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RESUMO

CABRAL, Camila da Silva. Adolescéncia e Sindrome de Down: Concepcdes de
maes, educadores e adolescentes. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia como
Profissdo e Ciéncia). Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia, Centro de
Ciéncias da Vida, Pontificia Universidade Catdlica de Campinas, Campinas, 2020.

A presente pesquisa teve por objetivo geral compreender as vivéncias, os dilemas e
as experiéncias vividas por adolescentes com Sindrome de Down. Os objetivos
especificos do estudo foram: (a) identificar como pais e educadores de adolescentes
com SD definem a adolescéncia de uma pessoa com SD, (b) identificar como
adolescentes com SD definem adolescéncia, (c) identificar como pais e educadores
de adolescentes com SD percebem as potencialidades e os limites de seus filhos e
filhas com SD, e (d) compreender o que € imaginado do futuro dos adolescentes
com SD em diferentes aspectos da sua vida. Participaram do estudo sete
adolescentes com SD entre 16 e 19 anos, suas mées e cinco educadores que
trabalhavam com estes adolescentes. Os instrumentos utilizados foram: (a) Ficha de
Dados Sociodemogréficos, (b) Histéria “Viagem de Formatura” e (c) Roteiro para
investigacdo de como ser um adolescente com Sindrome de Down. Realizou-se um
estudo qualitativo do tipo exploratorio. Com os adolescentes foi realizada uma
entrevista em grupo e com o grupo de maes e de educares foram realizados grupos
focais. Os dados referentes aos grupo de adolescentes e ao grupo focal de
educadores foram submetidos a analise de contetdo com modelo aberto de
categorizacdo de dados. Os dados resultantes do grupo de méaes foram analisados
por meio do software IRAMUTEQ, que gerou o Dendograma resultante da Classe
Hierarquica Descendente e o Grafo de comunidades resultantes da Andlise de
Similitude. Os resultados do estudo mostraram que as vivéncias, os dilemas e as
experiéncias de adolescentes com SD sdo permeados por muitas duavidas e
incertezas. Quanto a forma como definiram a adolescéncia ndo houve consenso
entre os participantes da pesquisa. Entretanto, observou-se que as méaes entendem
gue seus filhos com SD néo tem as mesmas condi¢cdes de outros adolescentes com
desenvolvimento tipico para viver sua adolescéncia.

Palavras-chave: Adolescéncia, Sindrome de Down, Psicologia do Desenvolvimento.
Areas de conhecimento:
7.07.07.00-6 — Psicologia do Desenvolvimento Humano;

7.07.10.00-7 — Tratamento e Prevencéao Psicoldgica

Apoio: Coordenacéo de Aperfeicoamento Pessoal de Nivel Superior — Brasil
(CAPES) — Cadigo de Financiamento 001.
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ABSTRACT

CABRAL, Camila da Silva. Adolescence and Down Syndrome: Conceptions of
mothers, educators and adolescents. Master's Degree Thesis, Programa de POs-
Graduacdo em Psicologia, Centro de Ciéncias da Vida, Pontificia Universidade
Catdlica de Campinas, Campinas, 2020.

This research aimed to understand the experiences, dilemmas and experiences of
adolescents with Down Syndrome. The specific objectives of the study were: (a) to
identify how parents and educators of adolescents with DS define adolescence of a
person with DS, (b) to identify how adolescents with DS define adolescence, (c) to
identify as parents and educators of adolescents with DS DS realize the potentials
and limits of their sons and daughters with DS, and (d) understand what is imagined
of the future of adolescents with DS in different aspects of their lives. Seven
adolescents with 16 to 19 years old, their mothers and five educators working with
these adolescents participated in the study. The instruments used were: (a)
Sociodemographic Data Sheet, (b) History “Graduation Trip” and (c) Screenplay for
investigation of how to be a teenager with Down Syndrome. A qualitative exploratory
study was performed. With the adolescents, a group interview was conducted and
the group of mothers and educators were conducted focus groups. Data referring to
the group of adolescents and the focus group of educators were submitted to content
analysis with open data categorization model. The data resulting from the group of
mothers were analyzed using the IRAMUTEQ software, which generated the
Dendogram resulting from the Descending Hierarchical Class and the Community
Graph resulting from the Similitude Analysis. The study results showed that the
experiences, dilemmas and experiences of adolescents with DS are permeated by
many doubts and uncertainties. Regarding the way they defined adolescence, there
was no consensus among the research participants. However, it was observed that
mothers understand that their children with DS do not have the same conditions as
other adolescents with typical development to live their adolescence.

Keywords: Adolescence, Down Syndrome and Development Psychology.
Knowledge Field:
7.07.07.00-6 — Human Development Psychology;

7.07.10.00-7 — Psychological Treatment and Prevention

Support: Coordenacao de Aperfeicoamento Pessoal de Nivel Superior — Brasil
(CAPES) - Financing Code 001.
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APRESENTACAO

Durante o ultimo ano da Faculdade de Psicologia na Pontificia Universidade
Catdlica de Campinas, em 2010, tive a oportunidade de realizar estdgio com
criancas com deficiéncia intelectual em uma escola particular da cidade. Na época, a
Professora Mestre Carmem Ventura, minha supervisora no estagio, era também
coordenadora da Organizagcdo N&o Governamental (ONG) Espaco XXI, a qual
prestava consultoria a familias que tinham filhos com Sindrome de Down (SD)
matriculados em escolas regulares da regido. Devido ao aumento do meu interesse
nessa area, comecei a participar de atividades dessa ONG, como o grupo de
estudos e as reunides da equipe de psicélogas, na época chamadas de mediadoras
escolares e as familias.

Apo6s minha formacdo em Psicologia, comecei a atuar como mediadora de
criancas e adolescentes com SD no ambiente escolar, trabalho este que envolvia a
realizacdo de encontros periddicos com o0s alunos, professores, equipe gestora e
familiares. Em relagéo aos alunos, realizava acompanhamento semanal de suas
atividades escolares, focalizando o desenvolvimento da autonomia e suas relacdes
com os colegas.

Com os professores, desenvolvia um trabalho de parceria oferecendo auxilio
semanal em relacdo as suas dificuldades cotidianas frente a inclusdo, a adaptacao
do material didatico e da avaliacdo, bem como (re)pensar as estratégias de ensino a
fim de favorecer o desenvolvimento de todos os alunos. Também via a importancia
da equipe gestora em oferecer apoio aos professores, familiares e alunos envolvidos
no processo de inclusdo escolar, no entanto tal relacdo nem sempre acontecida de
forma favorecedora deste processo. Diante dos desafios vivenciados no ambiente
escolar, fui em busca de conhecimento tedrico por meio da especializacdo em
Psicopedagogia, a qual me auxiliou muito nesse processo de ensino-aprendizagem.

Nesses meus cinco anos de experiéncia com o processo de inclusdo, um dos
fatores que mais me saltava aos olhos era a angustia que acompanhava essas
criancas e adolescentes frente ao processo de incluséo. Se por um lado existia um
intenso desejo dos alunos com SD e de suas familias no processo de inclusdo, por
outro este processo era marcado por intensos sofrimentos. Na maioria das escolas
em que tive contato, apesar do discurso da inclusédo, no cotidiano vivenciava praticas

excludentes, professores resistentes a mudancas, coordenadores que se eximiam
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de suas responsabilidades, dificuldade de aceitacdo dos colegas e também a falta
de planejamento de projetos de vida apds a saida desses adolescentes do Ensino
Médio.

Depois de atuar cinco anos diretamente com inclusdo escolar e também com
a experiéncia na clinica de Psicologia, hoje percebo que estes projetos de vida,
essas perspectivas para o futuro até existem, porém, na maioria das vezes, sédo
construidos por terceiros e ndo envolvem o desejo e o planejamento do proéprio
adolescente com deficiéncia. Diante de tantos questionamentos sobre a construcéo
do futuro, da importancia de ter projetos de vida principalmente do jovem com SD,
além de buscar caminhos possiveis para a atuagdo como psicologa, em 2017, surgiu
a possibilidade de participar como aluna ouvinte do grupo de pesquisa Processos de
Constituicdo do Sujeito em Préaticas Educativa (PROSPED), coordenado pela
Professora Doutora Vera Lucia Trevisan de Souza.

Atualmente sou estudante de mestrado do grupo de pesquisa Psicologia da
Saude e Desenvolvimento da Crianca e do Adolescente do qual a Professora
Doutora Leticia Lovato Dellazana Zanon faz parte, e busco realizar um trabalho que
tem como objetivo compreender quem sao estes adolescentes com SD, tema que
possibilita refletir sobre todos 0s meus questionamentos: (a) O que é ser
adolescente com SD para os pais, profissionais e os préprios jovens? (b) Quais as

vivéncias, os dilemas e experiéncias vividas por um adolescente com SD?
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1. INTRODUCAO

Este estudo busca compreender as vivéncias, os dilemas e as experiéncias
de adolescentes com Sindrome de Down (SD), por meio do olhar de suas maes,
educadores e dos proprios adolescentes. Este trabalho esta integrado aos estudos
do grupo de pesquisa Psicologia da Saude e Desenvolvimento da Crianca e do
Adolescente do programa de PoOs-graduacdo Stricto Sensu em Psicologia da
Pontificia Universidade Catoélica de Campinas. Procura-se contribuir para a
discussdo sobre a fase da adolescéncia de um individuo com SD, favorecendo
reflexdes sobre esse periodo de suma importancia.

Para que essa relacédo seja realizada, serdo abordados 0s seguintes temas:
(a) Sindrome de Down (SD); (b) adolescéncias; (c) estudos sobre adolescentes com
SD. Em seguida, apresenta-se o problema de pesquisa do estudo, bem como seus
objetivos.

1.1 Sindrome de Down

A Sindrome de Down (SD), ou trissomia do cromossomo 21, é definida como
uma alteracao cromossémica, que foi reconhecida do ponto de vista clinico em 1866
pelo médico John Langdon Down (Brasil, 2012). Entretanto, somente em 1959
Jerome Lejeune e colaboradores descobriram a existéncia de um cromossomo 21
extra na pessoa com SD (Cooley & Grahan, 1991). E assim, ap6s o0 uso de outros
termos — alguns pejorativos como “mongoloide” — para fazer referéncia a pessoas
com essa alteracdo genética, chegou-se ao termo Sindrome de Down, em mencao
ao médico que descreveu a sindrome pela primeira vez (Silva & Dessen, 2002).

A SD pode se apresentar de trés maneiras, sendo a mais comum a trissomia
simples (95% dos casos), a qual se caracteriza pela presenca de um cromossomo
21 extra livre na constituicdo genética da pessoa (Pueschel, 1993). O segundo tipo é
a translocacao (3 a 4% dos casos), em que 0 Cromossomo extra ndo se apresenta
livre, mas ligado ou translocado a outro cromossomo (Pueschel, 1993). Por ultimo, o
tipo mosaico ocorre na menor parte dos casos de SD (1 a 2%) e caracteriza-se por
algumas células terem 47 cromossomos, e outras terem 46 cromossomos (Brasil,
2013).

Reconhecida oficialmente pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em

1965 como Sindrome de Down, essa alteracdo genética pode ser confirmada pelo
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resultado do cari6tipo ou por testes especificos durante a gravidez (Coelho, 2016).
De acordo com Cooley e Graham (1991), a incidéncia da Sindrome de Down
corresponde, em média, a 1 entre 800 bebés nascidos vivos, ndo se observando
muitas diferencas entre culturas, paises, etnias e condicbes socioecondmicas.

No Brasil, por exemplo, a cada 600 e 800 nascimentos, uma crianga nasce
com SD, independentemente do género ou classe social (Brasil, 2013). De acordo
com os ultimos dados de estatisticas nacionais oficiais (IBGE, 2010), a estimativa
era de aproximadamente 300 mil pessoas com SD no Pais.

Nos Estados Unidos, uma pesquisa concluiu que o numero aproximado de
pessoas com SD que vivem no pais cresceu de 49.923 mil em 1950 para 206.366
mil em 2010 (Graaf, Buckley, & Skotko, 2017). No entanto, apesar de esses dados
serem de suma importancia para o planejamento a longo prazo em relacdo a
questdes médicas e bem-estar social, eles ndo sdo precisos, pois ainda ndo existe
um registro de nascimentos e mortes de pessoas com SD num sistema nacional
(Graaf et al., 2017). Na Espanha, a estimativa de 2009 considerava que a populacéo
com SD representava 10% da populacdo nesse mesmo ano, embora também nao
existam dados precisos (Comim & Costa, 2016).

Ainda assim, apesar de nao haver confirmacdo do nimero oficial de pessoas
com SD, é fato que ha um numero expressivo de individuos com essa sindrome, o
gue tem mobilizado uma série de programas de apoio ao redor do mundo. No Brasil,
surgiu em 1954 a Associacao Nacional de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE),
umas das primeiras instituicbes voltadas para atender a populacdo com deficiéncia
intelectual, o que inclui os individuos com SD (Comim & Costa, 2016). Com mais de
2 mil APAEs distribuidas por todos os estados brasileiros, a associacdo atualmente
atende cerca de 250 mil pessoas com deficiéncia intelectual e multipla (Federagéo
Nacional das APAES, 2016).

Iniciativas como essas também séo vistas em outros paises. Na Espanha, por
exemplo, sdo oferecidos programas de estimulagéo precoce que visam proporcionar
autonomia para pessoas com SD pela Federacion Down Espafa, que abrange
varias associacdes de comunidades auténomas (Comim & Costa, 2016). Oferece-se
a criangas de 0 a 6 anos com SD um conjunto de intervencdes dirigidas — a Atencion
Temprana, como é conhecida na Espanha — que consiste em estimulos que
consideram a globalidade das criangas com SD, ou seja, trabalha-se tanto com a

crianca como com a familia (Down Espafa, 2011). Com o auxilio desses programas,
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tem sido possivel comprovar que os individuos com SD dispéem de grande
competéncia para o aprendizado, a criatividade e a socializagdo (Comim & Costa,
2016).

A National Down Syndrome Society (NDSS) é uma das fortes associacfes
que existem nos Estados Unidos, e seu propdsito € assessorar pessoas com SD,
buscar avanco nas politicas publicas, melhorias na educacdo, parcerias com
organizacdes, apoio a pesquisas, além da tentativa de conscientizacdo da
populacdo (Comim & Costa, 2016). Essas sdo algumas das diversas instituicoes e
Organizagbes Nao Governamentais que oferecem servi¢os voltados especificamente
para pessoas com SD, fornecendo programas para os familiares, atencdo a fase
escolar, a vida adulta, ou ainda apoio a insercdo no mercado de trabalho (Comim &
Costa, 2016).

Considerada uma das causas mais frequentes de deficiéncia intelectual
(Moreira, El Hani, & Gusmao, 2000), a SD também pode estar associada a outras
guestBes de saude, como cardiopatia congénita, hipotonia, problemas de audicao,
de visdo, alteracbes na coluna cervical, distirbios da tireoide, problemas
neurolégicos, obesidade e envelhecimento precoce (Cooley & Graham, 1991). De
acordo com Shwartzman (2003), nem todas as pessoas com SD apresentam essas
comorbidades, e quando se manifesta algum problema de saulde, este deve ser
tratado, além disso, destaca-se a importancia da estimulacdo precoce de uma
equipe de profissionais (médicos, terapeutas ocupacionais, fonoaudiblogos,
psicologos e educadores), a qual também colaborara para o desenvolvimento global
dos individuos com SD.

No que se refere ao comportamento, a linguagem é a area mais prejudicada
na pessoa com SD, em especial a linguagem expressiva (Tristdo & Feitosa, 1998), a
qual se constitui pelo uso de gestos, palavras, mensagens escritas ou outros meios
de comunicacdo (Ferreira, Ferreira, & Oliveira, 2010). Entretanto, apesar de as
questdes fisicas, cognitivas e emocionais da SD poderem influenciar na aquisicdo da
linguagem, isso ndo a determinard, pois esse processo também serd construido a
partir das relacdes sociais (Shwartzman, 1999).

Quanto ao aspecto psicologico da pessoa com SD, € necessario observar
alteracées nas aquisi¢cdes intelectuais e afetivas, levando em conta a fase do
desenvolvimento do individuo (Casarin, 1999). Pessoas com SD reagem mais

lentamente, e isso provavelmente altera sua ligacdo com o meio ambiente, portanto,
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desde o inicio da vida o desenvolvimento psicolégico deve ser observado,
principalmente pelas reagbes motoras e afetivas, e a estimulagdo pode auxiliar na
diminuicao do déficit (Casarin, 1999).

Em relacdo a aspectos comportamentais, ndo € possivel generalizar, pois
cada individuo tem sua personalidade e heranca biolégica (Saad, 2003). Entretanto,
dentre as varias dificuldades apresentadas pela pessoa com SD, como, por
exemplo, em relacédo ao autocuidado, as habilidades sociais e interpessoais e a area
escolar, a que mais sobressai € a que se relaciona com o desenvolvimento
intelectual (Angélico, 2004; Pereira-Silva & Dessen, 2001; Oliveira, 2010).

De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidades (CIF),
caracteriza-se deficiéncia como a dificuldade encontrada em uma ou nas trés areas
de funcionalidade, ou seja: (a) alteracdes das estruturas e fungdes corporais, como,
por exemplo, paralisia ou cegueira; (b) limitacbes ou dificuldades para executar
atividades de cuidado pessoal, por exemplo, comer sozinho e vestir-se; e (C)
restricbes a participagdo em certas atividades sociais, como, por exemplo,
discriminacdo no emprego ou no transporte (OMS, 2011).

Outros conceitos sao utilizados para definir a deficiéncia intelectual. Por
exemplo, de acordo com a American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD), a deficiéncia intelectual se caracteriza por ter origem antes dos
18 anos e € marcada por apresentar limitacdes tanto no desempenho intelectual
guanto no comportamento adaptativo, ou seja, nas competéncias sociais e praticas
do cotidiano (AAIDD, 2010). Como consequéncia das dificuldades enfrentadas ao
longo do tempo pelas pessoas com deficiéncia, movimentos e leis surgiram com o
intuito de inclui-las na sociedade.

Para Oliveira (1999), a deficiéncia engloba tanto fatores de desenvolvimento
(idade biolégica) como fatores socioculturais. Portanto, pessoas com deficiéncia sao
aquelas que apresentam “impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participagéo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢cbes
com as demais pessoas” (Brasil, 2012).

Politicas como a Declaracdo de Salamanca, em 1994, que tras a ideia de
flexibilidade do curriculo, ou a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional
(LDBEN), de 1996, a qual busca concretizar a politica de inclusdo, sdo exemplos de

acOes e leis que propdem melhorias na politica de inclusdo (Kassar, Arruda, &
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Benatti, 2007). Mais recentemente, em julho de 2015, foi instituida a Lei n. 13.146,
ou Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), a qual busca assegurar e promover, em condi¢cées de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais da pessoa com deficiéncia,
visando a sua incluséo social e cidadania (Brasil, 2015).

A inclusdo, segundo Saad (2003), busca condi¢cbes para que a pessoa com
deficiéncia tenha os mesmos direitos e oportunidades que os demais, levando em
consideracdo seus proprios recursos. Assim, esta associada a movimentos sociais
mais amplos, uma vez que uma educac¢do inclusiva se constitui pelo respeito a
diversidade como condic&o a ser ressaltada (Mantoan & Prieto, 2006). E, embora a
inclusdo seja um tema presente em muitas discussdes, de acordo com Mills (1999),
muitas barreiras ainda precisam ser ultrapassadas, como, por exemplo, o
desconhecimento por parte de alguns profissionais sobre o assunto, o que pode
gerar uma interpretacdo errbnea sobre a inclusdo, podendo comprometer, assim,
seus reais objetivos.

