma que, apés essa entrevista, iniciou-se o periodo pandémico, e que a
empresa o chamou para trabalhar tdo logo ocorreu a liberagdo: “Ai eles come¢aram a chamar
porque a empresa precisava das PcD e [...] a ficha dele ja estava la.”

Enquanto isso, na segunda familia, Nando (E3) relata que a irma o incentivava a
trabalhar, e Luiza (E4) cita que a mde também o motivava. Ela menciona que o primeiro
emprego do irmé&o foi junto ao programa Jovem Aprendiz. Ela afirma que, em meio a isso, eram
concedidas oficinas na APAE, nas quais 0s profissionais perceberam que ele tinha condicdes
de trabalhar e conversaram com a familia, os incentivando. Ela afirmou que, nessa fase de sua
vida, Nando (E3) passou a ter mais vontade de trabalhar, porém a empresa nao efetivou o
contrato, deixando Nando muito entristecido.

No entanto, ele ndo desistiu de buscar emprego e se candidatou para mais duas vagas
até que, enfim, mudou de residéncia com a mae. Catarina (E5) menciona que ele sentia vontade
de desistir, mas que ela o encorajou: “Ndo, se tu vai junto de mudan¢a para cd, a mde vai te
inscrever ali na firma, e la eu garanto que tu logo vai ganhar emprego”. E, conforme relato de
Luiza (E4), ele conseguiu um emprego depois de um tempo.

Porém, Catarina (E5) afirmou que ndo houve um processo de escolha da area em que
ele iria trabalhar ou, até mesmo, a observacdo das areas de interesse de Nando (E3), e disse:
“Ndo, foi pelas oportunidades. Porque aqui ndo tem outra opg¢do”. Em dado momento,
Catarina (E5) também contou que a empresa na qual o filho trabalha realizou visitas a8 APAE
anteriormente e aborda a sua necessidade de preencher vagas destinadas a PcD: “4s firmas vao
até a APAE para tentar, se ndo conseguem, porque precisam um numero x’ de PcD.”

Ja na terceira familia, Juliana (E7) ndo relatou muitos detalhes sobre o processo de
contratacdo pela empresa em que o filho trabalha. Porém, ela conta que ele também néo teve
autonomia para escolher a area em que iria trabalhar, pois estava restrito as oportunidades que

haviam no momento: “Na verdade, surgiram as vagas, e ai, ele ndo se enquadrava com as
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atividades que iria fazer no ambiente. E a gente achou que 14 ele iria conseguir fazer as
atividades que eram propostas para ele.”
Todavia, Juliana (E7) contou que houve importante incentivo da APAE para que seu

filho fosse incluido no mercado de trabalho:

“FEla [a profissional da APAE] foi a grande incentivadora do trabalho. Porque ela, quando ele tinha uns 16, 17
anos, ela falava: ‘Ele tem que trabalhar, tem que comegar a trabalhar’, [...] e eu e meu marido sempre com receio
muito grande. Ai meu marido dizia: ‘Védo judiar ele no trabalho’, aquela coisa que tu pensa de primeira. E ai, [...]
eles faziam reunifes para incentivar essa questdo do mercado de trabalho. [...] Ai, eu sei que ela me colocou em
um grupo que, quando surgiam as vagas de trabalho, ela ia anunciando: ‘Tem vaga para meio turno na
[empresa]’. Eu disse: ‘Eu quero’. Eu fui ld na empresa, fiz a entrevista, eu e ele. E ai, ele comegou a trabalhar.”
(Juliana, E7)

Inclusive, Juliana (E7) afirma que, sem toda a insisténcia da APAE, o filho talvez ndo

estaria trabalhando hoje:

