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RESUMO

Ultimamente, novos dispositivos legais que inflianmca sociedade como um todo garantem
diversos direitos as pessoas com deficiéncia eswamnmaioria, priorizam a inclusdo social,
alterando aspectos morais, éticos e de convivémgisociedade. Ha também crescente
preocupacdo com o bem-estar das pessoas com wefci®lo entanto, € comum que as
pesquisas s6 abordem as perspectivas dos famibarggsponsaveis. Assim, este estudo
objetivou descrever a ocupacdo atual de pessodmsdom Sindrome de Down (SD) e
conhecer sua percepcédo em relagdo ao bem-estamahedsndo voz a essas pessoas. Para
tanto, descreve-se a ocupacio atual e sdo ap@sems dados relativos ao indice de Bem-
estar Pessoal de 33 adultos com SD, que respondeirsstrumento especifico (PWI-ID) que
avalia o bem-estar pessoal. Os responsaveis pas gessoas também responderam a
entrevista semiestruturada na busca de identifasrocupacdes e fornecer dados da
caracterizagao dos sujeitos da pesquisa. A maite gdas pessoas com SD desta pesquisa se
mostrou satisfeita com o seu bem-estar pessoab g@ossui nenhum tipo de ocupacédo. O
resultado do PWI-ID aponta a capacidade da pessoeS5© em perceber e avaliar diferentes
aspectos de sua vida de forma independente, eequel tndo uma ocupacdo pode ser uma

escolha no projeto de vida dessas pessoas.

Palavras-chave: Deficiéncia mental. Ocupacéo. $é&dSocial.



ABSTRACT

At present times there are legal resources whiftheince society as a whole and guarantee
several rights to disabled people, hence aimingoatal inclusion. Such regulation alters
moral, ethical and co-existing aspects in soci€here is also an increasing concern with the
well-being of disabled people. Nevertheless, reseasually approaches only relatives’ or
carers’ perspective. Thus, this study aims at d@sg the occupation of Down’s syndrome
sufferers and their perception on personal welitdpeit also endeavored at listening to them.
Accordingly, the occupation of some patients iscdesed and data on personal well-being
index is presented. 33 adults who suffer from D@myndrome along with their carers or
guardians took part in this study. The patientsevassessed through an instrument that rates
personal well-being (PWI-ID). The carers were mi@wved using a semi-structured method
in order to have their occupations identified adl a& obtain some data that might help char-
acterizing the subjects of the research. This studyg carried out through a quantitative
method approach and the research type is deseipiive majority of people with Down’s
syndrome analyzed in this study are satisfied widir personal well-being and do not have
an occupation. The result of the PWI-ID, indicates ability of the Down’s Syndrome car-
rier to notice and evaluate different aspects efhl@r life in an independent way. Further-

more, having an occupation or not can a choice gnium life projects of those people.

Keywords: Mental disability. Occupation. Sociallunsion.
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1. INTRODUCAO

1.1 Apresentacao e justificativa

Todos os dias ha novos nascimentos e, dentre rel@isas criangcas levam em seu
caridtipo a trissomia 21, caracteristica da Sindralea Down (SD). Surgem, assim, varias

preocupacdes com o presente e o futuro dessasasi@PIRES et al.; 2007).

7

O primeiro obstaculo surge ao nascimento, quanddiagnéstico é informado e
enfrentado pela familia, trata-se da fase de a@éeitaEste enfrentamento traz consigo

sentimentos indesejaveis como frustracdo, angustaguranca, culpa e renuncia (PIRES et

al., 2%Oe7§3undo Amiralian (1986), a familia € a unidadeasdi@sica e a origem dos primeiros
contatos do bebé, na qual o recém-nascido estabsles primeiras relagcbes interpessoais

que levara como modelo para suas futuras relacdes.

Quando um casal se forma, ja existe em cada memioi®ia pré-concebida dos papéis
que terdo dentro de uma familia: a mulher poderagiiatem que ser delicada e protegida, e
o homem, o forte, o provedor da familia, dentregasuformas de imaginar-se como membro
familiar. Outra deciséo do casal € ter ou ndo $illque podera estar alicercada na crenca das
recompensas e gratificacdes que uma crianca temsagpfamilia, amparadas nas fantasias do
casal e nos desejos nao satisfeitos que um filde po a satisfazer, além do fato de verem

no filho a imortalidade, de passar adiante um palécei mesmos (AMIRALIAN, 1986).

Nascendo o bebé, o filho que fora sonhado vai senbstituido aos poucos pelo filho
real; porém, ao nascimento de uma crianca comiéedia, a malformacéo do filho real faz
reavivar conflitos e dificuldades dos pais. O cgsaicebe que seus desejos e sonhos néo

poderdo ser realizados através do filho; € a faséut pelo filho perfeito (MARQUES,

1995)05 pais sofrem um golpe em sua autoestima e, mésrfayma inconsciente, procuram
achar um culpado, ou um ato anterior a concepc¢ddhdoque possa justificar a deficiéncia,
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fazendo com que as primeiras relacdes estabeletmta bebé ndo ocorram naturalmente:
além de reconhecer a deficiéncia, também estdangotachar o culpado em vez de lidar com
o filho real (MARQUES, 1995).