A escola, local frequentado cada vez mais pelos individuos com SD, pode ser
considerada um ambiente facilitador para essas pessoas no que se refere a reflexao
sobre suas capacidades, e também a quebra de esteredtipos sobre a SD (Bonomo,
Garcia, & Rosseti, 2009). De acordo com pesquisas realizadas pela NDSS, quando
estudantes com SD recebem apoio adequado nas escolas, e quando ha
comunicacdo entre familiares e profissionais que atuam com pessoas com SD de
forma efetiva, a inclusdo no ambiente escolar é positiva (Comim & Costa, 2016).

Outro espaco favoravel a incluséo para as pessoas com SD é o ambiente de
trabalho, pois também aumenta a socializacdo, a autonomia, e propicia novos
desafios (Cardozo & Raitz, 2018). Profissionais como o psicélogo também tém
algumas maneiras de atuar diante da pessoa com SD e sua familia, como, por
exemplo, na avaliagdo psicologica, no acompanhamento do individuo com SD, na
orientacdo e na terapia com a familia da pessoa com SD, e essas intervencdes
podem ocorrer em varios momentos ao longo da vida (Casarin, 1999). Entretanto,
nao sO o psicdlogo como outros profissionais que atuam diretamente com essas
pessoas tém papéis importantes no processo de aprendizagem e de estimulacéo,
favorecendo o seu desenvolvimento e sua autonomia (Coelho, 2016).

Em relacdo a familia, o nascimento de um bebé com SD requer adaptacdes

que podem gerar estresse, pois essa crianca exige muitos cuidados e muita
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disponibilidade de quem cuida, o que, por vezes, gera inseguranca e duvidas sobre
o desenvolvimento da pessoa com SD (Casarin, 1999). Apesar dos desafios, o
ambiente familiar exerce uma funcéo essencial, pois € o primeiro ambiente em que
essa pessoa Se insere, e serd nesse grupo que seus vinculos iniciais serao
construidos, o que pode ser favoravel se, nesse momento, o desenvolvimento e o
crescimento saudaveis dessa crianca forem assegurados (Angélico, 2004).

De acordo com as Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Sindrome de Down
(Brasil, 2013), diferencas percebidas em relacdo as caracteristicas fisicas ou ao
desenvolvimento da pessoa com SD estdo relacionadas as informacdes genéticas
de cada uma, aos estimulos, ao ambiente familiar e social, a educacdo, as
diferencas clinicas e a alimentacdo. Quanto mais cedo pessoas com SD forem

atendidas e estimuladas de maneira adequada, mais beneficios poderdo ser

Q-

observados, ndo s6 em relacdo ao aspecto intelectual, mas também em relacéo
competéncia social (Schwartzman, 1999).

Em cada fase da vida do individuo com SD, deve-se estar atento a
determinadas situacdes. Na adolescéncia, por exemplo, o foco deve estar ligado a
promocdo da autonomia nas atividades do cotidiano, a orientacdo profissional, a
escolaridade, & vida social e ao desenvolvimento de um estilo de vida saudavel
(Brasil, 2013). Adolescentes com SD devem ser incentivados a vivenciar situagdes
também fora da escola, semelhantes as de qualquer adolescente, o que favorecera
a comunicacao entre pares (Horstmeier, 1993).

Na fase da adolescéncia, por ser um periodo de muitas mudancas, o
individuo com SD precisa aprender a lidar com uma aparéncia fisica nova, assim
como com questdes biologicas (Edwards, 1993). Nessa fase fica mais evidente a
dificuldade de interpretar e analisar acontecimentos externos, o que pode afetar os
relacionamentos interpessoais, que dependem da capacidade cognitiva, de
comunicacao e da personalidade do individuo (Casarin, 1999).

Questdes como disturbios emocionais ou a sexualidade também precisam ser
trabalhadas nesse momento (Brasil, 2013). As informacdes sobre sexualidade
devem envolver o relacionamento com outras pessoas no convivio social, e deve-se
discutir questbes sobre diferencas biologicas, além de orientagcbes de como se
comportar adequadamente (Edwards, 1993).

Embora a adolescéncia gere novas preocupacfes e desafios tipicos dessa

fase, o individuo com SD precisa buscar autonomia e independéncia, e cabe a
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familia e aos profissionais auxilia-lo (Edwards, 1993). Deve-se conceder mais
independéncia e autonomia ao adolescente com SD do que antes, o que favorecera
a aceitacdo por pares e, por consequéncia, diminuira o seu isolamento (Casarin,
1999).

Nessa fase, € muito importante incentivar o desenvolvimento social dos
jovens com SD, pois € uma oportunidade de ampliar suas experiéncias (Selikowitz,
2008). E importante que eles tenham a oportunidade de conviver com outros
adolescentes com ou sem a sindrome, ir a eventos sociais ou até mesmo praticar
esportes, pois todas essas atividades favorecem sua socializagéo (Selikowitz, 2008).

Mesmo sendo dificil para algumas pessoas com SD expressar seus desejos e
vontades, é possivel que elas demonstrem capacidade para planejar e tomar
decisbes sobre suas vidas a medida que desenvolvam maturidade e competéncia
social (Pueschel, 1993). Adolescentes com SD devem ser encorajados a ampliar
suas experiéncias, o que lhes permitira ter uma comunicacdo mais adequada para
sua idade e ser vistos como pessoas mais maduras (Horstmeier, 1993).

1.2 Adolescéncias

No passado, entendia-se que o individuo passava direto da infancia para a
vida adulta e a adolescéncia néo era reconhecida socialmente pela sociedade como
uma fase especifica do desenvolvimento do ser humano (Nelas & Ferreira, 2016).
Percebida como uma construcdo social, a adolescéncia constitui a maneira de se
expressar através da sociedade e da cultura (Bock, 2007). Nesse sentido,
compreende-se que ndo existe apenas uma adolescéncia, pois € necessario
entender em que momento da histéria e em que contexto o individuo esta inserido
para assim definir qual das adolescéncias esta sendo vivenciada.

Embora ja houvesse uma discussdo sobre o periodo da adolescéncia, foi
somente no século XX que essa tematica comecou a gerar maior interesse, 0 que
permitiu que essa fase fosse vista como um momento mais complexo da vida
(Senna & Dessen, 2012). Apesar de ndo haver um consenso para a definicdo de
adolescéncia entre os autores, alguns parametros podem contribuir para que essa
fase seja assimilada, como seus aspectos bioldgicos, psicolégicos, econémicos e
sociais (Breinbauer & Maddaleno, 2008).

Diversos autores descreveram essa fase da vida de acordo com a estrutura
de diferentes teorias, cada uma com enfoque em &reas especificas do

desenvolvimento, como: (a) Stanley Hall, o primeiro a descrever a adolescéncia
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como um estégio especial do desenvolvimento humano; (b) Jean Piaget, com foco
nos processos cognitivos; (c) Erick Erikson, com a teoria do desenvolvimento
psicossocial; ou (d) Lawrence Kohlberg, a respeito do desenvolvimento moral
(Breinbauer & Maddaleno, 2008).

Outro modo de compreender a adolescéncia é baseado na faixa etaria. A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define a adolescéncia como o periodo
bioldgico, psicologico e social compreendido entre os 10 e os 19 anos (Brasil, 2010).
Ja o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) refere-se a adolescéncia como o
periodo entre os 12 e os 18 anos (Brasil, 1990). Para este estudo, por critérios de
abrangéncia, sera utilizada a definicho da OMS. No Brasil os adolescentes
representam pouco mais de 34 milhdes de pessoas (IBGE, 2010).

Por representar um numero consideravel da populacdo, € importante citar
algumas das medidas e leis que visam a garantia do direito e protecdo aos
adolescentes, como o mencionado Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei n.
8.069, de 13 de julho de 1990) e a Lei Orgéanica da Saude (Lei n. 8.080, de 19 de
setembro de 1990), que possibilitou a criagdo do Sistema Unico de Satde (SUS)
(Brasil, 2018). Também é importante destacar a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacdo Brasileira (LDB — Lei n. 9.394, de 20 de dezembro de 1996), a qual
regulamenta o direito a educac¢do também como direito publico subjetivo de todo
cidadao (Brasil, 2018).

Apesar de ndo haver um consenso sobre a definicdo de adolescéncia, alguns
aspectos do desenvolvimento dessa fase sdo vivenciados por todos o0s
adolescentes, como as mudancas biolégicas (puberdade), cognitivas (habilidades
cognitivas mais avancgadas) e socioemocionais (novos papéis assumidos na
sociedade) (Breinbauer & Maddaleno, 2008). O ponto de partida para esse periodo
da vida esta associado as mudancas corporais, bioldgicas e fisiologicas chamadas
de puberdade, que sé&o universais (Bremm & Bisol, 2008). Aléem disso, a
adolescéncia é uma fase que envolve descobertas, busca por identidade e
individualidade, sendo, assim, um momento de transformacao relacionada tanto aos
aspectos biologico e psicolégico como ao social (Cavalcante, Alves & Barroso,
2008).

E, assim como no inicio da adolescéncia o crescimento fisico do jovem fica
mais evidente, nessa fase também aumentam os riscos para o desenvolvimento

saudavel do jovem, como, por exemplo, 0 consumo excessivo de alcool, situacéo
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gue deve ser superada (Papalia & Feldman, 2013). Em relacdo ao desenvolvimento
psicolégico da adolescéncia, percebe-se que estd ligado a mudancas fisicas, ao
desenvolvimento cognitivo, a mudancas de ambiente e a elaboracédo da identidade
(Brasil, 2018). Essa fase também esta relacionada a fatores sociopsicoldgicos, por
meio dos quais o adolescente passa por um momento de transformacao e
autoconhecimento — sao as situacdes que vivencia no dia a dia e que possibilitardo o
seu amadurecimento (Cerqueira-Santos, Neto & Koller, 2014).

Dadas as grandes mudancas, tanto fisicas como psicoldgicas, que acontecem
nessa fase, trata-se de um momento de desorganizacdo, a0 mesmo tempo que o
individuo busca por uma reorganizacao (Ferreira & Nelas, 2016). O adolescente
procura conhecer a si mesmo e dar novos significados a sociedade em que vive, ao
mesmo tempo que sua familia comeca a olha-lo de forma diferente da infancia
(Bremm & Bisol, 2008).

Os adolescentes estdo inseridos em diferentes grupos, tém diferentes
comportamentos, posicionamentos, principios e estilos de vida. E, diferentemente do
gque se presumia, a adolescéncia hoje assumiu sentido em si mesma, com
caracteristicas proprias, e deixou de ser vista apenas como um momento de
elaboracao para a fase adulta (Schoen-Ferreira et al., 2010). Esse periodo pode ser
compreendido de diferentes maneiras, o que depende do ponto de vista da
comunidade em que o individuo esta inserido (Sifuentes, Dessen, & Oliveira, 2007).

E embora possa ser percebida como um periodo de vulnerabilidade, a
adolescéncia pode ser compreendida também como um momento propicio ao
desenvolvimento de habilidades (Santisteban, 2014). E apesar de algumas
caracteristicas dessa fase serem experimentadas por todos os adolescentes, cada
um é marcado de forma Unica pelos ambientes em que esta inserido, 0s quais
auxiliam a elaborar recursos para a vida, como, por exemplo, a escola, ambiente que
muitos adolescentes vivenciam, porém cada um de uma maneira (Schoen-Ferreira,
Aznar-Farias, & Silvares, 2010).

Para a familia, a adolescéncia também é percebida como um periodo de
vivéncias intensas, pois é nesse momento que se inicia a independéncia dos filhos e
sdo estabelecidos vinculos fora do ambiente familiar, além da construcdo da
identidade (Bonomo et al., 2009). E comum os adolescentes se mostrarem

preocupados com 0 que podem representar para 0S outros, e com como conseguir
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vincular seus valores e qualidades com o padréo esperado pela sociedade em que
vivem (Erikson, 1968/1987).

Para que a adolescéncia seja assimilada como momento de grandes
mudancas, é necessario perceber como estas se refletem ndo s6 no individuo como
na familia e no ambiente em que o adolescente esta inserido (Schoen-Ferreira et al.,
2010). Os jovens precisam estar em um ambiente que seja organizado
especialmente para eles, e é essencial que haja professores e lideres competentes
ao seu redor para que valores relativos a salude e ao bem-estar sejam desenvolvidos
nesses grupos (Franco & Rodrigues, 2014).

N&o s6 o corpo muda na fase da adolescéncia, mas também os interesses, e
€ nesse momento que se desenvolve o potencial para tipos mais abstratos de
pensamento. Além disso, os adolescentes buscam maior independéncia e tendem a
passar mais tempo com seus pares do que com a familia (Breinbauer & Maddaleno,
2008).

Nesse sentido, o adolescente busca por apoio e participagcdo em um subgrupo
social (Breinbauer & Maddaleno, 2008). Assim, conhecer a si mesmo e até descobrir
suas perspectivas de futuro, assim como reconhecer seus interesses e investir em
projetos de vida € oportuno na adolescéncia, pois é nessa fase que o individuo
busca por sua identidade e, quanto mais ele se conhece, menos turbulenta essa

fase de transicdo se torna (Rodriguez & Damazio, 2014).

1.3 Estudos sobre adolescentes com SD

Apresentam-se a seguir os resultados de uma revisdo da literatura nacional
feita especificamente para este estudo cujo objetivo foi responder a seguinte
guestdo: quais as principais tematicas estudadas pelos pesquisadores nacionais
interessados em investigar adolescentes com Sindrome de Down? A revisdo de
literatura foi feita durante o més de abril de 2018 por meio de uma busca eletronica
nas seguintes bases de dados: (a) Portal Peridédicos Capes; e (b) Scientific
Electronic Library Online (Scielo).

Os critérios de inclusdo foram: (a) artigos publicados no periodo de 2000 a
2018; (b) publico-alvo composto por adolescentes com SD (c) publicacdo em
portugués; (d) revisdo por pares; e (e) disponibilidade on-line. Os critérios de

exclusdo foram: (a) artigos de revisdo de literatura; e (b) artigos tedricos.
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De acordo com os critérios de inclusdo propostos para o estudo, foram
selecionados 11 artigos, escritos por profissionais das areas de Fonoaudiologia,
Fisioterapia, Odontologia, Medicina, Educacdo Fisica, Enfermagem, Histéria e
Psicologia. Os artigos foram publicados em periédicos da Pediatria, Cardiologia,
Saude, Fonoaudiologia e Educacéao.

Em 2015, a quantidade de trabalhos sobre o tema foi maior em relagéo aos
outros anos. De 2007 a 2009, verificou-se a publicacdo de 1 artigo relacionado a
adolescentes com SD, com a queda para nenhum artigo em 2010. Em 2011,
constatou-se o aumento no numero de publicacbes, com sucessiva queda em 2012
e em 2013. Finalmente, em 2014, houve uma retomada na ocorréncia de estudos,
igualando a frequéncia observada em 2016, contudo, ainda inferior a frequéncia
verificada em 2015.

Inicialmente, buscou-se identificar se e como o0s artigos selecionados
apresentavam definicbes para SD e adolescéncia, as principais tematicas de
interesse da revisao de literatura. Dos 11 artigos selecionados, apenas 1 (Bonomo,
Garcia & Rossetti, 2009, p. 115) apresentou uma definicdo para SD: “A Sindrome de
Down (SD) € uma condicdo genética caracterizada frequentemente por uma
trissomia do cromossomo 21 que resulta em caracteristicas fisicas, sensoriais e
cognitivas marcantes, incluindo o fendtipo classico, a deficiéncia mental, com
consequente atraso global do desenvolvimento, sendo muito visivel no campo
linguistico, e alteracbes motoras e organicas que comprometem diretamente o
desenvolvimento dessa populagéo”.

Em relacdo as definicbes apresentadas sobre adolescéncia, um dos artigos
(Pereira-Silva, Oliveira & Rooke, 2015) considerou a descricdo dos autores Bononi,
Oliveira, Renattini, Sant'Anna e Coates (2009), para afirmar que a adolescéncia é
um periodo de desafios e confrontos para qualquer jovem, bem como para
adolescentes com SD. Bonomo et al. (2009) descrevem a adolescéncia como um
periodo critico para a familia, em que 0s jovens experimentam o inicio da
independéncia, estabelecem vinculos fora do ambito familiar e definem parcialmente

sua identidade.

Temas e principais resultados dos estudos
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Os temas abordados nos estudos foram categorizados por semelhanca da
seguinte forma: (a) Familia do adolescente com SD; (b) Programas utilizados por
Adolescentes com SD; (c) Ensino-aprendizagem; e (d) Relacionamentos.

Na primeira categoria, Familia do adolescente com SD, foram incluidos os 4
artigos cuja temética principal estava relacionada a algum aspecto da familia do
adolescente com SD. Barros, Barros, Barros e Santos (2016) abordaram a questao
da sobrecarga emocional, fisica e financeira de cuidadores de criancas e
adolescentes com SD. Participaram desse estudo 168 cuidadores de criancas e
adolescentes, 84 representando o grupo estudo (com deficiéncia) e 84 o grupo
controle (sem deficiéncia), assistidos na Unidade de Odontologia para Pacientes
Especiais vinculada ao HU da UFS, localizado em Aracaju (SE). Os resultados do
estudo mostraram que a maioria dos cuidadores séo representados pelas maes, na
faixa etaria de 41 a 60 anos; ndo possuem, na maior parte, ocupacéo laboral; e a
renda per capita € baixa. Ao comparar os dois grupos da pesquisa, 0 grupo estudo
apresentou maior dependéncia das criancas e adolescentes em relacédo ao cuidador
nas atividades de cuidado basico, como, por exemplo, alimentacdo e banho.
Finalmente, o estudo também mostrou que os cuidadores de criangcas e
adolescentes com SD apresentaram sobrecarga moderada, quando comparados aos
cuidadores de criancas e adolescentes sem deficiéncia, o que justifica o
desenvolvimento de programas de apoio e atencdo aos cuidadores de pessoas com
SD (Barros et al., 2016).

O estudo realizado por Oliveira e Limongi (2011) teve como objetivo avaliar a
qualidade de vida de pais/cuidadores de criancas e adolescentes com SD e a
influéncia dos aspectos sociodemograficos obtidos. Participaram desse estudo 31
pais/cuidadores, sendo a maioria composta por maes de criangcas e adolescentes
com SD, pacientes do Laboratério de Investigacdo Fonoaudioldégica em Sindromes e
Alteracbes Sensoério-Motoras da FMUSP (LIF-SASM) na cidade de S&o Paulo (SP).
Os resultados mostraram que 84% dos participantes avaliaram sua qualidade de
vida como “boa”, e 55% afirmaram se sentir “satisfeitos” com sua saude. O dominio
Meio Ambiente, relacionado ao lazer, ao acesso aos servi¢os de saude, transporte e
as condicdes de moradia, apresentou menor média quando comparado aos demais
e mostrou correlagdo com as variaveis sociodemograficas referentes ao “grau de
instrucdo” e ao “nivel socioeconédmico”. Nao houve diferenga entre os grupos na

comparacao das faixas etarias.
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Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015) realizaram um estudo com o objetivo
de: (a) descrever a dinAmica e o funcionamento de familias com adolescentes com
SD, bem como as reacdes e sentimentos dos genitores frente ao diagndstico; (b)
verificar a adequacédo dos recursos disponiveis as familias; e (c) identificar a rede
social de apoio percebida pelos genitores. Participaram dessa pesquisa 4 familias
brasileiras formadas por pai, mae e uma filha entre 14 e 18 anos com SD, das
cidades de Juiz de Fora e Caxambu, interior de Minas Gerais. Os resultados
mostraram que as maes sao as principais responsaveis pelas tarefas da casa e
cuidados com a filha com SD, e também se verificou que essas familias ndo tém
apoio e recursos em niveis satisfatorios, indicando a necessidade da implementacéo
de programas de intervencéao dirigidos ao grupo nessa fase da vida.