“Se ndo fosse a insisténcia dela, eu te digo que... A gente tinha muito receio de como iria ser essa questdio de
aceitacdo, mesmo, dos préoprios colegas, desse trabalho todo. [...] Porque isso tudo eu fui conversando, porque
eu so dizia assim: ‘Mas e como é que ele vai almogar?’, ‘Ndo, eu fico com ele aqui’, ‘Mas e como é que ele...’,
‘Ndo, a gente da um jeito de ele vir para cd’. E ai, [a profissional da APAE] foi me acalmando e dizendo: ‘Ndo,
a gente vai conseguir. Ele vai trabalhar, ele vai fazer as duas coisas.”” (Juliana, E7)

Luiza (E4) também afirmou que a APAE percebia o potencial de seu irmdo para
trabalhar e que sempre incentivou muito o trabalho, tanto para ele como para a familia. Nesse
sentido, as demais familias também se referiram a APAE como um espaco de suporte e
incentivo as empresas. Agatha (E2), por exemplo, disse que a APAE realiza a indicacdo de
funcionarios com deficiéncia as empresas: “Ndo, ai, por causa dessa fun¢do da PcD, foi a
indicacdo da APAE.” Ela relatou que eles também fornecem suporte as empresas apés a
contratacdo, através de cursos e conversas com os funcionarios, para melhorar a convivéncia
entre os colegas e possibilitar que a PcD exerca as suas atividades.

Os participantes também falaram um pouco sobre as atividades que costumam realizar
no trabalho. Saulo (E1) contou, com a ajuda da méae, que sua tarefa € empacotar as compras dos
clientes e organizar as cestinhas e os carrinhos. Gabriel (E6), que também trabalha em um
mercado, relatou que faz o mesmo tipo de atividade. J& Nando (E3) disse que suas
responsabilidades incluem montar caixas e auxiliar no seu carregamento até o caminhao.

Quando questionados sobre suas atividades preferidas, Saulo (E1) mencionou que gosta
de organizar as cestinhas, enquanto Gabriel (E6) disse que prefere organizar os carrinhos.
Nando (E3) contou que gosta muito de montar as caixas, apesar de ser a tarefa mais dificil. Ele

mencionou que, as vezes, machuca os dedos durante o0 processo.
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Em seguida, os familiares falaram um pouco do que cada um costuma contar sobre o
cotidiano no trabalho. Agatha (E1) disse que seu filho sempre diz a ela com quem e onde
trabalhou durante o dia, além de relatar incidentes, como quando alguém cai e se machuca. Ja
Juliana (E7) relatou que o filho costuma falar sobre os colegas, dizendo se alguém faltou ao
trabalho ou saiu de férias, ou se ele viu algum conhecido durante o expediente. E Luiza (E4)
contou que o irmado sempre conta o que tinha de almoco, relata algo sobre os colegas e menciona
se alguém o ajudou, ou que esta cansado. Ela também explica que, quando o irmdo comecou a
trabalhar, ficava irritado nas sextas-feiras porque sabia que teria final de semana, pois ele ndo
queria ficar dois dias em casa. Ela diz que, hoje, ele gosta dos finais de semana, mas que néo
gosta das férias e que, dificilmente, falta ao trabalho.

Ainda, foi dado o espaco para as familias relatarem as principais dificuldades
enfrentadas no trabalho. Acerca disso, Agatha (E2) relatou que, quando seu filho comecou a
trabalhar, sofreu discriminacédo pelas colegas de trabalho, com situagdes de deboche e de falas
desrespeitosas. Ela mencionou que a chefia da empresa, ciente da situacéo, disse a mée que ele
ndo era um mau funcionario e que ele se adaptaria a forma de trabalho da empresa, mas néo
naquela filial. Por este motivo, Saulo (E1) foi transferido para outra filial, na qual trabalha até
hoje, e ndo teve mais problemas no convivio com o0s colegas.

Apés relatar o acontecimento, ela disse: “E sempre assim, ser negro jd é uma
dificuldade, ai tu ser um negro com deficiéncia te dobra a dificuldade.” Saulo (E1) também
disse que, as vezes, as crises de ansiedade e 0s enjoos o atrapalham no trabalho e que, quando
se sente mal, os colegas o ajudam.

A segunda familia também relatou desafios no ambiente de trabalho de Nando (E3).
Luiza (E4) contou que, no ano passado, ele sofria bullying no trabalho pelo seu antigo chefe:
“No outro dia, ele chegou em casa bem triste, contando que ele empilhou, entdo, montou as
caixas, empilhou elas do lado dele, e que o chefe veio, chutou e derrubou tudo.” Ela disse que
relatou essa e diversas outras situacdes ao setor de RH, que demorou para tomar uma
providéncia. Mas, depois de muita insisténcia, transferiram aquele chefe para outra unidade da
empresa.

Nando (E3), que sofreu com a situacdo, contou que o chefe era muito chato com ele e
que ndo gostava dele. Ele referiu-se a situacdo como algo dificil, mas diz que, hoje, se sente
melhor. Luiza (E4) também citou que ele ndo possui uma pessoa que o acompanhe de perto e 0
auxilie com as tarefas cotidianas. Ela também relatou que Nando gosta de abragar os colegas e
gue, em meio ao periodo pandémico, tiveram dificuldades. Em meio a isso, a familia ouviu

algumas falas que conotam preconceito, pela psicopedagoga que acompanhava a situacdo na
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empresa: “Porque isso ndo é normal, uma pessoa que ndo conhece. Assim, tipo ele, ndo é
normal. Ele que ndo conhece, nunca viu na vida, chegar abragando.”
Ja na terceira familia, Juliana (E7) disse que houveram dificuldades de adaptacédo

quando seu filho comecou a trabalhar, de forma que a APAE precisou auxiliar a empresa:

“Como eles ndo tem, realmente, uma experiéncia para trabalhar com eles. Até isso tinha que ter, oferecer mais
cursos, no caso, para eles poderem, conseguirem, também: ‘Ndo, tu pode falar com ele dessa forma, ndo tem
problema. Tu ndo vai ofender ele assim’. Ai, eu me lembro que a chefe dele, na época, me ligava. [...] Ai, eu tinha
que buscar ele porque, ds vezes, ele estava chorando... ela ndo tinha entendido, alguma coisa.” (Juliana, E7)

Ao falar sobre o filho, Juliana (E7) relatou que o processo foi dificil pois exige muitas
mudangas de comportamento, de forma que Gabriel (E6) precisou aprender coisas que nao
praticava em casa: “O banheiro foi uma dificuldade porque ele nao fechava a porta.” 1350
também causava dificuldades para os colegas de trabalho, que ndo costumam corrigi-lo no dia-

a-dia, e a mae relatou uma situagéo recente:

“Ele pegou um livro do Mickey e estava tirando os adesivos, (...) ele ndo teve a maldade de pegar, (...) ai eu disse

para ela assim: ‘[colega de trabalho] mas tu chamou a aten¢do dele?’, ‘Nao’. Chamei a aten¢do e disse: ‘Ndo,
porque isso ndo pode acontecer’ /...]. E ai eu digo: ‘Sempre sou eu que tenho que ficar chamando a ateng¢do.’”
(Juliana, E7)

Por ultimo, os participantes foram questionados sobre a importancia do trabalho para a

pessoa com SD. Agatha (E2), da primeira familia, disse:

“Melhorou bastante mesmo a questdo da fala, de ele comecar a conversar mais. Primeiro, ele era muito infantil,
isso também esta trazendo para ele mais responsabilidade. (...) Como diz: ‘O trabalho enobrece o homem’. Entdo
isso ajuda bastante.” (Agatha, E2)

Ela também menciona melhora na questdo da organizacdo e maior autonomia do filho
nas atividades de vida diaria (AVD). Saulo (E1), com auxilio da mde, relatou que trabalha
porque, dessa maneira, tem sua propria renda, e cita que comprou um videogame que gueria
muito. Hoje, ele e a mée estdo economizando dinheiro para viajar.