O estudo de Silva, Paixdo e Vilella (2016) objetivou identificar o conhecimento
e a percepcao de maes quanto a sexualidade de seus filhos com SD. Participaram
dessa pesquisa 20 maes de adolescentes com SD, com idade entre 11 e 18 anos,
das cidades de Itajuba, Delfim Moreira, Piranguinho, Santa Rita do Sapucai e
Paraisépolis, interior de Minas Gerais. Os resultados desse estudo indicaram que,
embora uma parte das mées acredite que seus filhos com SD possam ter uma vida
sexual ativa, a maioria das entrevistadas carece de conhecimento sobre a
sexualidade de seus filhos, o que indica a importancia da capacitagcdo dos
profissionais de saude para melhorar a qualidade de informac6es comunicadas para
as mées de adolescentes com SD.

Na segunda categoria, Programas utilizados por adolescentes com SD, foram
incluidos 3 artigos cuja tematica principal estava relacionada a programas usados
para avaliar a saude de adolescentes e adultos com SD. Oliveira, Czeresnia, Paiva,
Campos e Ferreira (2008) realizaram um estudo transversal, cujo objetivo foi analisar
fatores relacionados a atencédo odontologica recebida por criancas e adolescentes
com SD. Participaram desse estudo 112 pares de mées com filhos sindromicos de 3
a 18 anos, recrutados no ambulatério de genética de um hospital publico, sem
atendimento odontoldgico local, no Rio de Janeiro (RJ). Como resultado, observou-
se que a maioria das criancas e adolescentes ja tinha ido pelo menos uma vez ao
dentista, e a experiéncia odontoldgica das criancas foi associada a variaveis como
orientacao recebida por algum profissional ou histéria prévia de cirurgia.

O artigo de Seron, Alvarenga e Greguol (2014) buscou analisar os efeitos do

exercicio aerobio e resistido, realizado por 12 semanas, na composi¢cao corporal de
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adolescentes com SD. Participaram dessa pesquisa 41 adolescentes com SD, com
idades entre 12 e 20 anos, em Londrina (PR). Os resultados mostraram que houve
uma reducéao significativa das medidas de circunferéncia abdominal (CA) e do indice
de massa corporal (IMC) nos individuos que participaram do programa de
treinamento, o que é importante, pois os adolescentes com SD se encontram muitas
vezes acima do peso.

O trabalho realizado por Seron, Goessler, Modesto, Almeida e Greguol (2015)
teve como objetivo avaliar os efeitos do exercicio aerdbio e resistido na pressao
arterial e variaveis hemodinamicas de jovens com SD. Participaram desse estudo 29
jovens com idade entre 12 e 20 anos de Londrina (PR), divididos em dois grupos,
sendo eles o grupo treinamento aerdbio e o grupo treinamento resistido, de acordo
com a disponibilidade de horario de cada adolescente. Os resultados encontrados
indicam a reducdo da pressao arterial apds o treinamento fisico, principalmente do
tipo aerdbio, o que sugere a implementacdo de programas de treinamento e a
pratica de exercicios fisicos, tanto aerébios quanto resistidos, para adolescentes
com SD, como forma de prevencéo de riscos cardiovasculares.

Na terceira categoria, Ensino-aprendizagem, foram incluidos 2 artigos cuja
tematica principal estava relacionada a aspectos da aprendizagem de adolescentes
com SD. O primeiro artigo, escrito por Andrade, Silva-Munhoz e Limongi (2014), teve
como objetivo analisar o uso da comunicacdo suplementar e/ou alternativa como
instrumento terapéutico no trabalho com a morfossintaxe em adolescentes com SD.
Participaram desse estudo 4 adolescentes com SD (2 de cada género)
frequentadores do Laboratorio de Investigacdo Fonoaudiolégica em Sindromes e
Alteracdes Sensério-Motoras (LIFSASM) da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo, cidade de Sao Paulo (SP), com idade entre 13 e 15 anos. Os
resultados demonstraram que, apés o uso dessa ferramenta, houve beneficio do
emprego de estruturas frasais com o uso de elementos com fungéo sintatica, como
artigos, preposicdes e conjunc¢des, de dificil utilizacdo por individuos com SD.

O estudo realizado por Vieira, Silva, Amorim e Oliveira (2015) teve como
objetivo compreender se existe inclusdo e como € feito o processo de ensino-
aprendizagem de adolescentes com SD a partir das representacdes sociais de
professoras. Participaram desse estudo 3 professoras de uma escola particular na
cidade do Recife (PE). Os resultados mostraram que as professoras ainda nao

possuem muitas informacdes sobre como trabalhar com alunos com SD, e que tém



32

uma visdo de que esses estudantes ndo aprendem. Por isso, ressalta-se a
importancia de fortalecer a formacéo dos professores e, assim, criar uma boa rede
de alunos, professores, gestores, familiares e profissionais interdisciplinares que
atendam alunos que tenham algum tipo de necessidade educacional.

Na quarta categoria, Relacionamentos, foram incluidos 2 artigos cuja tematica
principal dizia respeito a aspectos de relacionamentos de adolescentes com SD,
tanto no aspecto amoroso como em sua rede de amizades. E importante ressaltar
que os 2 trabalhos inseridos nessa categoria foram realizados com 0s proprios
adolescentes com SD.

Bonono, Garcia e Rossetti (2009) realizaram um estudo com o objetivo de
apresentar uma descricao inicial dos relacionamentos interpessoais de adolescentes
com SD, dando énfase as amizades. Participaram desse estudo 10 adolescentes
com SD, com idade entre 13 e 19 anos, de ambos 0S sexos, e suas méaes,
totalizando 20 participantes, todos residentes na cidade de Grande Vitoria (ES). Os
resultados apontam que os adolescentes com SD possuem uma amizade
estabelecida por ajuda e companheirismo em atividades que realizam com outros
jovens, ou seja, trata-se de uma amizade com qualidades diferentes das observadas
em adolescentes com desenvolvimento tipico. Desse modo, 0s autores sugerem que
futuros estudos sejam realizados com o propésito de ampliar o escopo de
conhecimento na area e auxiliar possiveis intervencdes na escola e na familia que
possam cada vez mais favorecer os aspectos sociais do desenvolvimento dos
adolescentes com SD.

A pesquisa realizada por Luiz e Kubo (2007) teve como objetivo descobrir
quais as percepcbes de jovens com SD sobre relacionar-se amorosamente.
Participaram 5 jovens, 3 homens e 2 mulheres, com idades entre 18 e 28 anos,
moradores de duas cidades de meédio porte da regido sul do Pais. Os resultados
desse estudo demonstram que as percepcbes dos jovens com SD ndo sao
diferentes das de adolescentes sem SD e, muito provavelmente, sdo desenvolvidas
pelas oportunidades de se comportarem efetivamente sob contingéncias que
favoregcam comportamentos amorosos.

Esta revisdo de literatura teve como objetivo investigar o que esta sendo
pesquisado em relacdo aos adolescentes com SD, quais areas de conhecimento e
de que maneira estas pesquisas estao se realizando.
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1.4 Problema de pesquisa

Considerando que: (a) o adolescente com SD requer um olhar especial das
pessoas gque estdo a sua volta, como seus pais e educadores; (b) se o adolescente
com SD tiver a oportunidade de vivenciar a adolescéncia de uma forma saudavel,
isso podera promover um desenvolvimento mais adequado de suas possibilidades;
(c) h& poucos estudos sobre adolescentes com SD em comparagdo com os estudos
com criancas e adultos com SD; (d) conhecer como a adolescéncia € percebida por
pais, educadores e pelos proprios adolescentes com SD pode produzir
conhecimentos que poderdo subsidiar futuras intervencdes e programas especificos
para a promoc¢do do desenvolvimento saudavel de adolescentes com SD, esta
pesquisa se propOs estudar o que caracteriza a dinamica de vida do adolescente
com SD em relacdo a diferentes aspectos. Levando em consideracdo as questdes
mencionadas, o problema de pesquisa que se coloca é: de que maneira a
adolescéncia do individuo com SD é compreendida por mées, educadores e pelos
préprios adolescentes com SD? Para responder a essa pergunta, realizou-se um
levantamento com um grupo de méaes, um grupo de educadores e um grupo de
adolescentes com SD.
1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo geral

Este estudo teve por objetivo geral investigar e compreender quais as
vivéncias, os dilemas e as experiéncias de adolescentes com SD.

1.5.2 Objetivos especificos

Mais especificamente, buscou-se:

(a) identificar como pais e educadores de adolescentes com SD definem a
adolescéncia de uma pessoa com SD;

(b) identificar como adolescentes com SD definem adolescéncia;

(c) identificar como pais e educadores de adolescentes com SD percebem as
potencialidades e os limites de seus filhos e filhas com SD;

(d) compreender o que é imaginado para o futuro dos adolescentes com SD

em diferentes aspectos da sua vida.
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2.METODO

Para que os objetivos apresentados fossem alcancados foi realizado um
estudo qualitativo de carater exploratério. A pesquisa qualitativa esta relacionada
com o aprofundamento de um conceito de algum grupo social, e busca compreender
e explicar um fenbmeno daquele grupo (Silveira & Cordova, 2009).

2.1 Participantes e Local de Coleta de Dados

A pesquisa foi realizada com uma amostra de conveniéncia, composta por 19
participantes no total, foram subdivididos em trés grupos: (a) adolescentes, formado
por sete participantes, sendo quatro do género masculino e trés do género feminino,
na faixa etéria entre 16 e 19 anos; (b) méaes, formado por sete mées na faixa etaria
entre 34 e 50 anos; e (c) profissionais, formado por cinco participantes, sendo quatro
do género feminino e um do género masculino, na faixa etaria entre 30 e 55 anos.
Neste estudo nenhum dos participantes foi excluido.

Critérios de inclusao:

Grupo de pais: (a) Ser pai ou mae de um adolescente com SD que frequente
0 programas proposto pela instituicdo, (b) Aceite espontadneo da participacdo da
pesquisa e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE
F).

Grupo de profissionais: (a) Trabalhar com o grupo de adolescentes com SD
h4 no minimo um ano e (b) Aceite espontdneo da participacdo da pesquisa e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE G).

Grupo de adolescentes com SD: (a) Ter entre 16 e 19 anos de idade e
frequentar o Programa proposto pela instituicdo, (b) Aceite espontaneo da
participacédo da pesquisa e assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE E), c) Autorizacdo do responsavel legal por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D).

A coleta foi realizada em um espaco cedido pela instituicdo, localizada no
interior de Sao Paulo, a qual presta atendimentos diarios a pessoas com SD e suas
familias. O grupo de adolescentes indicado pela instituicdo é caracterizado pela
mesma como sendo Grupo Intermediario, ou seja, este grupo contribui
no desenvolvimento das mudltiplas aprendizagens e nos interesses ligados a
adolescéncia.

2.2 Instrumentos e Materiais
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A coleta de dados aconteceu por meio dos seguintes instrumentos:

Ficha de dados sociodemogréfico para os pais (APENDICE A): essa ficha foi
elaborada pela pesquisadora e teve como objetivo assegurar uma melhor
apresentacdo da amostra. Preenchida pelos responsaveis, a ficha contém
informagdes que permitem identificar a configuracdo social e econGmica das
familias.

Histéria “Viagem de Formatura” (APENDICE B): A histéria foi elaborada
especificamente para esta pesquisa e teve como objetivo iniciar a discussdo no
grupo focal de pais e profissionais, assim como desencadear um momento de
reflexdo sobre dilemas e vivencias de adolescentes com SD.

Roteiro para investigacédo sobre ser um adolescente com SD (APENDICE C):
Elaborado pela pesquisadora, o roteiro foi utilizado para conduzir a entrevista com o
grupo de adolescentes e auxiliou a identificar aspectos relacionados: (a) ao lazer, (b)
a escola, (c) ao trabalho, (d) ao namoro e (e) a familia. Todo material, como escrita e
desenhos, produzidos pelos adolescentes durante a pesquisa foram transformados
em dados para o estudo.

Ficha de dados sociodemogréfico para os profissionais (APENDICE H):
Elaborada para este estudo, essa ficha teve como objetivo assegurar uma melhor
apresentacao da amostra dos participantes. Foram coletados dados sobre formacéo
profissional, idade, se trabalha em mais de um local, tempo que atua com
adolescentes com SD e porque escolheu trabalhar com este publico. Estes dados
facilitaram compreender melhor o perfil destes profissionais.

Grupo Focal: Utilizou-se a técnica de grupo focal, a qual tem como base
entrevistas em grupo, porém o0s grupos focais permitem ir além da busca por
respostas individuais, busca compreender a interagéo e discussdo do grupo, 0 que
possibilita um leque de dados produzidos sobre o tema proposto (Abreu, Baldanza &
Gondim, 2009).

2.3 Procedimento

A partir da aprovacdo do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEP) da PUC-Campinas sob o parecer 3.652.236 (CAAE
90996318.1.0000.5481, ANEXO A), iniciou-se a coleta de dados. As entrevistas
aconteceram dentro da instituicdo em horarios definidos com cada grupo, em uma

sala de reunides, sem interrupgdes externas.



36

Neste estudo nédo foi realizada a aplicagéo-piloto, pois apenas um grupo
(programa) da instituicdo atendia aos critérios de inclusdo dos adolescentes,
portanto ndo existia outro grupo formado por adolescentes entre 16 e 19 anos que
pudesse participar do estudo piloto. Para suprir a falta da aplicacdo-piloto, a
pesquisadora se inseriu na instituicdo alguns meses antes da coleta acontecer, o
que favoreceu a criacdo do vinculo com os participantes e também permitiu
identificar adequacfes necessarias nos instrumentos proposto para a coleta de
dados.

2.3.1 Insergdo no campo

Entrou-se em contato com a responsavel pela instituicAo que presta
assisténcia a pessoas com deficiéncia intelectual e suas familias no primeiro
semestre de 2019, a fim de pedir autorizacdo e indicagcdo dos adolescentes e
familiares que atendessem aos critérios de inclusdo da pesquisa, assim como
educadores que atuassem com esse grupo de adolescentes. A conversa com a
responsavel pela instituicdo teve também por objetivo apresentar e explicar o projeto
de pesquisa, assim como esclarecer a todas as suas duavidas. Apds a autorizacéo da
instituicdo, ficou combinado como seria a insercao da pesquisadora no campo, para
em um primeiro momento, estabelecer um vinculo com os participantes dos trés
grupos e depois realizar a coleta de dados propriamente dita.

A pesquisadora comecou a frequentar a instituicdo a fim de estabelecer
vinculos com os participantes no més de maio, apds a autorizacdo da responsavel
pela instituicdo, durante algumas tercas-feiras e algumas quintas-feiras, no periodo
das 14hrs as 17hrs, horario em que o grupo de adolescentes se reunia para realizar
as atividades com os pedagogos. Sempre que possivel, a psicéloga, a terapeuta
ocupacional e a fonoaudiéloga acompanhavam o grupo também. No primeiro dia de
insercao no campo, a psicéloga da instituicdo apresentou a pesquisadora aos outros
profissionais, e também mostrou o espaco fisico da instituicéo.

O pedagogo e a psicéloga mediaram o primeiro contato entre a pesquisadora
e os adolescentes com SD e mencionaram a intencdo de se realizar o estudo com
eles, 0s quais se mostraram bem timidos nesse contato inicial. A pesquisadora ja
havia trabalhado com um dos adolescentes com SD, o qual a reconheceu e ficou
surpreso por reencontrar a pesquisadora, sendo que no horario do lanche, esse
adolescente se aproximou para conversar e perguntar novamente porque a

pesquisadora estava ali.
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A pesquisadora foi a instituicdo dez vezes antes da coleta de dados
propriamente dita. Em uma ocasido, a pesquisadora participou de um evento (Happy
Hour) fora da instituicAo com os adolescentes e os profissionais. Esses momentos
foram utilizados para observacdo, e estabelecimento de vinculos com os
participantes. Essas visitas a instituicdo possibilitaram que a pesquisadora
participasse das rodas de conversas com o0s profissionais, de momentos de
descontracdo dos adolescentes, como a hora do lanche, e também uma
aproximacdo com suas maes.

Apls conhecer os adolescentes de uma maneira geral, iniciou-se a
aproximacdo de maneira mais individual. Em momentos oportunos, a pesquisadora
se aproximava do adolescente, e durantes as atividades, o profissional responsavel
pelo grupo permitia a participacdo da mesma, como por exemplo, na preparacao
para a venda na barraquinha de festa junina, pela qual os adolescentes desse grupo
seriam responsaveis. Com o passar dos encontros, os adolescentes comecaram a
se sentir mais a vontade para conversar com a pesquisadora ou até mesmo para
pedir seu apoio para a realizac¢édo da atividade proposta no dia.

Foi permitida também a participacdo da pesquisadora na reunidao de pais, com
0 objetivo de se apresentar e também acompanhar este momento de devolutiva do
trabalho realizado pelos profissionais da instituicdo aos pais. Em outro momento, a
pesquisadora foi convidada pelo grupo de adolescentes e de profissionais para
participar de um Happy Hour, momento que permitiu observar o comportamento de
alguns adolescentes fora da instituicdo, assim como o trabalho da equipe de
profissionais.

Outro momento que a instituicdo permitiu foi uma reunido agendada
especificamente para apresentagcédo da pesquisa, entre a pesquisadora e o grupo de
maes com seus respectivos filhos para que pudesse ser explicado sobre a pesquisa
e esclarecido todas as duvidas. Neste momento, foi possivel observar o desejo e
necessidade daquelas maes de falarem sobre seus filhos. Somente apds esse
momento iniciou-se a coleta de dados.

2.3.2 Coleta de Dados

Antes de iniciar a coleta de dados, foram esclarecidas as duvidas aos
participantes, que foram convidados a assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE G e F) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

(APENDICE E). No caso dos adolescentes, os responsaveis legais também foram
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convidados a assinar a autorizagdo para que seus filhos pudessem participar da
pesquisa (APENDICE D).

Com as devidas autorizacfes, a coleta de dados iniciou-se com o grupo de
maes, as quais preencheram, em um primeiro momento, a Ficha de dados
sociodemogréficos. Apds o preenchimento da Ficha, uma das maes pediu para dar
um depoimento antes de iniciar a entrevista, espagco este que lhe foi concedido.
Logo em seguida a pesquisadora iniciou o Grupo Focal lendo a histéria “Viagem de
Formatura”. [Esse grupo focal ultrapassou o tempo previsto e durou
aproximadamente 2h30min.

O grupo com os adolescentes foi realizado com a presenca da psicéloga da
instituicdo para que ela auxiliasse a pesquisadora caso necessario. Para esse grupo,
levou-se o roteiro de entrevista impresso com algumas imagens para facilitar a
compreensao do tema a ser apresentado aos adolescentes. A pesquisadora realizou
perguntas mais diretas e, na maioria das questdes, questionou um a um dos
adolescentes para que as perguntas fossem respondidas. No final da entrevista com
este grupo, foi oferecida uma folha sulfite que continha a frase, “Como é ser um
adolescente com SD”, e solicitou-se que quem quisesse desenhar ou escrever sobre
isso poderia entregar a tarefa naquele mesmo dia ou na préxima semana. Nenhum
participante fez a tarefa no dia. Apenas dois dos adolescentes entregaram a folha na
semana seguinte, entretanto, optou-se por ndo utilizar o este material, pois, de
acordo com os adolescentes, eles receberam ajuda de um adulto para realizar a
tarefa. Este encontro durou aproximadamente 60 minutos, um pouco menos do
previsto.