Gabriel (E6), da terceira familia, também se referiu a renda como um objetivo
importante de seu trabalho, e Juliana (E7) mencionou uma situacdo em que o filho demonstrou

iniciativa e maior autonomia para utilizar o préprio dinheiro:

“Ele estava em uma loja, e ele olhou uma camiseta do Grémio, uma verde limdo. E ai, ele disse assim: ‘Eu quero’.
Eu disse: ‘A mde ndo recebeu ainda, ndo tem esse dinheiro para estar comprando essa camiseta’. [...] Ele olhou
para mim e disse: ‘Mas o meu dinheiro?’. Eu: ‘4h, td.”” (Juliana, E7)
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Por outro lado, na segunda familia, Nando (E3) afirmou que trabalha porque gosta da
fabrica e que gosta do almogo da empresa. A irmd, Luiza (E4), reforcou que o convivio com 0s
colegas é algo muito importante para ele e que ele gosta de trabalhar e de estar inserido. As
falas de Nando (E3) confirmam esse fato porque, em diversos momentos, ele mencionou que o
que mais gosta é de trabalhar. Catarina (E5) também conta que, quando comecou a trabalhar, o
filho voltou a ter uma alimentacdo mais variada, e Luiza (E4) complementa a sua fala dizendo

que estar no ambiente de trabalho exige maior autonomia:

“Com o passar do tempo ele enjoou de comer feijdo, ele ndo comia mais. E ai, quando ele comegou a trabalhar,
teve que reaprender a comer feijao, arroz. [...] De ir se servir sozinho, porque dai a mae servia para ele, cortava
a carne para ele, dai ela ndo... ele teve que se virar sozinho.” (Luiza, E4)

Em meio a sua fala, Luiza (E4) conta que a familia sempre teve o desejo de que Nando
(E3) trabalhasse: “Sempre a preocupagdo [...] para conviver com pessoas ‘normais’. Assim,
ele ter uma vida mais normal possivel. Sempre desejou que ele um dia pudesse estar inserido
no mercado de trabalho.”

Através dos relatos das familias na presente categoria, observa-se que os principais
incentivadores do trabalho foram os familiares, como pais, irmaos e avos, e a propria APAE.
Percebe-se, também, o apoio dos familiares no sentido de incentivar a autonomia da pessoa com
SD. Pelo relato de Agatha (E2), fica evidente o papel exercido pela mée da pessoa com SD no
acesso as oportunidades de trabalho, ja que ela, percebendo o interesse do filho, buscou cada
vez mais oportunidades.

Ademais, as trés familias relataram que houve grande importancia da APAE no processo
de inclusdo no mercado de trabalho, e a terceira familia a menciona como principal
incentivador. A APAE também ofereceu oportunidades para participar de cursos de capacitacdo
e observa-se que, em meio ao curso, buscou perceber as potencialidades da pessoa com SD.
Ainda, exerceu papel importante no acesso as oportunidades, comunicando sobre as vagas de
emprego aos pais.

As falas dos entrevistados também apontaram a falta de autonomia para escolher a area
de atuacéo profissional, e observa-se que todos os participantes exercem tarefas relacionadas a
organizacdo em sua rotina de trabalho. Os relatos também mostram com clareza as situacgdes de
preconceito vivenciadas no ambiente de trabalho. Vivéncias semelhantes ocorreram no
ambiente escolar, havendo preconceito, diversas vezes, pelos proprios profissionais da

educacdo. Nas situacdes de bullying vivenciadas no trabalho, fica evidente a demora da empresa



20

em solucionar os problemas e, no relato da primeira familia, h4 o levantamento da questo racial
como dificultador.

Também foi falado sobre a dificuldade da empresa para lidar com comportamentos
inadequados e percebe-se que a APAE possui um papel importante no processo de adaptacéo.
Esse processo também acarreta em dificuldades para a pessoa com SD, com a necessidade de
mudar alguns comportamentos, e que os colegas ndo costumam pontuar 0s aspectos a serem
melhorados. A falta de acompanhamento e auxilio dos colegas de trabalho nas atividades

cotidianas foi outro desafio mencionado.