Por dltimo, foi realizado o encontro com os educadores, aos quais foi
inicialmente entregue a Ficha de Dados sociodemogréaficos. Apos o preenchimento
da ficha, a pesquisadora iniciou o grupo focal lendo a mesma historia — “Viagem de
Formatura” — apresentada ao grupo de maes e em seguida comecou-se a discussao.
Participaram desse grupo todos os profissionais que atuam diretamente com o0s
adolescentes de 16 a 19 anos da instituicdo. Este encontro durou cerca de 60
minutos.

Ao total foram realizados trés encontros, um com cada grupo, todos durante o
segundo semestre de 2019. Os encontros com 0s trés grupos aconteceram em salas
de reunides cedidas pela instituicdo, e foram gravadas em audio, de forma a auxiliar

na transcricdo dos dados nas analises posteriores. Estdo previstas devolutivas dos
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resultados da desta pesquisa, as quais serdo realizadas apdés a defesa desta
dissertacdo, tanto com os participantes como com 0s responsaveis pela instituicao,
com o objetivo de compartilhar as analises e favorecer espacos que promovam
reflexdo sobre acdes a serem desenvolvidas para melhorar o trabalho com o grupo
de adolescentes com SD.

2.4 Procedimentos de Anédlise de Dados

Para os dados encontrados nas Fichas de Caracterizacdo dos participantes,
realizaram-se analises descritivas, o que permitiu elaborar as tabelas em relacdo ao
perfil dos trés grupos de participantes da pesquisa.

O contetdo da entrevista semiestruturada realizada com o grupo de
adolescentes, inicialmente foi transcrito e submetido a anéalise de conteddo segundo
Laville e Dionne (1999), na qual representa dividir a estrutura e os elementos desse
conteddo para elucidar suas diferentes caracteristicas e compreender seu
significado. Este modelo de andlise foi utilizado, pois o estudo tem caréter
exploratério e busca-se aprimorar o conhecimento acerca de um fendmeno
buscando levantar hipéteses. O contetdo do Grupo Focal de educadores também foi
transcrito e submetido & analise de contetdo segundo Laville e Dionne (1999).

Em relagéo ao Grupo Focal de mées os dados foram inicialmente transcritos,
agrupados e codificados para serem adicionados para processamento no software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (IRAMUTEQ) versao 0.7 Alpha 2 (Ratinaud,2009), de 22/12/2014, e
disponivel no site responsavel pela divulgacéo do software
(http;//www.iramuteq.org/). O software encontra-se disponivel gratuitamente sob a
l6gica da open source, ou codigo aberto e trata-se de uma ferramenta para o
processamento de dados e ndo conclui a analise, pois cabe ao pesquisador a
interpretacdo desses resultados (Ratinaud, 2009).

Por meio desse software os dados podem ser organizados de forma
facilmente compreensivel e visualmente clara por meio de representacdes graficas
baseadas nas analises lexicograficas (Justo & Camargo, 2014). O IRAMUTEQ
possibilita diferentes tipos de analise de dados textuais, desde aquelas bem simples,
como a lexicografia basica (calculo de frequéncia de palavras), até analises
multivariadas (classificacdo hierarquica descendente, andlises de similitude)
(Camargo & Justo, 2009).
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A nuvem de palavras é uma analise lexical mais simples, a qual agrupa e
organiza graficamente as palavras em fungédo da sua frequéncia, o que possibilita
rapida identificacdo das palavras-chave de um corpus (Camargo & Justo, 2009). A
analise de similitude € utilizada principalmente por pesquisadores da area de
representagbes sociais, auxiliando na identificacdo da estrutura de um corpus
textual, distinguindo também as partes comuns e as especificidades em funcdo das
variaveis descritivas identificadas na analise (Justo & Camargo, 2014).

Outro tipo de analise sdo as analises lexicais classicas, em gque o0 programa
identifica a quantidade de palavras, frequéncia média e nimero de hapax (palavras
com frequéncia um); pesquisa o vocabulario e reduz as palavras com base em suas
raizes, cria um dicionario de formas reduzidas, identifica formas ativas e
suplementares. As analises podem ser realizadas tanto a partir de um grupo de
textos reunidos em um Unico arquivo ou a partir de tabelas com individuos em linha
e palavras em coluna, organizadas em planilhas, como € o caso dos bancos de
dados construidos a partir de testes de evocacdes livres (Camargo & Justo, 2009).

Foi necessario um tratamento prévio por parte da pesquisadora para preparar

as entrevistas para processamento dentro do software. (Na Figura 1, € exemplificado

um trecho do corpus construido pela pesquisadora).

e . ral
em algumas familias acho isso muito complicads, entd & alguma coisa que precisa ser olhado com mais atencdo.

Figura 1. Exemplo de corpus preparado para o uso no IRaMuTeq.

Na Figura 1, é possivel observar que as respostas foram classificadas de
acordo com o participante correspondente (partindo de *n_01 até *n_7). Os simbolos

“” e “ ” sdo exigéncias do software para formatagao.

2.5 Consideracdes éticas

Os procedimentos realizados nesta pesquisa respeitaram a legislacdo sobre
pesquisa com seres humanos (Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
com complementacdo pela normativa 510/16). Por ser da area da Psicologia, as

orientacdes éticas do Conselho Federal de Psicologia (Resolu¢cdo CFP N° 016/2000)
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também foram seguidas. A pesquisa foi realizada apds a aprovagdo do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Pontificia Universidade
Catolica de Campinas (CEP/PUC-Campinas) sob o parecer 3.652.236; CAAE:
15032719.4.0000.5481.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido foram lidos e aceitos por todos os participantes, tendo assim a
participacdo voluntaria na pesquisa. O sigilo e anonimato serdo resguardados e a
pesquisadora se comprometeu a utilizar os dados apenas para fins de pesquisa. As
informacgdes da entrevista seréo utilizadas como dados deste estudo e os arquivos
ficardo guardados por cinco anos em poder da pesquisadora ao término deste
estudo, de acordo com a Resolu¢cdo do Conselho Nacional de Saude numero
466/12. Apos a finalizacdo da pesquisa sera realizada uma devolutiva, a qual foi
combinada com todos 0s grupos participantes da pesquisa, visando socializar as
andlises que possam facilitar aos participantes refletirem sobre adolescéncia e SD,

assim como o futuro desses adolescentes.
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Os resultados originarios da coleta de dados sdo apresentados a seguir.

Inicialmente, sdo apresentados os dados sociodemografico dos trés grupos de

participantes e, em seguida, os resultados originarios da entrevista com o grupo de

adolescentes, e Grupo Focal de maes e o Grupo Focal de educadores. Todos os

nomes utilizados nos quadros a seguir séo ficticios, assegurando-se assim o sigilo e

0 anonimato dos participantes.

3.1 Caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes

Em relacdo ao grupo de adolescente com SD, um é do género masculino e

seis do género feminino, na faixa etaria entre 16 e 19 anos. Eles frequentam o

Ensino Médio e a escola publica, com exce¢cdo de dois participantes que estudam

em colégio particular e um participante que nao estava frequentando a escola no

periodo da pesquisa.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos adolescentes com Sindrome de

Down (N=7)

Frequenta

Adolescente Género Idade Es_cola Nivel Educacional

(Particular x

Publica)

AntOnia Feminino 16 Sim, Particular Cursando o Ensino Médio
Amanda Feminino 17 Sim, Particular Cursando o Ensino Médio
Isabela Feminino 19 Nao
Joaquim Masculino 16 Sim, Publica Cursando o Ensino Médio
José Masculino 16 Sim, Publica Cursando o Ensino Médio
Ricardo Masculino 16 Sim, Publica Cursando o Ensino Médio
Vinicius Masculino 16 Sim, Publica Cursando o Ensino Médio

Fonte: Ficha de caracterizagdo sociodemogréfica dos participantes.

Embora os pais e as mées dos adolescentes com SD tenham sido convidados

para participar do Grupo Focal, apenas as mées compareceram no dia marcado. As

participantes desse grupo sdo maes na faixa etaria entre 34 e 50 anos e, com
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excecdo de uma delas, que é vilva, as outras sdo casadas. Dessas seis maes
casadas, duas estdo no segundo casamento. Em relacdo a escolaridade, elas
possuem desde Ensino Fundamental completo até superior completo e apenas trés
delas trabalham fora de casa, como pode ser visto na tabela 2.

Tabela 2. Caracteristicas sociodemogréficas das maes dos adolescentes com
Sindrome de Down (N=7)

Trabalha fora de

Mae Idade Escolaridade Estado Civil
casa
Cecilia 44 Sim Superior Casada
Completo
Cintia 50 Nao Superior Casada
Incompleto
Ester 44 Nao Ensino Medio Casada
Incompleto
Gisele 34 Sim Superior Casada
Incompleto
Larissa 42 Sim Ensino Medio Vilva
Completo
Regina 49 N&o Superior Casada
Completo
Sara 41 Nao Fundamental Casada
Completo

Fonte: Ficha de caracterizacdo sociodemografica dos participantes.

A Tabela 3 refere-se ao grupo de educadores, formado majoritariamente por
mulheres na faixa etaria dos 30 aos 55 anos. Esses profissionais trabalham com
adolescentes com deficiéncia ha, no minimo seis anos, sendo que todos atuam na
instituicdo ha pelo menos um ano. Todos esses profissionais possuem, no minimo,
poés-graduacéo latu sensu (especializacao).

Tabela 3. Caracteristicas sociodemograficas dos educadores (N= 5)

Formacéao Tempo de
Profissional Género Idade . Escolaridade atuag&o com
Profissional
adolescentes
Alana Feminino 39 Fonoaudiologia SO ~ 12 anos
graduacao
Jorge Masculino 30 Pedagogia Mestrado 11 anos
Luana Feminino 30 Psicologia Mestrado 7 anos
Rebeca Feminino 30 Terapla POs- ~ 6 anos
Ocupacional graduacao
o : Pos-
Renata Feminino 55 Pedagogia graduacio 25 anos

Fonte: Ficha de caracterizacdo sociodemografica dos educadores.

3.2 Adolescentes com SD
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Os dados resultantes da entrevista com o grupo de adolescentes foram
transcritos, analisados e divididos em categorias da seguinte forma: (a) lazer, (b)
escola, (c) trabalho, (d) namoro, (e) familia e, (f) futuro.

No que se refere a categoria Lazer foram incluidas atividades realizadas pelos
adolescentes em momentos livres, sendo que os dados mostraram que esses
adolescentes fazem duas atividades principais: (a) sair para comer e (b) viajar.
Observou-se que os adolescentes realizam essas atividades sempre na companhia
de familiares. Por exemplo, quando questionado sobre o que mais gosta de fazer,

[

Vinicius respondeu: “...comer lanche com a mae, lanche com alface, tomate,
hamburguer, cenoura, eu gosto”. Outra resposta observada foi: “Shopping, cinema,
comer pipoca, coquinha...” (Joaquim). Em relacdo as viagens, Ricardo mencionou:
“Eu gosto de ir no meu avo... Em Minas”. E Joaquim completou a resposta: Ubatuba,
tem agua de coco, acai...

Em relacdo a categoria Escola, a qual refere-se a atividades realizadas no
ambiente escolar, observou-se que, com excecdo de uma adolescente, todos
relatam que frequentam a escola, porém o que mais se destacou nesta categoria foi
o fato da maioria dos adolescentes relacionarem o ambiente escolar a alimentacdo e
a dormir. Por exemplo, ao ser questionada sobre o que mais gosta de fazer na
escola, Antonia disse: “‘De comer”. Outro adolescente, o Joaquim, completou a
resposta dizendo: “Eu estudo, durmo, acordo, como.”

Na categoria Trabalho, buscou-se compreender os interesses deste grupo de
adolescentes pelo ambiente de trabalho no futuro, j& que os dados mostraram que
este grupo de adolescentes ainda néo trabalha, o que foi explicado pelos
profissionais referindo-se a este grupo como intermediario, ou seja, 0 grupo ja nao
tem o foco na inclusédo escolar, porém os adolescentes ainda ndo estao inseridos no
mercado de trabalho, eles estdo se preparando para a busca do emprego. De
maneira geral, todos os adolescentes demonstraram um desejo de trabalhar ou fazer
algum curso relacionado ao trabalho, conforme evidenciado por Joaquim, que afirma
querer fazer cursos e trabalhar: “Sim, de maquina, gosto de arrumar maquina, deixar
tudo limpinho.”

Em relacdo a categoria Namoro, com excec¢ao de um dos adolescentes que ja
namora, 0s outros expressaram o desejo de namorar e até mesmo de casar. Nessa

categoria o que chamou atencdo é a dependéncia do adolescente com SD para
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consequir realizar atividades com a namorada, o qual relata que s6 sai com sua
namorada acompanhado pela familia, como pode ser evidenciado nesta fala de
Ricardo: “A minha mée e a mée dela levam a gente no shopping.”

Na categoria Familia, os dados mostraram como o0s adolescentes percebem a
relacdo entre eles e seus familiares e quem lhes da mais apoio em casa. Por
exemplo, ao ser questionada sobre como € sua familia, Isabela respondeu: “Sé eu e
minha mae, ela é legal, conversa bastante”. Ainda em relacdo a familia, quando
guestionado se algum familiar o ajuda com suas atividades ou dificuldades, Joaquim
afirmou conversar bastante com o pai, conforme a seguinte resposta: “Meu pai,
conversas de pai e filho. Vamos malhar hoje”.

No que se refere a sexta categoria, Futuro, os dados mostraram como esses
adolescentes se imaginam um dia em diferentes aspectos da vida. Por exemplo,
Joaquim fez referéncia ao trabalho conforme a fala: “Um dia? Trabalhando com
maquina e na oficina do pai também”. Enquanto Ricardo relacionou o futuro a
familia: “Eu vou cuidar do meu pai, da mée, da familia...”. Ainda em relacdo ao
futuro, o aspecto relacionamento amoroso também emergiu a partir da resposta de
Amanda ao dizer: “Quero casar na igreja”.

3.3 Educadores

Os dados resultantes da entrevista com o grupo de educadores foram
transcritos, analisados e divididos em categorias da seguinte forma: (a) Atividades
Sociais, (b) Inclusdo Escolar, (c) Papel do Profissional, (d) Autocuidado (e) Familia,
(f) Dilemas e (g) Futuro.

A categoria Atividades Sociais, refere-se as atividades de lazer como viagens,
Happy Hour ou eventos sociais em que os adolescentes participam sem a presenca
dos pais. A partir das respostas dadas pelos educadores foi possivel perceber que
existem condicOes especificas para que um adolescente com SD possa viajar com a
turma de escola sem a presenca dos pais. Se essas situacdes especificas e 0s
apoios necessarios aos adolescentes e a familia acontecerem, os adolescentes com
SD podem realizar atividades de lazer sem a familia, como pode ser evidenciado na
resposta de Luana: “Eu fico pensando, que se fosse um adolescente que tivesse
numa escola e esta escola fizesse a viagem de formatura, eu acho que tem a
possibilidade de acontecer com o tanto que 0s pais estivessem seguros e tivesse

uma pessoa para dar o apoio a eles la... se essa pessoa se sente a vontade de ir na
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viagem, se € uma coisa que ela colocou, se ja tem este trabalho estabelecido, se os
préprios alunos se dispde a dar estes apoios, e a gente como instituicao trabalhar e
poderia ajudar a trabalhar a relacdo deles dentro da sala de aula, qual os apoios que

7

vao precisar...”. Jorge completou afirmando que: “Isso seria SO mais uma parte do
processo, se essa fosse s0 mais uma etapa a ser vencida, ai tudo bem...”.

Ainda em relagao a Atividades Sociais, serem questionados sobre os eventos
sociais que proporcionam para 0s adolescentes com SD, os profissionais
mencionaram que essas atividades sdo necessarias e também sdo um direito
desses adolescentes, como pode ser observado na fala de Rebeca: “A gente tenta
nao limitar essas saidas pra que sejam so6 ir no Happy Hour, a gente sempre orienta
as familias e incentiva a criagcdo de uma rede de apoio pra que isso ndo aconteca,
sé exclusivamente se a instituicdo promover a atividade e a gente tem visto isso
acontecer a passos de formiga, mas tem acontecido, a gente tem visto algumas
saidas das maes dando esse apoio pra que eles possam fazer outras atividades
entre eles sem estar vinculada a institui¢go....” .

A categoria Inclusédo Escolar refere-se a percepcao dos educadores frente as
dificuldades e aos desafios enfrentados pelas pessoas com SD no ambiente escolar,
em especial na fase da adolescéncia, como pode ser observado na fala da Renata:
“Eu acho que existe uma lacuna muito grande do ensino fundamental 1, quando eles
vao pro fundamental 2, mesmo se mantendo na mesma unidade, ja € uma lacuna
muito grande, o pensamento dos professores ja € muito diferente, muito muito de
doer. Dai quando eles véo, eles saem do fundamental 2 pro ensino médio, quando
as maes comecam a falar das dificuldades, ai gente eu ndo consigo €, falar com
naturalidade néo, é dificil, eu ainda ndo consigo, porque ainda é muito dificil, € muito
dificil, porque muda de escola, é tudo novo, & tudo muito doido né, os amigos se
perdem todos, mesmo ndo amigos, 0s conhecidos se perdem todos... Nao tem
professor de apoio especial, dai tem a sala de recurso que fica longe da escola, que
dificilmente o professor tem um horéario para ir conversar com a escola, com o
coordenador, ou alguma coisa assim, entdo o aluno fica meio que jogado na
escola...”.

Luana também pontuou que a propria passagem do Ensino Fundamental para
o Ensino Médio é uma barreira: “E a prépria transi¢do pro ensino médio, eu entendo
gue a questdo da inclusdo quando € nas séries anteriores, uma das facilidades é

adaptar material e, quando vai passando pra ensino médio, eu vejo que tem varias
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questdes ai que vao sendo barreiras para esses jovens... a interacdo dele com
outros jovens, geralmente eles ndo estdo naqueles grupinhos de jovens, eles nao
estdo convivendo e saindo, 0s jovens combinam de ir no shopping e nem sempre
eles sdo convidados, na maioria das vezes néo, a propria adaptacdo de material no
ensino médio, que para as escolas ainda € uma questdo, entdo assim, eu acho que
isso tudo vai favorecendo essas barreiras que vao aparecendo, eles véao ficando
menos incluidos e a gente enquanto instituicdo acaba tendo que olhar para isso e
falar entdo, o que vamos fazer com isso?”

Em relagdo a categoria Papel do Profissional, que refere-se as atividades
desempenhadas pelos profissionais que atuam com o0s adolescentes com
deficiéncia, € possivel observar que o trabalho com este grupo néao se limita apenas
ao apoio solicitado pelo adolescente, mas também a escola e a familia como afirma
Luana, a psicologa do grupo: “A gente tem um papel muito de entender esses
contextos, entender o lado da familia... entender o lado da escola... e ai a gente se
vé numa posicdo de entender todos esses contextos, mediar essas situacoes
pensando na pessoa, pensando na autonomia da pessoa, porque a gente ta falando
de uma idade que eles estédo na transicao pra idade adulta, e a gente vé todo mundo
com potencial de seguir o que quiser seguir...tudo bem é trabalho de formiguinha,
mas se a gente nao trabalhar pra daqui pra frente a gente promover autonomia dos
jovens seja na escola, na familia, seja nos contextos sociais, a gente vai sempre
existir pra suprir lacuna...”. Ou ainda conforme diz Jorge, um dos pedagogos do
grupo: ‘E ai o que a gente faz é tenta trazer essa voz deles, que eles consigam
colocar pra fora os desejos, as vontades, se quer ou ndo quer, se vai ou ndo vai, se
gosta ou ndo gosta e ai eles passaram essa vida inteira deles construido que eles
vao fazer, o que € falado pra eles fazerem, mas na verdade a gente tem que dar
todo esse apoio pra que eles consigam colocar pra fora os desejos deles.”

Em relacdo a categoria Autocuidado, relacionada a como o adolescente com
SD consegue perceber e agir diante de cuidados basicos como higiene pessoal, os
dados mostraram dois aspectos importantes, o primeiro refere-se ao individuo com
SD néo ter competéncia para realizar a higiene pessoal basica sozinho, conforme
colocado por Renata: “A mée deveria deixar o aluno la e falar quem tem que dar
conta € vocé, a reponsabilidade da uma hora as seis € sua, ah mas ele fez cocb,
entdo quem vocé vai chamar pra trocar? Entdo tem que ter um cuidador, alguém ai

pra trocar”. O segundo aspecto diz respeito a a importancia de dar somente o apoio
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necessario a pessoa com deficiéncia, e ndo realizar por ela essas atividades, como
afirma Rebeca: “Eu acho que assim, é uma parceria, que ela é construida com a
familia, hoje a gente tem esse caso aqui no grupo, s6 que a gente tem trabalhado...
Até hoje ndo se teve ok, mas vamos trabalhar com o agora, e 0 agora é que vocé
precisa estimula-lo pra que ele faca o minimo de higiene pessoal, que é ir ao
banheiro, fazer um xixi, fazer um cocd, escovar um dente, que a gente sabe que sdo
situagbes que ele vai levar pra vida né, entdo a gente tem trabalhado isso e
orientado as familias, s6 que nem sempre a gente tem a parceria das familias”.

A categoria Familia refere-se a percepcdo dos educadores sobre o
envolvimento da familia nas atividades com os filhos com deficiéncia. Nesta
categoria € possivel destacar a questao histdrica da deficiéncia e o papel herdado
por essa mae, como observado a fala de Luana: “E eu acho que, eu penso que isso
vem de uma histéria, a historia cultural da deficiéncia, de que a mae tem que dar
conta, entdo essa mée, ndo é culpa dessa méae, essa mae aprendeu que ela tem
gue dar conta seja onde ele estiver e ai a gente vé que muitas vezes essa mae larga
tudo para cuidar desse filho e cuidam desse filho ade eterno...”. Outra informacgéao
que sobressai nesta categoria é a importancia das familias buscarem por seus
direitos como evidenciado na fala de Renata: “As familias precisam se mexer mais e
exigir um pouco mais, se fala que tem, entdo tem que ter e se fala que tem um
centro de convivéncia... entdo liga no 156...” e confirmado por Alana: “Ter mais
cobranca dessa familia...”.

A categoria Dilemas refere-se a como o0s educadores percebem as
dificuldades enfrentadas pelos adolescentes com SD, e pode ser evidenciada pela
fala de Alana: “eles se verem como adultos, como jovens adultos né, se perceber um
jovem adulto”. Resposta complementada por Jorge: “Acho que é muito ter a voz e a
nocao de que o jovem é dono dele e do pensamento dele, porque o que eu mais
percebo € que quando os jovens chegam, eles ficam esperando alguém dar
comando pra eles, os pais darem a voz...”.

A Ultima categoria, Futuro refere-se a como os profissionais gostariam ou
imaginam que sera o futuro desses adolescentes. Quando questionada sobre esse
aspecto, Rebeca mencionou: “Que eles consigam estar onde eles queiram estar.”
Para Luana, no futuro os adolescentes com SD devem estar: “Pensando no futuro
deles, eu acho que a gente tem sempre que olhar o copo meio cheio, que é dar voz,

gue é eles aprenderem a escolher coisas, falarem o que querem e tal, e cada um na
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sua condicdo, cada um vai ter sua condicdo de falar isso, de mostrar isso ou de
chegar onde quer chegar, ndo importa...”. Quanto aos aspectos em relacdo ao
futuro, Jorge mencionou que eles, educadores, trabalham para que no futuro
possam ver os resultados plantados atualmente conforme a fala: “E que seria,
figuramente falando, que seja, amanha, ano que vem, ndo tem como precisar uma
data, mas a gente trabalha pra que um dia, mesmo que seja a passinho de formiga a
gente consiga, eles consigam ter voz, ter essa propriedade de si e do seu
ambiente...acho que a gente trabalha pro futuro, fazendo agora para colher no

futuro”.

3.4 Maes de Adolescentes com SD

Os dados resultantes do encontro com o Grupo Focal de maes foram
transcritos e codificados para analise no software IRaMuTeq. Por se tratarem de
respostas abertas, utilizou-se apenas um corpus para analise. Realizou-se a andlise
da Classe Hierarquica Descendente (CHD), a qual resultou em 5 Classes distintas

para investigacao (Figura 2).
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Figura 2. Dendograma resultante da Classe Hierarquica Descendente dos relatos de

maes de adolescentees com SD (N=7).
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Conforme explicitado na Figura 2, o primeiro subcorpus (composto pela
classe 3 e 2, 33% do conteudo total de segmentos de texto) refere-se as atividades
de rotinas dos adolescentes com SD, e dizem respeito a atividades mais gerais que
estédo presentes no seu dia a dia. O segundo subcorpus (composto pelas Classes 1,
4 e 5, representa 67% do conteudo total de segmentos de texto) e referem-se aos
desejos e expectativas das mées em relacdo aos seus filhos. Por fim, ainda existe
duas subdivisdes entre as Classes 1 e 4, que divide os desejos das maes, entre o
gue seu filho consegue realizar hoje e uma expectativa do futuro.

Dentro do primeiro subcorpus, estdo as atividades de rotina realizadas com
ou sem dificuldades no dia a dia pelos adolescentes como, por exemplo, ir sozinhos
a alguns lugares ou com relacéo a cuidados pessoais, como banho. Esse subcorpus
apresenta a Classe 3, denominada como “Situacbes do dia a dia”, refere-se a
percepcao das mées diante das atividades vivenciadas por seus filhos diante de
situagcdes como poder ou nado ir na padaria sozinho, escrever ou ndo uma carta
dentro dos padrBes propostos ou ainda a queda do cabelo, por ndo conseguir
escrever em letra cursiva. Essa Classe contabilizou 21,6% dos segmentos de texto
apresentados e contém palavras como “escrever”, “cair’, “cabelo”, “rua”. A seguir
alguns relatos que se apresentam nesta classe:

“[...] um dia o cabelo dela comecou a cair, cair, cair e eles me chamaram no
dia da reunido e me falaram que minha filha sentava no chéo e chorava, porque ela
ndo aceitava, ela via todo mundo escrevendo em letra cursiva e sO ela escrevia em
letra bastdo, e ela ndo queria escrever em bastdo e ndo sabia escrever em letra
cursiva, entdo ela ja sentiu a diferenca, ela era pequenininha, faz tempo e foi la que
comecou a cair o cabelo dela e ndo voltou mais” (Regina).

“[...]Jolha a minha situacdo, a minha filha pode atravessar a rua e ir na padaria
comprar pao e o Ricardo eu nao deixo, e por que? E o0 medo dele atravessar a rua e
nao prestar atencao... (Gisele).

No primeiro subcorpus também se encontra a Classe 2, nomeada de
“Cuidados Pessoais”, refere-se a percepgcdo das mées em relagdo as atividades
desempenhadas pelos filhos em situacées de cuidados basicos e autonomia dos
mesmos em relacdo a atividades que realizam no seu dia a dia ou em momentos de
lazer. Esta Classe contabilizou 11,2% dos segmentos de texto apresentados e

contém palavras como, “banheiro”, “banho”, “ligar’ e “Happy Hour”. A seguir alguns

relatos que se apresentam nesta classe:
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1...] No Happy_Hour da instituicéo ela liga na hora que da o tempo dela, ela
liga e diz: “eu quero ir embora, vem me buscar!” (Cecilia).

1...] O meu filho € totalmente dependente, uma pessoa que ndo levanta do
sofa pra ir no banheiro se t& com vontade, alguém precisa ficar mandando,
mandando ele ir e eu falo que € muito lento mesmo” (Ester).

1...] A roupa escolhe, ele toma banho sozinho, ndo gosta que eu fico encima,
ele fecha a porta, isso é do jeito dele” (Sara).

O segundo subcorpus é comporto pela Classe 1, nomeada “Realidade”, e
refere-se as dificuldades e aos sentimentos dessas mulheres como méaes de filhos
com SD, portanto, nesta categoria, as méaes falam sobre elas. Esta Classe
contabilizou 31,6% dos segmentos de texto, e contém palavras como “gente”,
“perceber”, “condicdo”, “financeiro” e “diferente”. A seguir alguns relatos que se
apresentam nesta classe:

1...] Acho que mées as vezes ndo percebem que estdo adoecendo e porque
a gente tem essa forca, essa coisa de falar que a gente tem que fazer as coisas
pelos filhos e tem que fazer, quem é que faz? So6 queria falar que maes precisam de
afeto.” (Regina).

1...] Nossa a Regina falou tudo, € assim mesmo. Eu sempre trabalhei, depois
gue o meu filho nasceu, eu trabalhei mais, trabalhei 5 anos no shopping, ai eu tinha
um monte de problema, todo dia estava no hospital, fazendo acompanhamento
mesmo com meu filho, ai depois fiquei sem trabalhar e a gente mée sente falta
mesmo, vai ficando doente, € o meu caso, parece que minha mente ta ficando
reduzida, eu ndo consigo, ndo é?!” (Ester)

4...] Tudo bem, ndo tenho condicao financeira para ser autbnoma, mas o que
vocé mae gosta de fazer, porque no meu caso ainda entrou o financeiro, eu
trabalho hoje ndo é s6 porque eu gosto, é porque eu preciso ajudar meu marido, nos
temos uma vida dificil, mas eu acho que é o gostar, o que te realiza pessoalmente e
trabalhar nisso.” (Gisele)

1...]Eu ja penso diferente, sei que a minha filha tem limitagdes e sei que as
coisas ndo acontecem no ritmo que a gente gostaria, enfim, mas eu acredito muito.”
(Cecilia)

A Classe 4, também presente no segundo subcorpus, denominada de “Olhar
da mée para o filho”, refere-se a percepgéo que as maes tém sobre seus filhos com

deficiéncia, e como ela consegue lidar com cada fase da vida deles. Esta classe



52

contabilizou 14,7% dos segmentos de texto apresentados e contém palavras como
“crianca”, “deficiéncia” e “adolescéncia”. A seguir alguns relatos que se apresentam
nesta classe:

1...] Ela nunca demonstrou interesse em relagéo a isso, para idade dela, ela é
muito bebezinha, muito crianca”. (Larissa)

1...] ela tem alguma coisa que limita, ela tem deficiéncia mental, uma vez um
medico fez para ela um atestado de deficiéncia mental e nossa nunca pensei na
minha filha com deficiente mental, mas ela tem deficiéncia mental”. (Regina)

1...] Eu me sinto perdida um pouco nisso, como fazer com que meu filho viva
a adolescéncia dele?”. (Gisele)

A Ultima classe, Classe 5, denominada como “Independéncia”, refere-se a
percepcdo das méaes em relacdo a dependéncia que esses adolescentes tém ao
realizar atividades sozinhos e sem o apoio da familia. Esta classe contabilizou 20,8%
dos segmentos de texto apresentados e inclui como “familia”, “sozinho” e
“depender”. A seguir alguns dos relatos que se apresentam nessa Classe.

1...] Também n&do com primos da idade dele, s6 com meu marido e eu
mesmo, as vezes fica na minha méde, com um tio dele, sempre com a familia,
sozinho néo fica... No futuro imagino meu filho independente, ele fazendo tudo
sozinho”. (Sara)

1--.] Minha filha s6 fica sozinha no Happy Hour, tirando 1a é sé com a familia
mesmo, sO eu e minha familia, os tios”. (Larissa)

1...] ele vai pra vérios lugares sozinhos, eu nao ligo, ele vai no Happy Hour,
nao tem ido nos ultimos, porque ele acha que trabalha na oficina do pai, e ai ele fica
la a tarde”. (Cintia)

1...] E uma experiéncia que nfo é facil, depende dos pais, que nem eu levo
ele na casa da namorada, mas ela ndo pode ir em casa, entdo sé eu tenho que estar
disponivel, e assim ele chora, ele diz eu quero mae, sair com minha namorada,
qguero ir no cinema, ai a gente vai na igreja e ela ndo pode ir, porque é de outra
religido também, entdo tem toda uma coisa, entdo a gente vai no cinema, sabe o
que ele falou pra mim esses dias?” (Gisele)

Resumindo, a partir da visualizacdo do Dendograma (Figura 2) e leitura dos
relatos, observa-se que o grupo de maes apresenta muitas dificuldades, ou seja séo
muitos os dilemas vivenciados por seus filhos e por elas enquanto maes, as quais

precisam fazer muitas escolhas e muitas vezes abrir mao de sonhos pessoais para
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suprir as necessidades dos filhos. Além disso é notado a necessidade dessas maes
em ter um apoio, um espaco para que elas possam falar sobre as dificuldades,
dilemas, expectativas que vivem.

Outra analise realizada foi a Analise de Similitude (Figura 3), a qual possibilita
identificar as coocorréncias entre as palavras e seu resultado traz indicacdes da
conexidade entre as palavras (Camargo & Justo, 2013). A partir do teste de Qui-
Quadrado, as relacbes entre os vocabulos sdo dispostas graficamente de modo que
as relacdes mais fortes sdo representadas por linhas mais grossas, e comunidades

sao formadas ao redor de palavras que ocupam posi¢ao central.
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Figura 3. Grafo de comunidades resultantes da Analise de Similitude dos relatos
do grupo de méaes (N=7)

A partir da Figura 3 e associando a analise da Classe Hierarquica
Descendente (CHD), foi possivel perceber trés elementos centrais — as palavras
gente (referente as maes), falar (necessidade das méaes de falarem sobre elas
mesmas) e filho (referente as dindmicas que envolvem seus filhos). A partir dessas
relagdes, é possivel notar a dualidade da fala das mées, notada pela centralidade da

palavra “gente”, indicando a referéncia a si mesmas, e as palavras “falar” e “filho” em
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opostos — substanciado na leitura dos relatos, € possivel notar a necessidade das
maes em “desabafar” sobre algumas de suas pressdes cotidianas, como mostra a
comunidade reunida pela palavra “ficar” (desejar conquistar algum tempo sozinha) e
a comunidade “escola” (em geral sobre suas visdes negativas da escola), como no
vocabulo “trabalho”, dentre outras preocupacdes que as acometem referente ao
futuro, como “namorar”, “amor”, “igual”.

1...] E esses tempos eu ndo andei muito bem, eu queria mais é ficar deitada,
jogada no sofa, entdo eu parei um pouco e o0 Joaquim sentiu, e eu preciso estar forte
pra ir. Essas coisas eu tenho que participar, sabe? Nao tem como, ndo tenho mais
idade”. (Cecilia)

1...] Mas essa é a mde, entre outras coisas, a gente € o tradutor deles pro
mundo, entdo parece que se a gente néo estiver o tempo todo olhando a situagéo e
inserindo eles no contexto, a ndo ser que seja, que esteja com profissional que esta
aqui trabalhando, mas vocé vem aqui e fica horinhas, e o resto do tempo quem é
gue cuida?” (Regina)

‘...] E, no caso da escola, eu ndo deixaria por conta da escola que ele estuda
e a convivéncia com as amizades ali ndo seria adequada para o meu filho”. (Gisele)

1...] mas ela saiu para fazer fonoaudiologia e depois veio para esta instituicao,
e agui 0 que eu vejo é maes que vem para a instituicdo e ficam esperando 6 horas
por semana, que mae pode trabalhar?” (Regina)

Em comparacdo, do lado oposto, o vocabulario dentro da comunidade
marcada pela palavra “filho” encontra-se reduzido, revolvendo no geral uma
conotacao negativa — como “dificuldade”, “acontecer”, “problema”.

1...] Sabe por qué? Porque ndo tem quem orienta as familias! O mundo la
fora esta preparado para criangas iguais a nossas? Que nem minha filha, eu vou ter
uma dificuldade com ela se for alcodlatra ou se ndo passar na faculdade porque
ndo estudou. Isso € tudo normal la fora, mas a atencdo voltada pra ela vai ser
diferente se ela tiver um problema psicoldgico.” (Gisele)

1...] Vocé vai falar “Porque é menina”, mas menino também, entdo como que
a gente tem sossego? A gente ndo tem. Ai vocé vai falar “Vocé é protetora!”. Eu
prefiro ser protetora, porque entéo eu tenho outros tipos de problemas. Na verdade,

a gente escolhe qual problema vocé quer que seu filho tenha”. (Regina)
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3.5. Sintese dos Resultados e Discusséao

O presente estudo teve como proposta investigar e compreender a dinamica
de vida de um grupo de adolescentes com SD, relacionada a diferentes aspectos,
como familia, escola, lazer, relacionamentos e perspectivas para o futuro, coletando
dados a partir de um grupo de adolescentes, o grupo de mées e o grupo de
profissionais que atua diretamente com esses adolescentes. A tabela 4 apresenta

um resumo das caracteristicas da vida dos adolescentes de acordo com essas trés

visoes.

Tabela 4. Caracteristicas de vida de adolescentes com SD a partir de trés visdes

Dados Incluséo | Familia Atividades | Relacionamentos
Sociodemogréafico | Escolar sociais
Com excegéo de Na Adolescentes | Atividades Apenas um
uma adolescente, | pratica moram com | relacionadas | adolescente
todos frequentam nao mae, a namora. Todos
escola (Ensino acontece | irméao(a) e alimentacdo | dependem da
médio) pai/ou ou viagem. | familia para sair
padrasto E sempre com amigos ou a
com excegao | com a namorada
de uma presenca de
adolescente | um
gue mora responsavel
apenas com
a mée

Fonte: Dados resultantes dos encontros com o0s trés grupos participantes.

Assim, a partir dos relatos desses trés grupos, a discussdo é apresentada
com base na literatura e organizada em 6 tematicas: (a) dados sociodemograficos,
(b) incluséo escolar, (c) familia, (d) atuag&o dos profissionais, (e) atividades sociais e

autonomia, e (f) relacionamentos.

Dados Sociodemograficos

A partir dos dados provenientes das Fichas de Dados Sociodemogréficos, foi
possivel observar que a maioria dos adolescentes, com excecdo de uma
adolescente, encontra-se cursando o Ensino Médio em escolas de ensino regular, o
que vai ao encontro de uma extensa legislacdo (Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educacdo Basica, 2001; Politica Nacional de Educacédo
Especial na perspectiva da Educacéo Inclusiva, 2008; Resolucao n° 4, 2009; Decreto
n® 7.611, 2011, entre outras), consolidada na recente Lei de Inclusdo (Lei n°® 13.146,

2015) que busca garantir o direito a educacéo da crianca e do adolescente.
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Em relacdo ao grupo de mées, a maioria se encontra casada, na faixa etaria
entre 34 e 50 anos e, com excecao de uma delas, que é vilva. A maioria das maes
nao exercem atividade remunerada apesar da idade produtiva, pois declararam nao
conseguir conciliar a rotina do filho com a profissdo. Esses dados vdo ao encontro
do estudo de Barros, Barro, Barros e Santos (2016), que teve como objetivo avaliar o
perfil e a sobrecarga de cuidadores de criancas e adolescentes com e sem SD, no
qual a amostra constituiu-se de 84 cuidadores de criancas e adolescentes com
deficiéncia e 84 cuidadores de criancas e adolescentes sem deficiéncia, na faixa
etaria de 41 a 60 anos. Em relacdo ao grupo estudo (com deficiéncia), os resultados
encontrados mostram uma porcentagem significantemente maior de cuidadores do
sexo feminino, assim como a maioria deste grupo de cuidadores se encontra casada
ou em unido estavel e ndo trabalha fora de casa.