4 DISCUSSAO

A SD esta associada a uma variedade de condi¢cdes médicas, como a Tetralogia de Fallot
e outras Doengas Cardiovasculares (DCV), podendo causar defeitos no septo atrioventricular,
que estdo presentes em cerca de 4% da populacdo com SD (Santoro; Steffensen, 2021). Mesmo
com sua baixa prevaléncia, duas dentre as trés familias entrevistadas relataram a presenca dessa
condicéo.

A literatura também relata uma importante associacdo da SD com condic¢Ges de saude
bucal, como bruxismo e perda 6ssea, e de saude mental, com destaque para transtornos de
ansiedade, depressdo e transtorno obsessivo-compulsivo (Alam et al., 2023; Idris et al., 2023;
Rondo6n-Avalo; Rodriguez-Medina; Bottero, 2023). Apesar das comorbidades associadas a SD,
o desenvolvimento da saude propiciou 0 aumento da expectativa de vida dessa populacédo e
sabe-se, hoje, que detém potencial para uma vida saudavel, com a plena inclusdo social, desde
gue sejam estimuladas adequadamente (Bull, 2020).

No entanto, ha diversos impasses para a sua efetiva inclusdo. Apesar de ndo haver, hoje,
estatistica especifica no mercado de trabalho brasileiro, sabe-se da baixa empregabilidade dessa
populacdo. No entanto, a garantia de acesso ao trabalho digno j& é garantida desde a
Constituicdo Federal de 1988. Nela, foi estabelecido que todos s&o iguais perante a Lel,
garantindo a inviolabilidade do direito & vida, a liberdade, a igualdade, & seguranca e a
propriedade. Ainda, garante a PcD os direitos a ndo discriminacdo, saude, protecdo social
completa, trabalho, aposentadoria, beneficios previdenciarios, habilitacdo e reabilitagéo,
educacéo e acessibilidade (Brasil, 1988).

Além disso, em julho de 2015, foi promulgado o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
normativa juridica mais importante sobre os direitos e deveres da PcD no Brasil. No ambito da

educacdo, essa legislacdo assegura a existéncia de um sistema educacional inclusivo em todos
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os niveis, aléem do aprendizado ao longo de toda a vida. No contexto do trabalho, o estatuto
declara que as pessoas com deficiéncia tém direito, em igualdade, a condigdes justas e
favoraveis de emprego (Brasil, 2015). No entanto, percebe-se que ainda ha lacunas no
desenvolvimento de um sistema educacional inclusivo no Brasil, o que ¢é evidenciado pelas
dificuldades relatadas pelos entrevistados neste estudo.

Além disso, hoje, é feita a oferta de subsidios para inclusdo da PcD nos postos de
trabalho através de politicas inclusivas, a exemplo da Lei de Cotas para Deficientes e Pessoas
com Deficiéncia, publicada em julho de 1991, e criada com o intuito de ampliar as
oportunidades para a PcD. No contexto do trabalho, ela estabelece que a empresa com cem ou
mais funcionérios devera preencher de dois a cinco por cento de seus cargos com beneficiarios
reabilitados ou PcD (Brasil, 1991). Conforme os resultados deste estudo, percebe-se um
importante papel dessa politica para a inser¢éo da PcD no trabalho.

Contudo, a Lei de Cotas se mostra insuficiente para a plena inclusdo da PcD. N&o se
pode negar que o sistema de cotas explicitou o direito ao trabalho da PcD; no entanto, apesar
de colaborar com a insercdo, ndo conferiu a inclusdo. Além disso, € percebida a falta de preparo
das empresas para a convivéncia com a PcD, evidenciando o desconhecimento das
potencialidades do individuo com deficiéncia (Rodrigues; Pereira, 2021). Esses entraves para a
inclusdo foram identificados ao longo do presente estudo, inclusive sendo verbalizados pelos
entrevistados ao indicarem que a motivagdo para sua contratacdo foi o preenchimento de uma
vaga.

Também se observa que, ao ser beneficiada pelo programa de cotas, a pessoa com SD
fica apreensiva no sentido de reforgar o estigma em torno da incapacidade, com o pensamento
de que ela so é capaz de trabalhar devido a uma obrigatoriedade legal da empresa. Além disso,
a PcD inserida no ambiente laboral continua realizando um esforgo muito grande para superar
0s entraves a sua inclusao, além de transpor condigdes desfavoraveis e adaptar-se para chegar
as oportunidades (Rodrigues; Pereira, 2021).

Estudos também evidenciam uma visdo capacitista dos empregadores com relacdo a
pessoa com SD, de forma que ndo ha o reconhecimento pleno de suas potencialidades (Catelan,
2022). Isso pbe em evidéncia a fala de um dos entrevistados, na qual afirmou que os
empregadores e colegas de trabalho tinham receio de pontuar aquilo que precisava ser
melhorado nas tarefas cotidianas, sugerindo a incapacidade da pessoa com SD de aprimorar o
seu trabalho. A preferéncia pelas empresas por encarregar a pessoa com SD de tarefas simples,

como de organizacédo, exemplifica bem esse fator.
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Diante disso, é fundamental fortalecer o pensamento em torno da incapacidade como
algo que ndo torna a pessoa menos completa, saudavel ou independente (Ramirez, 2020). A
incapacidade esta relacionada a uma série de desafios durante a vida e a busca constante pela
méaxima independéncia e autonomia nas AVD, ndo devendo denotar qualquer dependéncia de
terceiros. Dentre as falas emergentes no estudo, destacou-se o papel de cuidado desempenhado
pela pessoa com SD com a sua familia, confirmando a necessidade de reconhecer as
capacidades dessa populacdo, reconhecendo, também, seu protagonismo nas relacGes de
cuidado.

Ainda, percebe-se que, nas Ultimas décadas, o convivio com a diferenca alcangou maior
nivel de naturalidade, mas que, apesar disso, ainda existe discriminacdo (Boff; Caregnato,
2008). Este fato fica evidenciado nas falas dos entrevistados e outras pesquisas trazem relatos
semelhantes, a exemplo do estudo conduzido por Celik e Uzun (2023), na qual os autores
expdem situacdes vivenciadas por mdes de criangas com SD, apontando comportamentos
discriminatorios em meio a comunidade e aos familiares. Dalla Déa et al. (2022) também
mostram essa realidade de discriminacdo enfrentada pelas familias no ambiente escolar, e
reforcam a falta de sensibilidade e acolhimento por parte dos profissionais de educacao.

A literatura também traz relatos semelhantes em meio ao ambiente trabalhista, como no
estudo de Corréa et al. (2021), no qual se identificaram resisténcias por parte dos colegas de
trabalho com relacgdo ao trabalhador com SD. O dialogo com os entrevistados também revelou
essas barreiras no relacionamento interpessoal e no convivio com os colegas, com o relato de
variadas situacdes discriminatorias.

Em meio a superacdo das pré-concepcges acerca da deficiéncia, € importante destacar o
trabalho como meio fundamental para o exercicio da cidadania e transferéncia da PcD a uma
posicdo de autonomia. O aumento da independéncia nas AVD e nas financas reflete no
empoderamento da PcD, proporcionando o seu reconhecimento, de maneira que a diferenca
seja concebida como algo que néo a inferioriza (Barbosa et al., 2018; Soares, 2010).

No presente estudo, a autonomia proporcionada pela inclusdo no mercado de trabalho
foi mencionada com evidéncia por todas as familias. Essa autonomia estende-se a diversos
meios, impactando na organizagéo da propria casa, na memorizacao de trajetos relacionados as
rotinas, no uso de dinheiro e no cotidiano do trabalho, permitindo a pessoa com SD um maior
poder de escolha sobre a propria vida, de forma que, progressivamente, diminua a necessidade
de auxilio de terceiros para as AVD (Corréa et al., 2021).