No que se refere ao grupo de educadores, formado majoritariamente por
mulheres, os resultados mostraram profissionais de diferentes areas que realizam
um trabalho em equipe com pelo menos cinco anos de experiéncia atuando com
adolescentes com deficiéncia. Esse tipo de trabalho é considerado importante, pois
de acordo com Schwartzman (1993), programas de estimulacdo, ndo apenas
causam impacto no desenvolvimento intelectual do individuo, mas também
favorecem a competéncia social dos mesmos.

Inclusé@o Escolar

Apesar do tema inclusdo escolar ser bastante discutido atualmente, os trés
grupos que participaram do estudo demonstram insatisfacédo ao falarem da questéo
ensino-aprendizagem. Tanto o grupo de maes quanto o de profissionais
mencionaram dilemas encontrados no ambiente escolar como, por exemplo, a
dificuldade de adaptacdo de material ou dos adolescentes nao permanecerem na
escola todo o periodo de aula, ou ainda o fato dos adolescentes irem para a escola
para dormir e comer. Nesse sentido, estudos como o de Zucchetti (2011) cujo
objetivo foi descrever os discursos de docentes sobre as diferencas e a incluséo,
tratando-os como fenémenos sociais visiveis na escola, demonstraram que, apesar
das leis existirem para melhorarem a experiéncia desses alunos com deficiéncia na
escola, na pratica, a inclusdo nem sempre é observada. Os resultados desse estudo
(Zucchetti 2011) revelaram ainda que os professores de educacédo basica tém pouco
interesse em conhecer os conceitos da incluséo e tem pouca aceitagdo dos alunos

com SD em sala de aula.
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Segundo Brandt e Alves (2013), a educacéo inclusiva requer mudancas em
todos os ambitos da vida escolar e social, € preciso deixar para traz a ideia de que
todos devem seguir um comportamento padrdo e, portanto, aprendem da mesma
maneira. As falas dos grupos participantes nos emergem a ideia de que apenas
existe a garantia a vaga aos alunos com deficiéncia, porem acdes voltadas para o
ensino-aprendizagem desses alunos com deficiéncia ndo s&o concretizadas, o que
vai a0 encontro com a colocacdo de Pietro (2006), ao dizer que a distorcdo do
conceito de inclusdo escolar tem sido um dos grandes obstaculos existentes
quando, na verdade, inclusédo deveria ser estabelecida como um compromisso ético-
politico e assim garantir o direito efetivo a educacéo a todos.

Os resultados dessa pesquisa mostraram semelhanca entre as falas dos trés
grupos entrevistados quando colocam as dificuldades encontradas desde a
permanéncia do adolescente na escola, como a adaptacdo de material ou ainda a
questao de alfabetizacdo independente da escola particular ou publica. O grupo de
maes ainda sobre este tema, abordou a importancia da questédo financeira, o que
Ihes possibilita a contratacdo de profissionais especializados para garantir a
alfabetizacao de seus filhos. Essa informacao corrobora com o estudo realizado por
Vieira, Silva, Amorim e Oliveira (2015), que buscou-se compreender se de fato
acontecia a inclusdo no ambiente escolar por meio do olhar de professores.

Assim pode-se pensar que, apesar das leis existirem para garantir a inclusdo
de alunos com deficiéncia, na pratica é possivel observar uma situacdo semelhante
ao chamado processo de integracdo, o qual segundo Brant e Alves (2013), apenas
garante a permanéncia do aluno com deficiéncia na escola regular, sem realizar
mudancas nas atividades pedagogicas ou curriculares, o que nos remete a
importancia de se investir na formagéo e preparo de profissionais que atuem nas
escolas com o objetivo de garantir a incluséo efetiva de todos os alunos.

Familia

Apesar do convite ao grupo de responsaveis pelo adolescente com SD ter
sido ampla, este grupo foi constituido apenas por maes, reafirmando o que a
literatura traz quando coloca a figura feminina como principal cuidadora do filho com
SD (Nunes & Dupas, 2011; Pereira-Silva, Oliveira & Rooke,2015; Oliveira &Limongi,
2011). Pode citar como exemplo o estudo de Pereira-Silva, Oliveira & Rooke (2015),
cujo objetivo foi: (a) descrever a dindmica e funcionamento de familias com

adolescentes com Sindrome de Down, bem como as rea¢cfes e sentimentos dos
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genitores frente ao diagndstico; (b) verificar a adequacdo dos recursos disponiveis
as familias, e (c) identificar a rede social de apoio percebida pelos genitores, e como
resultado mostrou que, as maes sao as principais responsaveis pelas tarefas da
casa e cuidados com a filha com SD.

Outro estudo encontrado na literatura e que avaliou o perfil e a sobrecarga de
cuidadores de criancas/adolescentes com e sem SD (Barros et al., 2016) confirma
os resultados encontrados sobre o tema familia neste estudo, mostrando que alguns
cuidadores, em especial as maes abrem mao de seus interesses e cuidados com si
mesmo para cuidar e se dedicar ao filho com deficiéncia. Em relagdo a sobrecarga
gue essas participantes sofrem em funcéo do cuidado dos filhos com SD, observou-
se gue as maes necessitam de uma rede de apoio familiar para que possam
enfrentar a fase da adolescéncia, momento que gera muitas insegurancas e falta de
expectativas em relagéo as conquistas de seus filhos. Diferentemente dos resultados
encontrados neste estudo, os dados da pesquisa de Oliveira e Limongi (2011), sobre
a qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com SD, mostraram
gue os participantes ao serem questionados como avaliariam sua qualidade de vida,
tendo como possiveis respostas, “muito ruim”, “ruim”, “nem ruim nem boa”, “boa” ou
“‘muito boa”, a maioria considera como “boa” e esta “satisfeita” com sua saude.

A histéria traz a ideia da mulher como a responsavel pelas tarefas
domésticas, assim como pelo cuidado dos filhos, enquanto que o homem se torna o
responsavel financeiro da familia e, apesar das mudancas sociais contemporaneas,
a mulher ainda esta associada ao cuidado dos filhos (Bernardi, 2017). A interacao
com os filhos se mostra diferente entre pais e maes e, como consequéncia, as
mulheres parecem internalizar atitudes de uma maternidade intensiva, assumindo
assim o papel principal de cuidado e responsabilidades com os filhos (Martins, Abreu
& Figueiredo, 2014).

Pode-se pensar que, programas de intervencéo voltados ao apoio a familiares
de adolescentes assistidos iriam contribuir para a diminuicdo da sobrecarga e
também os auxiliariam em relacéo a informagdes e trocas de experiéncias sobre 0s
filhos adolescentes e de como agir em diferentes ambientes, como a escola.
Atuacdao dos profissionais

Ao falar de rede de apoio, podemos citar ndo so o trabalho desenvolvido com
os adolescentes com SD, mas também a importancia do trabalho a ser desenvolvido

com as familias e com as escolas que recebem alunos com deficiéncia, conforme
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validado nas falas dos educadores e mées. Na literatura encontram-se estudos
como o de Coelho (2016), que coloca a importancia do trabalho dos profissionais
atuarem diretamente no processo de aprendizagem e de estimulacédo, favorecendo o
seu desenvolvimento e sua autonomia.

Neste estudo encontrou-se como dado importante relatado nos grupos de
educadores e de mées, a auséncia de atividades desenvolvidas com os familiares, o
gue segundo os dois grupos participantes € um algo que deveria acontecer, ja que
os educadores por sua vez, assumem como papel o trabalho ndo apenas com o0s
adolescentes, mas com todos que fazem parte do seu circulo, ou seja, a escola e a
familia. O desenvolvimento de a¢des em equipe e dos profissionais com a familia
também €& descrito por Serapompa e Maia (2006) e Folly e Rodrigues (2010), que
relatam a importancia do trabalho multidisciplinar de uma equipe composta por
profissionais como, o psicélogo, o psicopedagogo, o fonoaudidlogo, o diretor da
escola, o coordenador pedagdgico e o professor de sala, ndo apenas com 0S
individuos com SD, mas também entre os profissionais com a familia favorecendo o
processo de ensino-aprendizagem e também de incluséo.

Atividades Sociais e Autonomia

De acordo com Casarin (1999), apesar das limitacdes relacionadas aos
aspectos sociais e ocupacionais do adolescente com SD, é importante proporcionar
a eles mais independéncia do que nas fases anteriores. Os resultados deste estudo
indicaram que os adolescentes realizam atividades sociais pouco diversificadas e, na
maioria das vezes, na presenca de um adulto.

As atividades sociais realizadas pelos adolescentes com SD, como ir a festas,
restaurantes, cinema ou ao shopping sédo realizadas com a familia ou com a
supervisao de um adulto como no caso do Happy Hour, evento proporcionado pela
instituicdo em que os adolescentes estdo inseridos. No entanto, observou-se um
desejo de que os adolescentes conquistem mais autonomia nos trés grupos que
participaram do estudo. Os adolescentes relataram o desejo de realizar atividades
sozinhos, como ir a padaria; o grupo de profissionais relatou o desejo que 0s
adolescentes consigam realizar cada vez mais atividades sem o apoio deles; e o
grupo de maes também demonstrou o desejo de que seus filhos sejam mais
independentes, apesar de estarem cientes das dificuldades que elas encontram para
proporcionar essas atividades.
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Por vezes, a ndo realizacdo das atividades com independéncia pelo
adolescente com SD, ocorre devido a falta de oportunidades dadas pelos familiares,
como relatado pelo grupo de educadores, que coloca como questéo histérica o papel
da méae de dar conta de tudo. Esse resultado se assemelha ao da pesquisa de
Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015), que encontrou alguns adolescentes mais
dependentes do que outros. Nesse estudo, cujo objetivo foi: (a) descrever a
dindmica e funcionamento de familias com adolescentes com Sindrome de Down,
bem como as reacdes e sentimentos dos genitores frente ao diagndstico; (b) verificar
a adequacao dos recursos disponiveis as familias, e (c) identificar a rede social de
apoio percebida pelos genitores, mostra o fato de alguns adolescentes serem mais
dependentes do que outros esta relacionado a caracteristicas pessoais e as familias
gue estdo inseridos, as quais possuem contextos culturais e sociais diferentes. Outro
estudo interessante sobre autonomia de jovens entre 19 e 29 anos com deficiéncia
intelectual, € o de Zutido (2016), que avaliou a eficacia do “Programa Vida na
Comunidade”. Os resultados dessa pesquisa mostraram que houve um aumento de
independéncia dos individuos com deficiéncia intelectual apés a implementacéo do
programa que buscou auxiliar pais/familiares no ensino de jovens com deficiéncia
intelectual, especialmente com relagdo ao ensino de atividades adaptativas na area
de “Vida Comunitaria”, favorecendo a inclusdo e participacdo na sociedade e a
melhora na qualidade de vida. Assim reforca-se a importancia do trabalho com a

familia, com o intuito de favorecer a autonomia desses adolescentes.

Relacionamentos

Nesta pesquisa, observou-se a partir do relato das maes que os adolescentes
com SD passam pouquissimo tempo na escola e como a interacdo entre eles e seus
colegas é desfavorecida, dado esse que corrobora com Batista e Enumo (2004), que
mostram que a dificuldade de relacionamento com os colegas, também esta
associada ao tempo que eles ficam juntos, sendo a baixa frequéncia destes alunos
no ambiente escolar, um fator que reforgca as diferencas existentes entre eles.
Casarin (1999), coloca que o adolescente com SD superprotegido pelos pais e
segregado pode sofrer rejeicdo de seus pares, e em resposta a esta falta de
afetividade se isola, ndo conseguindo manter relacionamentos com outras pessoas.

No presente estudo foi possivel perceber as dificuldades encontradas pelos

adolescentes com SD, associadas tanto a relacionamentos amorosos como em
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relacdo a amizade. Esses dados vdo ao encontro dos de Angélico (2004), que
mostram que adolescentes com SD nao apenas tém dificuldade de fazer amizades,
mas também de manter relacbes de amizade. Outro estudo que teve como objetivo
investigar as relacbes de amizade de adolescentes com SD (Bonomo, Garcia &
Rossetti, 2009) revelou que ndo se pode afirmar que adolescentes com SD nao
possuam amigos, mas essas amizades possuem qualidades diferentes das
observadas por adolescentes com desenvolvimento tipico, ou seja, sdo amizades
gue ocorrem, na grande maioria, no contexto escolar, e o nivel de intimidade nao é
tdo grande.

Quanto aos aspectos amorosos, dado este também encontrado nesta
pesquisa em relacdo ao grupo de adolescentes e de maes, mostrou que que 0S
desejos desses adolescentes nao diferem dos adolescentes sem SD, porém
algumas maes nao reconhecem esse desejo dos filhos e acabam por vé-los como
imaturos para a idade. Na literatura investigagbes como de Luiz e Kubo (2007),
analisaram o relacionamento amoroso de adolescentes com SD, incluindo questdes
como desejo de ter relacBes sexuais e apaixonar-se e 0s resultados desse estudo
também mostraram que o0s desejos desses adolescentes ndo diferem dos
adolescentes sem SD.

Poucos sdo os estudos encontrados a respeito destes aspectos,
relacionamentos de adolescentes com SD, o que reafirma a importancia de se
realizar novas pesquisas, assim como desenvolver programas voltados as familias,
com o intuido de proporcionar a eles ndo apenas um espaco de reflexdo, mas

também de proporcionar a eles conhecimentos reais dos adolescentes com SD.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa teve por objetivo geral compreender as vivéncias, 0s
dilemas e as experiéncias vividas por adolescentes com Sindrome de Down (SD),
por meio da concepcao de mées, educadores e adolescentes. Conforme indicado na
literatura e também verificado neste estudo, os cuidadores, em especial as maes de
filhos com deficiéncia, necessitam de um olhar atento dos profissionais que estéo a
sua volta, e que os mesmos estejam dispostos a ouvir o que elas tém a dizer.

Este estudo buscou também compreender como é a fase da adolescéncia
para esses adolescentes e chamou atencao para a necessidade de um trabalho a
ser desenvolvido com as mées e as familias do adolescente com SD. Como foi
observado, é de suma importancia o trabalho em parceria entre adolescente-familia-
profissional, para que todos consigam alcancar o desejo de que, no futuro, esse
adolescente tenha mais autonomia, vontade essa que emergiu nas falas dos trés
grupos entrevistados.

Os resultados observados revelam também as dificuldades dos adolescentes
com SD em vivenciarem situac¢des simples do cotidiano, como sair sozinho com o(a)
namorado(a) ou ir a lugares sem a presenca de um adulto. Quanto a inclusdo, os
resultados deste estudo mostraram que apesar dos participantes estarem
matriculados na escola, seja ela particular ou publica, infelizmente a inclusdo néo
existe.

Quanto as guestdes metodoldgicas, os instrumentos utilizados tiveram uma
boa aceitacdo por parte dos participantes. Usar a técnica de Grupo Focal, em
especial com o grupo de mées, permitiu que elas usassem aquele espaco como um
momento de reflexdo sobre os temas apresentados de uma maneira mais profunda,
permitindo que o didlogo fosse além do esperado pela pesquisadora. O grupo de
educadores também se colocou de maneira favoravel a essa técnica, e o convivio
prévio da pesquisadora com este grupo facilitou que eles se colocassem de forma
mais sincera quanto aos assuntos pesquisados. Isso possibilitou que cada
profissional pudesse deixar claro o que pensa, como se sente e qual o seu papel em
relacdo aos adolescentes com SD. Em relacdo ao grupo de adolescentes, o vinculo
estabelecido com a pesquisadora foi essencial para que eles pudessem se colocar,
cada um a sua maneira, sobre cada um dos temas abordados.

Entretanto, é importante ressaltar as limitagdes deste estudo como, um Unico

encontro realizado com os grupos de mées e educadores para a coleta de dados,
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assim como a realizacdo de uma Unica entrevista em grupo com os adolescentes.
No caso do grupo de adolescentes, a entrevista em grupo poderia ter ocorrido
individualmente, o que poderia ter proporcionado a constru¢cdo de um dialogo mais
intenso entre a pesquisadora e o adolescente, 0 que poderia ter favorecido a
discussao sobre como é ser um adolescente com SD.

Em relacdo ao uso do software IRAMUTEQ, o mesmo permitiu uma melhor
visualizacdo dos dados obtidos no decorrer da analise de conteudo do Grupo Focal
das mées. As limitagbes em relacdo a esse software referem-se ao fato do programa
ter rodado apenas os dados relativos ao Grupo Focal de mées, que foi o grupo em
que foi produzido maior volume de contetdo. Quanto aos demais grupos do estudo,
educadores e adolescentes com SD, néo foi possivel analisar os dados por meio do
software IRAMUTEQ em func¢&o do volume reduzido de dados gerado.

Apesar dessas limitagbes, conseguiu-se atingir o objetivo inicial deste estudo,
por meio do qual foi possivel aprofundar a compreensdo de como € ser um
adolescente com SD a patrtir de trés visdes. Os resultados do estudo mostraram que
as vivéncias, os dilemas e as experiéncias de adolescentes com SD sédo permeados
por muitas duvidas e incertezas. Quanto a forma como definiram a adolescéncia nédo
houve consenso entre os participantes da pesquisa. Entretanto, observou-se que as
maes entendem que seus filhos com SD n&o tem as mesmas condi¢gdes de outros
adolescentes com desenvolvimento tipico para viver sua adolescéncia.

Com base nos resultados aqui delineados espera-se contribuir com o
desenvolvimento de programas mais completos que trabalhem ndo apenas com os
adolescentes com SD, mas que envolvam as suas familias, favorecendo assim o
trabalho dos profissionais que atuam diretamente com os adolescentes. Espera-se
também enfatizar a importancia de se discutir assuntos de diferentes aspectos da
vida (familia, escola, relacionamentos) com o grupo de adolescentes com SD, para
gue eles possam, cada vez mais, ter consciéncia de seus direitos e deveres, e assim
desenvolver autonomia para decidir sobre seu futuro.

A partir desses resultados, estdo sendo estudadas possiveis formas de
realizar a devolutiva de resultados para os participantes do estudo. Por fim, os
resultados aqui obtidos apontam para a importancia do trabalho a ser realizado na
Instituicdo participante e para relevancia do trabalho realizado em equipe por
profissionais de diferentes areas, como fonoaudiologia, pedagogia, terapia

ocupacional e psicologia.



64

Também é possivel acrescentar a importancia da realizacdo de um trabalho
com o grupo de familiares, em especial, durante a adolescéncia, o que
proporcionaria a suas maes uma rede de apoio entre pares e com 0s profissionais.
Isso as auxiliaria na relacdo com seus filhos, na conscientizacdo das reais
dificuldades e potencialidades dos mesmos, assim como seria um espaco de
reflexdo sobre as especificidades da maternidade no contexto da sindrome de
Down. Espera-se que estes resultados possam ajudar no desenvolvimento de
programas com os familiares de adolescentes com SD, assim como o grupo de
adolescentes possa ter um espaco para falar sobre diferentes assuntos, podendo

proporcionar experiéncias entre seus pares e com o apoio de profissionais.
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APENDICE A
Ficha de dados sociodemogréafico

I. Caracterizacdo do adolescente
Nome:

Endereco:

Idade: Data de nascimento: /o Sexo:

Nivel educacional:

( ) Ensino Fundamental incompleto ( ) Ensino Fundamental completo
( ) Ensino Médio incompleto ( ) Ensino Médio completo

() Ensino Superior incompleto ( ) Ensino Superior completo

Reside com:

Il. Caracterizacao da Familia

Mae: Idade:
Trabalho/Escolaridade:

Pai: Idade:
Trabalho/Escolaridade:

Irméo (a): Idade:

Trabalho/Escolaridade:
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APENDICE B
Historia: “Viagem de Formatura”

Para me ajudar a entender um pouco sobre quem é o adolescente com Sindrome de
Down, vou iniciar esse nosso encontro com uma histéria de dois jovens comuns do Gltimo ano
do ensino médio. Peco que prestem atencdo e apos a leitura, imaginem um adolescente com
SD nesta mesma situagdo. Alguma pergunta? Podemos comegar?