A renda obtida por meio do trabalho também proporciona a pessoa com SD mais

oportunidades de tomar decisdes, ja que promove 0 seu poder aquisitivo e a possibilidade de



23

envolver-se com as despesas domésticas. A obtencdo de renda destacou-se como o principal
objetivo dos entrevistados com rela¢do ao seu trabalho, o que também converge com a literatura
acerca da tematica (Hurry; Kelley; Clark, 2021).

No contexto do trabalho, a inclusdo escolar da pessoa com SD possui um importante
papel no sentido de proporcionar a alfabetizacdo e, através disso, maiores e melhores
oportunidades de trabalho. Define-se a inclusdo escolar como um processo de participacao e
acesso a oportunidades de aprendizado para criangas, jovens e adultos, de forma respeitosa,
valorizando-se a diversidade e eliminando a discriminacao no processo educativo (Organizacéo
das Nacdes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura, 2019).

Visto isso, 0 processo de alfabetizacdo da pessoa com SD deve ser realizado,
preferencialmente, junto a escola regular de ensino, onde ocorrerd a inclusdo escolar. No
entanto, devido as dificuldades para a inclusdo, os entrevistados recorreram a escola de
educacdo especial que, no campo de pesquisa deste estudo, opera junto a APAE. Nos dias
atuais, existem mais de 2.000 APAEs espalhadas por todo o pais, sendo considerado o maior
movimento social do mundo em sua area de atuacao, e um dos objetivos deste programa envolve
a preparacdo da PcD para a sua inclusdo escolar, de forma que frequentem a escola regular de
ensino (Cunha Jr; Moreira, 2021; Luiz; Nascimento, 2012).

Porém, nenhum dos participantes passou por um processo de alfabetizacdo na escola de
educacéo especial, o que revela que, nesse contexto, a APAE ndo proporciona um espaco para
a alfabetizacdo da PcD. Portanto, também falha em oferecer a inclusdo plena da PcD que, ao
ndo ser alfabetizada, enfrentard mais dificuldades para obter condi¢des de trabalho digno, no
qual possa exercer suas potencialidades.

Todavia, 0 presente estudo constatou que, apesar da legislacdo que determina a sua
inclusdo escolar, este processo mostra-se desafiador para a PcD e sua familia, como também
para a prépria equipe educacional. Isso converge a literatura, a exemplo do estudo feito por
Carbone, Castaldi e Szpunar (2023), que consiste em relatos de professores da rede de ensino.
Os resultados do estudo revelaram dificuldades na alfabetizagéo da crianga com SD e indicam
a falta de experiéncia educacional como um dos principais desafios. Ainda, aponta-se a
necessidade de professores de apoio, especialmente para a alfabetizacdo da pessoa com SD
pois, apesar de sua determinag&o por lei, a instituicdo de monitorias em sala de aula para essa
populacdo é muito deficitaria.

O direito a matricula e as dificuldades das familias em matricular os filhos na rede
regular de ensino também sdo abordados na literatura, e foram evidenciados nos relatos dos

entrevistados. Nesse sentido, Dalla Déa et al. (2022) ressaltam que negar a matricula na escola
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é fechar as portas para o respeito da diversidade entre os estudantes. Diante desse contexto,
percebe-se que a falta de preparo nas escolas e nos espacos de ensino impactam diretamente na
incluséo da PcD e, com isso, se reforca a permanéncia de espacos especificos de cuidado, como
a APAE.

Durante a infancia, a pessoa com SD enfrenta muitas dificuldades na aprendizagem e,
neste processo, coloca-se em evidéncia o papel fundamental dos pais, especialmente das mées,
no encorajamento da continuacdo da educacéo (ljezie et al., 2023). A participacao familiar na
incluséo escolar, também, beneficiara esse processo, ao fornecer informac@es importantes sobre
o0 desenvolvimento da pessoa com SD a equipe educacional (Dalla-Déa, 2020). Nesse contexto,
afirma-se que a educagdo inclusiva funciona através da rede de apoio e reforca a necessidade
de trabalho conjunto entre familia e escola (Oliveira; Resende, 2022). Percebe-se que esse
principio é praticado no contexto do presente estudo, destacando a APAE como rede de apoio
as familias, no que se refere as atividades cotidianas, a inclusdo escolar e a inclusdo no mercado
de trabalho.