“Beto e Cadu estdo no ultimo ano do ensino médio, os dois estudam junto desde
crianca, e agora com 17 anos estdo entusiasmado com a viagem de formatura. A turma ja
escolheu o destino, o nordeste brasileiro, agora resta a eles planejarem como aproveitaram ao
maximo essa viagem.

Os adolescentes combinaram de dividir o quarto, fizeram as contas de quanto
gastariam, e decidiram os lugares e baladas que iriam durante uma semana que passariam
viajando sem os pais...

1) Agora imaginem esta mesma situagdo com um grupo de adolescente com SD, Esta

viagem aconteceria?

2) Como seria esta preparacdo? Quem ajudaria a prepara-los para uma viagem?

3) Se esta viagem acontecesse, como seria? Quem iria acompanhéa-los?

4) Que tipo de suporte a familia/educadores dariam?

5) Como é para 0 adolescente participar de eventos sociais? Como isso é trabalhado

com eles? Qual o suporte dado a eles?

6) Quais os dilemas encontrados pelos adolescentes com SD na escola, no trabalho,

em relacdo a amigos, ao namoro ou até mesmo a familia?

7) Quais as vivéncias e experiéncias mais marcantes nessa fase na escola, no trabalho,

em relagcdo a amigos, a0 namoro ou até mesmo a familia?

8) Vocés gostariam que a fase da adolescéncia fosse diferente? Como imaginam o

futuro desses adolescentes?

9) Como sera feita as escolhas deles? A familia/educadores os ajudara de que forma a

realizar os sonhos para o futuro?
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APENDICE C
Roteiro para investigacgéo sobre ser um adolescente com SD

Para me ajudar a entender um pouco sobre quem é o adolescente com Sindrome de
Down, vou dividir 0 nosso encontro em tema e para cada um farei uma pergunta, que ndo tem
certo ou errado, apenas um jeito diferente de falar sobre o assunto. Se tiverem alguma duvida
podem perguntar a qualquer momento. Alguma pergunta? Podemos comecar?

Tema 1: Lazer

1) Sei que vocés saem para bares, baladas, atividades escolhidas por vocés mesmos,
quais sdo os lugares que mais gostam de ir?

2) Quem ajuda vocés a decidirem onde véo?

3) Fora esses passeios feitos pela instituicdo onde vocés costumam ir?

4) Sonha em viajar ou conhecer algum lugar diferente desses? Como seria esse

passeio? Quem voceé levaria?

Tema 2: Escola

1) Quem ainda frequenta a escola? Como é estudar nesse colégio?

2) O que mais gosta na escola?

3) O que ndo gosta na escola?

4) Gostaria de realizar algum curso?

Tema 3: Trabalho

1) Quem ja esta trabalhando? O que mais gostam no trabalho?

2) Quem decidiu trabalhar neste local? (Supermercado, lanchonete, escritorio).

3) Vocés precisam de alguma ajuda no trabalho? Qual o tipo de ajuda que precisam?

4) Como se imagina no futuro? Pensa em continuar trabalhando neste local?

Tema 4: Namoro

1) Quem namora ou ja namorou?

2) O que vocés costumam fazer?

3) Onde vocés se encontram? Costumam sair sozinhos ou sempre acompanhados?

4) Como imagina seu futuro em relacdo a namoro? Tem vontade de casar? Como

seria isso?
Tema 5: Familia

1) Como é suas familias?



2) Voceés precisam de que tipo de ajuda/ apoio da familia para realizarem suas
atividades?

3) No futuro se imagina morando com quem? Como gostaria que fosse?
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APENDICE D
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Autorizacao dos Pais e/ou

Responsaveis

Eu Camila da Silva Cabral, estudante do Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia
da PUC-Campinas, sob orientacdo da Professora Dra. Leticia Lovato Dellazzana Zanon, estou
realizando uma pesquisa intitulada “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias Vividas por
Adolescentes com Sindrome de Down: Concepgoes de Pais, Educadores ¢ Adolescentes.”

Com este trabalho busco compreender quais as experiéncias vividas por adolescentes
com Sindrome de Down, a partir de uma visdo dos pais, dos educadores e dos proprios
adolescentes com Sindrome de Down.

A pesquisa em questdo sera realizada no Centro de Educacdo Especial Sindrome de
Down (CEESD), no ano de 2019, em uma entrevista de grupo, com duracdo de
aproximadamente 90 minutos. Durante a entrevista serd usado um gravador de &udio e a
psicologa da instituicdo CEESD estara presente na entrevista com os adolescentes, como
observadora.

Diante do exposto, convido vocé como responsavel legal pelo(a) adolescente
, a autorizar a participacdo de

seu(sua) filho(a) na pesquisa “Vivéncias, Dilemas ¢ Experiéncias vividas por adolescentes
com Sindrome de Down: Concepg¢des de pais, educadores e adolescentes”. Venho por meio
deste também pedir autorizacdo para gravacdo de audio da entrevista e utilizacdo das
informacdes, como textos e desenhos produzidos por seu filho(a) durante a pesquisa. Informo
que essas gravacOes em audio serdo transcritas posteriormente, e serdo utilizadas como dados
deste estudo. As gravacdes serdo guardadas durante cinco anos em poder da pesquisadora ao
término deste estudo e as informagdes obtidas durante a pesquisa serdo utilizadas apenas para
fins cientificos, como por exemplo compor os dados deste estudo, desde que sejam reservados
o sigilo e 0 anonimato absoluto da identidade do adolescente.

E importante lembrar que sua autorizaco ndo é obrigatdria e a qualquer momento Ihe
é garantido o direito de retirar o consentimento da participacdo de seu(sua) filho(a), bastando
para tal apenas manifestar oralmente sua intencdo a pesquisadora. Sua recusa ndo trard
nenhum prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora.

A participacgdo de seu(sua) filho(a) é de grande importéncia, pois auxiliara na obtencéo
de dados que poderdo ser utilizados para fins cientificos proporcionando maiores informacées

e discussbes em relacdo a dinamica de vida de adolescentes com Sindrome de Down. E
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importante ressaltar que embora, seu(sua) filho(a), ndo seja exposto a nenhum risco adverso
diferente do que é submetido em seu cotidiano, hé o risco, ao participar deste estudo, de que
ele(a) se sinta incomodado(a) emocionalmente e diante de qualquer sintoma que cologue em
risco o bem-estar emocional dele(a), vocé como responsavel legal pode solicitar a
pesquisadora assisténcia psicologica. A pesquisadora/psicéloga se compromete a oferecer
e/ou providenciar atendimento psicoldgico necessario.

E importe ressaltar que os arquivos ficardo guardados por cinco anos em poder da
pesquisadora ao término deste estudo, de acordo com a Resolugdo do Conselho Nacional de
Saude numero 466/12. Caso tenha qualquer divida sobre a pesquisa durante ou até mesmo
apos a realizacdo do estudo poderd entrar em contato com a pesquisadora Camila da Silva
Cabral pelo telefone (19) 98202-3021 ou pelo e-mail: camilacabral14@hotmail.com.

O projeto de pesquisa foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da PUC-Campinas e em caso de ddvidas relacionadas a questdes éticas 0 Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade da PUC-Campinas, podera ser

consultado através do telefone de contato (19) 3343-6777, e-mail: comitedeetica@puc-

campinas.edu.br ou endere¢co Rua Professor Doutor Euryclides de Jesus Zerbini, 1.516 —
Parque Rural Fazenda Santa Céandida — CEP 13087-571 - Campinas — SP, horério de
funcionamento de segunda a sexta-feira, das 8h as 12h e das 13h as 17h.

Vocé receberd uma cépia deste termo onde consta o contato da pesquisadora, podendo

assim tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacao, agora ou a qualquer momento.

Eu, RGN '
residente e domiciliando(a) a (rua, av., praca) :
n° ,Bairro ,Cidade ,
Estado , CEP , Telefone (__) , abaixo

assino, afirmo para todos os fins éticos e legais, que autorizo meu(minha) filho(a) a participar
da pesquisa “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias vividas por adolescentes com Sindrome de
Down: Concepg¢des de pais, educadores e adolescentes”, realizada pela pesquisadora Camila

da Silva Cabral e orientada pela Prof.2 Dr.2 Leticia Lovato Dellazzana-Zanon, que tem por

objetivo investigar e compreender quais as vivéncias, os dilemas e as experiéncias vividas por
adolescentes com Sindrome de Down. Assim como autorizo a gravacdo em &udio da
entrevista em grupo e utilizacdo de informacdes coletadas durante a pesquisa como dados

deste estudo, sejam elas textos escritos ou desenhos produzidos por meu(minha) filho(a).


mailto:camilacabral14@hotmail.com
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A participacdo do(a) meu(minha) filho(a) neste estudo € voluntaria. Entendo também
que me é garantido o direito de interromper a participacdo de meu(minha) filho(a) a qualquer
momento, bastando para tal apenas manifestar oralmente minha intencdo a pesquisadora,
assim como a identidade serd mantida em sigilo.

Informo que entendi os objetivos, riscos e beneficios da participacdo na pesquisa, e
recebi todos os esclarecimentos sobre a pesquisa.

Por fim, afirmo que recebi uma coOpia deste Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
, de de
Camila da Silva Cabral Responsavel pelo adolescente
Psicologa - CRP: 06/106952 (Assinatura do responsavel)

Telefone: (19)98202-3021

(Assinatura da pesquisadora)
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APENDICE E
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Aos adolescentes,

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Vivéncias, Dilemas e
Experiéncias Vividas por Adolescentes com Sindrome de Down: Concepg¢des de Pais,
Educadores e Adolescentes”. Seus pais ou responsavel legal permitiram que vocé participasse.

Com este trabalho buscamos compreender quais as experiéncias vividas por
adolescentes com Sindrome de Down. A sua colaboracdo serd de grande importancia no
sentido de favorecer o conhecimento sobre a dindmica de vida do adolescente com Sindrome
de Down.

A pesquisa serd realizada no Centro de Educacdo Especial Sindrome de Down
(CEESD), no ano de 2019, em uma entrevista de grupo, com duracdo de aproximadamente 90
minutos. Durante a entrevista sera usado um gravador de dudio e a psicologa da instituicdo
CEESD estara presente na entrevista. As informacOes da entrevista serdo utilizadas como
dados deste estudo, como por exemplo 0s textos escritos e desenhos produzidos pelo grupo de
adolescentes. Os arquivos ficardo guardados por cinco anos em poder do pesquisador ao
término deste estudo, de acordo com a Resolu¢do do Conselho Nacional de Saude numero
466/12.

Se vocé se sentir cansado ou com vergonha para responder algumas perguntas ou se
vocé ndo souber ou ndo quiser responder alguma questdo, ou quiser parar com as gravacoes
ndo tera problema. Se vocé tiver alguma duvida e se acontecer algum problema relacionado
com as perguntas, vocé ou seus pais podem procurar pela pesquisadora Camila da Silva
Cabral pelo telefone (19) 98202-3021.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e ndo tera
nenhum problema se desistir durante a pesquisa. Vocé e seus pais ndo gastardo e nem
receberdo dinheiro para participar da pesquisa, ou seja, sua participacdo € voluntaria.
Ninguem sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informacfes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
divulgados, mas sem identificar quem participou, ou seja, sera mantido o sigilo e anonimato
dos participantes.

E importante saber que embora vocé ndo seja exposto a nenhum risco adverso diferente

do que é submetido no cotidiano, ha o risco minimo, ao participar deste estudo, de que vocé
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se sinta incomodado emocionalmente ou cansado durante a entrevista. Diante de qualquer
sinal que cologue em risco 0 seu bem-estar emocional, poderd solicitar a pesquisadora
assisténcia necessaria. A pesquisadora/psicologo se compromete a oferecer e/ou providenciar
assisténcia necessaria.

Se tiver qualquer davida sobre a pesquisa durante ou até mesmo apds a realizacdo do
estudo vocé ou seus pais poderdo entrar em contato com a pesquisadora Camila da Silva

Cabral pelo telefone (19) 98202-3021 ou pelo e-mail: camilacabral14@hotmail.com.

O projeto de pesquisa foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da PUC-Campinas, e em caso de dividas relacionadas a questdes éticas o Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade da PUC-Campinas, podera ser

consultado através do telefone de contato (19) 3343-6777, e-mail: comitedeetica@puc-

campinas.edu.br ou endereco Rua Professor Doutor Euryclides de Jesus Zerbini, 1.516 —
Parque Rural Fazenda Santa Céndida — CEP 13087-571 - Campinas — SP, horério de
funcionamento de segunda a sexta-feira, das 8h as 12h e das 13h as 17h.

Eu, , portador(a) do

RG n° aceito participar da pesquisa “Vivéncias, Dilemas e

Experiéncias Vividas por Adolescentes com Sindrome de Down: Concepcles de Pais,
Educadores e Adolescentes”.

Fui informado(a) dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informacdes, e
0 meu responsavel podera retirar a autorizacdo da minha participacdo se assim o desejar.
Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo em participar
desse estudo.

Recebi uma copia deste termo de assentimento, entendi e concordo em participar da
pesquisa.

: de de

Camila da Silva Cabral Adolescente
(Assinatura da pesquisadora) (assinatura adolescente)


mailto:camilacabral14@hotmail.com
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APENDICE F
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) — Participantes

Aos pais,

Convido vocé a participar da pesquisa intitulada “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias
Vividas por Adolescentes com Sindrome de Down: Concepg¢des de Pais, Educadores e
Adolescentes”, a qual eu Camila da Silva Cabral, estudante do Programa de P6s-Graduagéo
em Psicologia da PUC-Campinas, sob orientagdo da Professora Dra. Leticia Lovato
Dellazzana Zanon, estou realizando.

Com este trabalho busco compreender quais as experiéncias vividas por adolescentes
com Sindrome de Down, a partir de uma visdo dos pais, dos educadores e dos proprios
adolescentes com Sindrome de Down. E para coletar estes dados sera realizada entrevistas
com trés grupos diferentes, sendo um formado por pais de adolescentes com Sindrome de
Down, outro grupo formado por profissionais que trabalhem com adolescentes com Sindrome
de Down e um terceiro grupo formado por adolescentes com Sindrome de Down.

A pesquisa em questdo sera realizada no Centro de Educacdo Especial Sindrome de
Down (CEESD), no ano de 2019, em uma entrevista de grupo, com duracdo de
aproximadamente 90 minutos. Durante a entrevista serd usado um gravador de audio para
facilitar a transcricdo das informagfes que posteriormente serdo transcritas. As informacdes
da entrevista serdo utilizadas como dados deste estudo e os arquivos ficardo guardados por
cinco anos em poder da pesquisadora ao término deste estudo, de acordo com a Resolugdo do
Conselho Nacional de Saude nimero 466/12.

A sua colaboragdo serd de grande importancia no sentido de favorecer conhecimento
sobre a dindmica de vida do adolescente com Sindrome de Down, a partir de um olhar de
pai(mée). Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e nao terad
nenhum problema se desistir durante o processo. E importante ressaltar que vocé ndo gastara e
nem receberd dinheiro para participar da pesquisa, ou seja, sua participacdo € voluntaria.
Ninguem sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informacgdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser
divulgados, mas sem identificar quem participou, ou seja, sera mantido o sigilo e anonimato
dos participantes.

Embora vocé ndo seja exposto a nenhum risco adverso diferente do que € submetido
no cotidiano, ha o risco minimo, ao participar deste estudo, de que eu me sinta incomodado

emocionalmente diante dos temas abordados na entrevista. Diante de qualquer sintoma que
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cologue em risco o seu bem-estar emocional, a pesquisadora psicéloga ira prestar assisténcia
psicoldgica necessaria.

Se tiver qualquer duvida sobre a pesquisa durante ou até mesmo apos a realiza¢do do
estudo podera entrar em contato com a psicologa pesquisadora Camila da Silva Cabral pelo

telefone (19) 98202-3021 ou pelo e-mail: camilacabral14@hotmail.com.

O projeto de pesquisa foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da PUC-Campinas e em caso de duvidas relacionadas a questdes éticas o Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade da PUC-Campinas, podera ser

consultado através do telefone de contato (19) 3343-6777, e-mail: comitedeetica@puc-

campinas.edu.br ou endereco Rua ProfessorDoutor Euryclides de Jesus Zerbini, 1.516 —
Parque Rural Fazenda Santa Candida — CEP 13087-571 - Campinas — SP, horéario de

funcionamento de segunda a sexta-feira, das 8h as 12h e das 13h as 17h.

Vocé receberd uma cépia deste termo onde consta o contato da pesquisadora, podendo

assim tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

Eu, RGn° ,
residente e domiciliando(a) a (rua, av., praca) :
n° ,Bairro ,Cidade :
Estado , CEP , Telefone (__) , abaixo

assinado, afirmo para todos os fins éticos e legais, que tenho pleno conhecimento da minha
participagdo no grupo de pais, na pesquisa “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias vividas por
adolescentes com Sindrome de Down: Concepgdes de pais, educadores e adolescentes”,

realizada pela pesquisadora Camila da Silva Cabral e orientada pela Prof.2 Dr.2 Leticia Lovato

Dellazzana-Zanon, que tem por objetivo investigar e compreender quais as vivéncias, 0s

dilemas e as experiéncias vividas por adolescentes com Sindrome de Down. Também
autorizo a gravacdo em audio da entrevista em grupo e utilizacdo de informacdes coletadas
durante a pesquisa como dados deste estudo, desde que sejam mantidos o sigilo e anonimato
da minha identidade.

A minha participacdo neste estudo é voluntéria, conforme fui informado pela
pesquisadora. Compreendo que me é garantido o direito de interromper minha participacédo a
qualquer momento, bastando para tal apenas manifestar oralmente minha intencdo a
pesquisadora.

Informo que entendi os objetivos, riscos e beneficios da minha participacdo na

pesquisa, e recebi todos os esclarecimentos sobre o estudo.


mailto:camilacabral14@hotmail.com
mailto:comitedeetica@puc-campinas.edu.br
mailto:comitedeetica@puc-campinas.edu.br
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Por fim, afirmo que recebi uma copia deste Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
, de

de

Camila da Silva Cabral
Psicologa - CRP: 06/106952
Telefone: (19)98202-3021

(Assinatura da pesquisadora)

(Pai/e ou mae- participante)
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APENDICE G
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) — Participantes

Aos educadores,

Convido vocé a participar da pesquisa intitulada “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias
Vividas por Adolescentes com Sindrome de Down: Concepcbes de Pais, Educadores e
Adolescentes”, a qual eu Camila da Silva Cabral, estudante do Programa de P6s-Graduagéo
em Psicologia da PUC-Campinas, sob orientagdo da Professora Dra. Leticia Lovato
Dellazzana Zanon, estou realizando.