O estudo feito por Lee et al (2020) também aponta que os recursos familiares sdo
preditores de diversos fatores, tais como a autodeterminacdo, inclusdo social e relacionamentos
interpessoais para a pessoa com SD, o que confirma os resultados do presente estudo, no qual
as familias tiveram o principal incentivo ao trabalho feitos por suas familias. As mées
entrevistadas no presente estudo também mostraram um importante papel no estimulo de
atividades mais adequadas a idade da pessoa com SD, instigando o0 senso de responsabilidade
e maior protagonismo nas atividades cotidianas.

Nos dias atuais, estudos realizados com pessoas com SD vém relatando os beneficios
das atividades de lazer para a sua saude. O estudo de Mihaila et al. (2020) classifica o lazer em
quatro categorias, a saber: lazer fisico, lazer social, lazer cognitivo e lazer passivo. Os autores
afirmam que, com excec¢do da Ultima categoria, as atividades de lazer propiciam, para a pessoa
com SD, melhorias na qualidade de vida, na saude fisica e mental, e na fungéo cognitiva.

Nos relatos das familias, foram mencionadas atividades englobando todas as categorias
propostas por Mihaila et al. (2020), com destaque para atividades de danca, futebol e
musculagcdo como lazer fisico; frequentar locais como pracas, parques e festas como lazer
social; e atividades como tocar instrumentos musicais e encaixar pecas de lego compondo o
lazer cognitivo. Apenas uma das familias se referiu as atividades de lazer passivo. Diante desses
relatos, percebe-se a influéncia positiva do seu estilo de vida na promogao da satde e na melhora

das funcdes de aprendizagem.
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Por fim, entende-se que, ao proporcionar a incluséo escolar e a inclusdo no mercado de
trabalho da pessoa com SD, fornecendo o suporte adequado as suas necessidades, sera
possibilitado o pleno exercicio dos direitos garantidos por lei a essa populagdo, assim como
uma vida gratificante em meio ao sentimento de sentir-se parte de suas comunidades (Farias;

Lopes Neto; Llapa-Rodriguez, 2020).

5 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como objetivo descrever a percepgéo das pessoas com SD em relagdo
ao seu processo de trabalho. Os resultados permitiram a analise do contexto social e da trajetoria
percorrida pelas familias, revelando a importancia de variados aspectos para a inclusdo da
pessoa com SD no mercado de trabalho.

Neste estudo, emergiram quatro categorias de analise, sendo a categoria 1 sobre o lazer
e as relagdes familiares e sociais, na qual os entrevistados discorreram sobre as relagdes
familiares, as atividades de lazer da pessoa com SD e suas relagdes sociais. Em seguida,
adentrando a segunda categoria, foi abordada a inclusdo escolar e seus desafios, englobando o
processo de formacéo e 0s impasses presentes nos espacos percorridos.

Na terceira categoria, falou-se acerca das condi¢cdes de salde das pessoas com SD,
identificando as principais dificuldades e entendendo o seu impacto no cotidiano das familias.
Ja a categoria final compreendeu a relacdo da pessoa com SD com o seu trabalho. Nesse sentido,
as familias apresentaram os trajetos percorridos e elencaram os desafios enfrentados, bem como
0s principais incentivadores do trabalho. Ainda, abordou-se a importancia do trabalho e a
influéncia da APAE na inclusdo do sujeito com SD no mercado de trabalho.

Portanto, a presente pesquisa proporcionou a identificacdo dos desafios enfrentados,
hoje, pela pessoa com SD e suas familias, permitindo uma compreensédo de sua trajetoria até a
inclusdo no mercado de trabalho. Ao final, fica evidente a necessidade de novas politicas
publicas que garantam a inclusdo mais efetiva dessa populacdo, tanto no trabalho quanto na

escola, garantindo o pleno exercicio dos seus direitos.
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