Com este trabalho busco compreender quais as experiéncias vividas por adolescentes
com Sindrome de Down, a partir de uma visdo dos pais, dos educadores e dos proprios
adolescentes com Sindrome de Down. E para coletar estes dados sera realizada entrevistas
com trés grupos diferentes, sendo um formado por pais de adolescentes com Sindrome de
Down, outro grupo formado por profissionais que trabalhem com adolescentes com Sindrome
de Down e um terceiro grupo formado por adolescentes com Sindrome de Down

A pesquisa em questdo sera realizada no Centro de Educacdo Especial Sindrome de
Down (CEESD), no ano de 2019, em uma entrevista de grupo, com duracdo de
aproximadamente 90 minutos. Durante a entrevista serd usado um gravador de audio para
facilitar a transcricdo das informacGes. As informacdes da entrevista serdo utilizadas como
dados deste estudo e os arquivos ficardo guardados por cinco anos em poder da pesquisadora
ao término deste estudo, de acordo com a Resolucdo do Conselho Nacional de Saide nimero
466/12.

A sua colaboragdo serd de grande importancia no sentido de favorecer conhecimento
sobre a dindmica de vida do adolescente com Sindrome de Down, & partir de um olhar de
educador/profissional que desenvolve um trabalho durante essa fase da vida. Vocé nédo precisa
participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu e ndo tera nenhum problema se desistir
durante o processo. E importante ressaltar que vocé ndo gastara e nem recebera dinheiro para
participar da pesquisa, ou seja, sua participacdo € voluntaria. Os resultados da pesquisa vao
ser divulgados, mas sem identificar quem participou, ou seja, sera mantido o sigilo e
anonimato dos participantes.

Embora vocé ndo seja exposto a nenhum risco adverso diferente do que € submetido
no cotidiano, ha o risco minimo, ao participar deste estudo, de que eu me sinta incomodado

emocionalmente diante dos temas abordados na entrevista. Diante de qualquer sintoma que
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cologue em risco o seu bem-estar emocional, a pesquisadora psicéloga ira prestar assisténcia
psicoldgica necessaria.

Se tiver qualquer duvida sobre a pesquisa durante ou até mesmo apo6s a realizacdo do
estudo podera entrar em contato com a psicologa pesquisadora Camila da Silva Cabral pelo

telefone (19) 98202-3021 ou pelo e-mail: camilacabral14@hotmail.com.

O projeto de pesquisa foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da PUC-Campinas e em caso de duvidas relacionadas a questdes éticas o Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade da PUC-Campinas, podera ser

consultado através do telefone de contato (19) 3343-6777, e-mail: comitedeetica@puc-

campinas.edu.br ou endereco Rua ProfessorDoutor Euryclides de Jesus Zerbini, 1.516 —
Parque Rural Fazenda Santa Candida — CEP 13087-571 - Campinas — SP, horéario de

funcionamento de segunda a sexta-feira, das 8h as 12h e das 13h as 17h.

Vocé receberd uma cépia deste termo onde consta o contato da pesquisadora, podendo

assim tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

Eu, RGn° ,
residente e domiciliando(a) a (rua, av., praca) :
n° ,Bairro ,Cidade :
Estado , CEP , Telefone (__) , abaixo

assinado, afirmo para todos os fins éticos e legais, que tenho pleno conhecimento da minha
participag@o no grupo de educadores, na pesquisa “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias vividas
por adolescentes com Sindrome de Down: Concepcdes de pais, educadores e adolescentes”,

realizada pela pesquisadora Camila da Silva Cabral e orientada pela Prof.2 Dr.2 Leticia Lovato

Dellazzana-Zanon, que tem por objetivo investigar e compreender quais as vivéncias, 0S

dilemas e as experiéncias vividas por adolescentes com Sindrome de Down. Também
autorizo a gravacdo em audio da entrevista em grupo e utilizacdo de informacdes coletadas
durante a pesquisa como dados deste estudo, desde que sejam mantidos o sigilo e anonimato
da minha identidade.

A minha participacdo neste estudo é voluntéria, conforme fui informado pela
pesquisadora. Compreendo que me é garantido o direito de interromper minha participacédo a
qualquer momento, bastando para tal apenas manifestar oralmente minha intencdo a
pesquisadora.

Informo que entendi os objetivos, riscos e beneficios da participacdo na pesquisa, e

recebi todos os esclarecimentos sobre o estudo.


mailto:camilacabral14@hotmail.com
mailto:comitedeetica@puc-campinas.edu.br
mailto:comitedeetica@puc-campinas.edu.br
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Por fim, afirmo que recebi uma copia deste Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.
, de de
Camila da Silva Cabral Educador/Profissional
Psicologa - CRP: 06/106952 (Assinatura)

Telefone: (19)98202-3021

(Assinatura da pesquisadora)



APENDICE H
Ficha de dados sociodemografico - educador

Caracterizacao do profissional

Nome: Idade:

Formacéo profissional

Graduacao em:

Especializagao:

Mestrado e/ou doutorado:

Trabalho

Cargo: Carga horaria semanal:

Com que turma atua (crianca/ adolescente/ adulto):

Atua em mais alguma instituicdo: () sim ( )nédo

Tempo que trabalha com adolescentes:

Por que escolheu trabalhar com adolescentes?
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APENDICE |

CARTA DE AUTORIZACAO INSTITUCIONAL
Prezado Diretor (a)/ Coordenador (a),

Estamos realizando uma pesquisa intitulada “Vivéncias, Dilemas e Experiéncias
vividas por adolescentes com Sindrome de Down: Concepcdes de pais, educadores e
adolescentes”. Esta pesquisa tem como objetivo investigar e compreender quais as vivéncias,
os dilemas e as experiéncias vividas por adolescentes com Sindrome de Down. A participacao
de sua instituicdo serd de grande importancia no sentido de auxiliar no desenvolvimento da
pesquisa. A pesquisa serd desenvolvida com adolescentes com Sindrome de Down, pais e/ou
responsaveis e educadores que trabalnem com esses jovens. Serdo entregues aos participantes
um Termo de Consentimento aos responsaveis pelos adolescentes e aos educadores e
Assentimento Livre e Esclarecido aos adolescentes com Sindrome de Down. As entrevistas
com os trés grupos aconteceram de forma coletiva, em um encontro Unico de
aproximadamente 90 minutos. Os encontros para a realizacdo dos grupos focais poderdo ser
realizados no horario e em espacos especificos determinados pela Instituicdo. Como forma de
retribuicdo pela sua participacao, sera oferecido uma devolutiva aos participantes da pesquisa.
Informamos que a participacdo de sua instituicdo € voluntaria podendo ser retirada a qualquer
momento. O risco psicologico da pesquisa para os participantes € minimo, podendo estar
relacionadas ao cansa¢o ou incomodo emocional diante dos temas a serem discutidos no
grupo. Caso seja observado, pela pesquisadora, algum comportamento que manifeste
incomodo em qualquer participante, a atividade sera interrompida e o participante recebera a
assisténcia necessaria pela psicéloga pesquisadora. O participante poderd ou ndo continuar na
pesquisa, como assim desejar. Ressaltamos que ndo existe qualquer tipo de énus financeiro ou
ressarcimento pela participacdo da sua instituicdo nesta pesquisa. A identidade da sua
instituicdo, de seus alunos e professores sera preservada em qualquer comunicacdo publica.
Os dados coletados estardo disponiveis apenas para os pesquisadores envolvidos. Esta
pesquisa também sera avaliada pelo Comité de Etica de Pesquisa em Seres Humanos da PUC-
Campinas, cujas informacGes encontram-se abaixo, o qual podera ser consultado caso existam
duvidas éticas sobre esta pesquisa.

Se concordar na participacdo da sua instituicdo nesta pesquisa, assine, por favor a
ficha abaixo, e guarde outra cOpia para 0 Seu arquivo.

Atenciosamente,

Camila da Silva Cabral

Psicologa e aluna de mestrado da PUC-Campinas
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Telefone: (19) 98202-3021 e:mail: camilacabrall4@hotmail.com

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da PUC-Campinas, telefone (19)
3343-6777, e-mail: comitedeetica@puc-campinas.edu.br. Endereco: Rua Professor Doutor
Euryclides de Jesus Zerbini, 1516. Parque Rural Fazenda Santa Candida, Campinas, SP. CEP:
13087-571. Horério de funcionamento de segunda a sexta-feira das 08h00 as 17h00.

abaixo assinado, declaro estar ciente da pesquisa realizada e dou a minha permissdo para a

realizagdo da mesma na minha instituicéo.

Nome da instituicdo:

Cargo responsavel:

Assinatura; Data:

Carimbo institucional
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ANEXO A — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da PUC-Campinas

P U PONTIFICIA UNIVERSIDADE

CATOLICA DE CAMPINAS - Wﬂlﬂ
e PUC/ CAMPINAS

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP

DADOE DD PROJETD DE PESQUISA

Tiiube da Peequisa; VIVENCIAS, DILEMAS E EXPERIENCIAS WVIVIDAS POR ADDLESCENTES COM
ZINDROME DE DOWN: COMCEPGOES DE PAIS, EDUCADORES E

Peaquisador: CAMILA D SILVA CABRAL

Area Temnatica:

Versdo: 2

CAAE: 15032719.4.0000.5461

Instttulc3o Proponsnis: Ponfilca Universidade Catdilca de Campinas - PUCT CAMPINAS
Patrocinador Principal: Financlameno Priprio

DADOE DD PARECER

Nomere do Parecar: 3.652.235

Aprassntagao oo Projsto;

& pesquisa VIVEMCIAS, DILEMAS E EXPERIENCIAS VIVIDAS POR ADDLESCENTES COM SINDROME
DE DD\W:CWEE?Q:FES DE PAIS, EDUCADORES E ADOLESCENTES tem por resumo: “Considerandn
-s2 3 Importancia da fase da adolescandda e a caréncla de estudos relaclonados a adolescentes com
Sindmme de Down, 3 presente pesquisa tem por obistive ldentficar & compraender 35 vivenoias, o5 dismas
e a5 axparignclas vividas por adolescanies com Sindmome de Down, airaves da conceppdo de pals,
EUCIINES € 305 [IOpII0S [OVers. Para atingir esse oDjelive 5er neallzam um estuog qUEltivg o tpn
exploraiteio. Pariiciparo da pesquisa 20 pariielpantes, sendo eies divididos e olfo pals, quatre
exiucadones e oitd dolescenas COm Sindrome de Down enre 16 @ 19 anos. 06 Insinimenios LRilzados
serfior [3) Ficha de Dados Socodemograncss, (b) HIstora =wiagem de Formatra™ & (o) Rotelrn para
Irvestigagdo de como ser um adolescents com Sindrome de Down. A pesquisa s&ra realizada em uma
Instiulplo que oferece assistancia 3 passCas COM Sindrome de DOWN, SENH0 QUE para cada idada &
ofertado programas disrentes, o5 quals 530 deservohidos por equipes de educadores. Os dados sardo
suDmetidos 3 andlss de conteldo 2 sera utllzado o modslo abenin de calegoizagao de dados. Espera-se
quE 0 NesUtatos desle estudos awdlem a categonizar 35 dinamicas 0e vida oo adolescame com Sindmme
de Diowrn, Taworecendd assim o desenvolvimento de programas oe IntervengSo anm de melhararem a
qualidade de vida desses A0SECEMES".

Endamegs: i Profesiad Dolilsd Buiyolides S0 ek Zaibia, 159

Babre: Pargs Funs Fatends Sante Giadda CEP: 13 087574
UF: 2F Munmipks. CAWPIHAS
Telefone (105458777 Fax:  [1EEM3ETTT E-maill: comitecheeton fus-crmpsrm. s b
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P [T (’_“ PONTIFICIA UNMIVERSIDADE

CATOLICA DE CAMPINAS - W
SGTE PUCI CAMPINAS

TIY PUASPECE R

Confmmcie. 42 Pamcar 180 20

Objetivo oa Peaqulsa;
O principal cjativg conslste am TINWESSgar e comprasnder qUIIS 36 WVENGI3E, 0 dIEMaE & 36 epanancias
vividas por adpiescantes com SO°. 05 objelives especiicos consistem em “fa) lgentificar comeo pals &
exucatiores e acoiescantes tom S0 definam 3 adulescancla d2 UMa pessod com S0, (b kenticar como
adolescentes com SO gefinem adoleecensia, () Identiicar como pals & educacres de adolessentes com 5D
percebem as potencialidades & o Iimites de seus Nihos & fihas com S0, (d) Comgraendsr o que &
Imaginade do futuro 6o adoiescentas com S0 am difersries aspectos da sua vida'.

Avallagao dos Riscos & Senealiclos:
Sobre o5 riscos, 3 pesquisaton Informa gue 530 minimos, pedendo haver agum .. desconforio
emodonal dos partigpanias ac responderem a5 questies propostas”. Os benefickos Incluem o retomo da
pesquisa a0s panicipantss 2, Informa 3 pesquisadord; “Mesmd que 8553 pesquisa ndo proponha wma
Imerven;aa, poders benetciar dirstaments o T8 grupds paricipaniss (pals, educadorss @ adolescantes
com SO, pots possiMEra produzlr connecimentios que poderdo subsldar futuras Inervenpdes e programas
expecices para A promogso do deservaivimentn saudivel de adoisscentes com SO0,

Comentanos & Conslderagies s0bre 3 Peaquiza
Trata-52 o2 pesquisa relevants ponque 0 2Ma SINCrome o2 DO, COMoNme revisio de erstura, tam
expressa0 em dierentes campos do conhedimento. A mefodologla & adequada. Houve avallagdo anteror e
Fendmenta dos Rens sollchados.

Conslderagion sobre 0a Termos e apresentapds obrgatdra:

0 TCLE & TALE apresentam as Informagdes pravisias com sfualizagdes em varmalho, Trata-se de projsto
que & Todl objeta de dilgéncia &, por lsho, estd adequado.

RBCOMBNEagHes;

Considerandd a aprovagso do projeto no més de cutubro g2 2018, & necsssano ajustar o cronograma por
haver athvidades previsias antes do més de aprovagio, que par certo ndo foram reallzsdas.,

Conciuses ou Pendénclas & Liata de Inadequagas:

Mao nd pendendas ou nadequacies.

Apts atendimento das pendancias pela pesquisation resporsavel, Consken o projetn aprvado.
Consiteragios Finals a critéro do CEP:

Diessa fonma, & conslderando @ Resoiucdo CHS e, 45612, Resolugdo CHES n® 51005, Noma

Encaregry:  Fiun Professor Deuter Eunycidn de Jesus Zaibin, 159

Bakre. Parge Fual Fazenda Santa Candda CEP: 13 [s7571
UF: BF Wunadpla: CAMPINES
Telefone (103428777 Faz: [TEE343E7TT E-mail. somileieston Sous—canpsim sy
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Conimacie 4o Pemcar: 185 13

EEU tarming.

3 P 'Ij [" PONTIFICIA UNIVERSIDADE
i - CATOLICA DE CAMPINAS -

Y PASPET A e PUC-‘I CAMPINAS‘

e

Cperacional 001113 e outras Resolugies vigeniss, &, alnda que 3 documentagdo apresentada atends ao
golicitado, emi-62 0 DarecsT Dara o presente projeto; Aprovado.
Corforme 3 Resolugdo CHS m°. 486/12, Resoluc3a CNS n* S10016, Mormma Cperadonal 001413 e oulras
Resolucdes vigentes, & atribuigdo do CEP “acompannar o desenvolvimenio dos projetos, por meio de
relatinics samesirals dos pesquisatons @ da oulrss estatéglas de monfioramento, de acordo com o s
Inerente & pesquisa”. Por Iss0 /3 pesquisadon'a responsavel deverd encaminhar para o CEP PUC-
Camgpinas 06 Relaonos Parclals a cada sels meses e o Relabtio Final de seu projeto, aé 30 dlas apos o

Este parecsr fol slaborade baseado noe documentos abalo relaclonadon:

Tipo Documento Amquivo Prosiagem Aunor Siuacan
Infonmagtes Cascas| FE_INFORMAGUES BASICAS DO F | 16072019 A0
do Projsio ROJETC 1356535 pdf 053532
TS Cana_Mesposta_pendencias pa T5L7/2000 |CAMILA DA SILVA, | Aceim
Qo320 |CABRAL

TS Faricipacan_pecoioga_Insmucac.pdl | 16072019 |CAMILADASILVA | A
023103 [CARRAL

CUms FrofsE0nas_paricpara pesquUisapdl | 16072010 |CAMILADASILVA | A
023006 |CAERAL

[Profein D@ | | Projei_decnao. pdl [ TETa0iS [ CAMICA DA GILWR, | Aesi |

Erochura 0%7333 |CABRAL

'ﬁ%

T [TCLE_pais.pdl TR 0TS [ CAMILE OA SILVE | AoEim |

szzeriimento | 0%ITE5 |CABRAL

Justmeztna oe

]

TCLE | TEmmie 08 | TLLE_Eoucatores. pay TS | CAMICA DA GILWR, | Aesi |

Azzertimenta | 0%I747 |CABRAL

Jusifcativa de

Ausancia

TCLE ) TeMmos 08 | TCLE._alnonzZacaorals par 1607/2010 |CAMILA DA GILVA | Ao

Azzeriimenta | 0% |CABRAL

Jusificativa de

Ausancia

TCLE/ Termos 02 | TALE_Aduiescentss pm 8072000 |CAMILA DA GILVA | Acio

Azzertments | 02272 (CABRAL

Jusifcativa de

Ausangi

Cronograma CROnOgrama. pal DETEZONS | CAMILA DA SILVA, | Acsim
1E011 | CAERAL

Endaregs:  Fua Profesies Doubs Euryelidin oo Jews Tarbin, 1598
Balsre:  Pargue Fural Fezenda Santa Cledds CEP: 14 7571
F: &P Murmsipla: CAWPILAS

Telefone: | 10E4538777 Fax: [1EHEM3ETTT E-mall: corileckeeton fifiio-chimis i adi b

Fagea Sice 2
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: PU PONTIFICIA UNIVERSIDADE c
! : CATOLICA DE CAMPINAS - W"P
SRR PUC/ CAMPINAS

Confmaple 42 Pamear: 1880 1M

s Apandce_cpdt D40G2010 | CAMILA DA SILVA | Agein
1DDI#E | CAERAL
B = PG TR [CAMICA DA SILVA | oo |
035240 |CAERAL
s Apendce bod D4062019 |CAMILA DA GILVA | Agei
03520 |CAERAL
s Apandce_apd D4062019 |CAMILA DA GILVA | Agein
135530 | CABRAL
B |ALRONZ3Ca0_NEIa0.00o D3062010 | CAMILA DA GILVA | Agein
Instauigho e 143703 |CAERAL
infraes i
Foihade RosiD | Foina_Fioelo_Camia_Caorapdl D30G2010 | CAMILA DA GILVA | Agein
142020 | CAERAL
Decaragio e |Caa propesq pd 752019 |CAMILA DA GILVA | Aceio
satores 1EDT25 | CAERAL
% EEE Ty |GAMICADESILVA | A |
1ED520 | CAERAL
® |ieecnuapd Z7S2010 | CAMILA DA GILVA | Agei
Instauigho e 1EDS4E |CAERAL
% Temno_compromisso pa 752019 | CAMILA DA SILVA | Agei
Pesquisadores 1ED343 |CAERAL
Sifuaga0 do Parecer:
AprOvatn
Mecassita Apreciag3o da CONEP:
=

CAMPINAT, 21 de Outur de 2018

Azsinado por:
Marlo Edvin Gretars
[Coordenadora))

Endanegn: s Profeiiesd Douted Eunycldin oe Jeis Zaibi, 1598

Buabire: Pargu Funal Fasinda Santa Cldmdda CEP: 19 (87571

UF: 5F Municiplo: CAMPINAS

Telefone: (10458777 Faz: [1EE343E577 E-mail. curmibecesbin fous-campnim s &
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