Tudo o que é diferente e desconhecido causa eatramto e requer uma forma de lidar
com a situacdo; assim, acionamos mecanismos deadpéga lidar com a situacdo que se
apresenta (SAETA et al., 2006).

O nascimento do filho com deficiéncia represent@sconhecido: a familia pode reagir
negando sua deficiéncia, acreditando que a deficiéé passageira ou que nao existe.
Também pode originar a superprotecdo, o que addaaer pela crian¢a algumas tarefas que
poderia fazer sozinha, antecipando seus desejosa fuga propriamente dita: um dos
membros deixa a familia ou ndo ha nenhum tipo desitimento afetivo voltado a crianca,
apenas atitudes compensatorias (SAETA et al., 2@@®sar de esses mecanismos de defesa
serem sadios do ponto de vista psicolégico, preciser superados para que se possa lidar
com a crianc¢a real (AMIRALIAN, 1986).

O futuro da familia que tem um filho com deficiémgjeralmente altera o projeto de
vida da mée ou do casal, pois implica em reorgani@ares e objetivos da familia. Assim, a
possibilidade do ajustamento satisfatério e domaseimento pleno das potencialidades de
qualquer individuo esta em fungcdo do ajustamentmier facilidade da familia em propor
condi¢cdes adequadas para ajuda-lo (AMIRALIAN, 1986)

As experiéncias vividas pela crianca com defici@mqmpdem ser menos significativas
nao apenas por sua possivel limitagcdo, mas tamb&rbpixa estimulacéo, pouco incentivo e

impedimentos por parte de sua familia (AMIRALIANGDE).

A pessoa com deficiéncia podera incutir na format@igua identidade a forma como
foram estabelecidas as suas relacfes sociais,aieedo ser expressas em comportamentos

posteriores, desde sua infancia até a vida adulta.

E de grande importancia para a formacdo da pessoaleficiéncia mental poder fazer
escolhas, desde coisas simples, como o0 que godtamamer, até as que envolvam maior
independéncia e que, consequentemente, podemaresait maior resisténcia por parte da

familia ou dos responsaveis, como ter um trabddtzer um esporte ou namorar.

O fato é que todos nés temos vontades e prefeggrci@ndemos a nos familiarizar, a
nos identificar com aquilo que nos agrada, sejamiosdo pessoas com deficiéncia. Escolher

faz com que nos apropriemos de nossas vidas, deniws respeitados.



16

Ao longo dos anos a sociedade vem se relacionasrdaajuestao da deficiéncia como
um desconhecido que precisa ser incluido em une@ad padronizada, para que se saiba
como lidar com ele. E as categorias formadas nenpreesdo expressdes reais, mas sim
formas pré-concebidas e impregnadas de preconagit®, poderdo resultar em atitudes
desfavoraveis na relacdo (AMARAL, 1995).

Segundo Mendes (1998), sdo varios 0s personagensogiribuem para a construcao
dos cenéarios em que a identidade se forma. A ilhti € transformacédo, € historia, e se
constitui ao longo da vida do individuo a partircdgacteres proprios e de comportamentos

adquiridos no estabelecimento de relagdes sociais

Atualmente, novos dispositivos legais que influantia sociedade como um todo
garantem diversos direitos as pessoas com defigiéogja prioridade, na sua maioria, é a
inclusdo social (como frequentar escolas regulaoesipar uma vaga de trabalho por
concurso, dentre outras acdes)l, alterando aspeuntwais, éticos e de convivéncia na
sociedade diante da diversidade humana.

No ambito trabalhista, tém-se as leis que prevesascou seja, obrigam as empresas a
reserva de um numero de vagas de trabalho que dsgeroferecidas para pessoas com
deficiéncia. Porém, mesmo com a oferta de vagas, @asparo legal parece nao dar conta de
manter o trabalhador em seu posto.

Os empregadores justificam a ndo permanéncia dusofiarios com deficiéncia na
empresa pela falta de qualificacdo profissionalb@ndo a escola a falha no processo de
formacdo. Também temos o fato de, por vezes, awagexom deficiéncia que ocupam um
posto de trabalho nem sempre estarem satisfeitasocque fazem, o que tem levado ao
abandono do cargo exercido e causado frustragdgsndo alguns estudos.

A escola acaba incluindo pessoas com deficiéseja, ela qual for, por forca de lei;
mas, muitas vezes, deixa de cumprir 0 seu papdhfuental — o de formar cidad&aos criticos,
por inumeros fatores, que vao desde a falta deagfigs necessérias ao espaco fisico, de mao

de obra qualificada, até de barreiras atitudinais.

Entretanto, ndo € apenas pela escola e pelo tmalggid uma pessoa pode vir a ter
algum tipo de ocupacao. Segundo a ClassificacasilBira de Ocupacdes (BRASIL, 2002),
existe um rol consideravel de ocupacdes que s@mhecidas na sociedade brasileira e que
nem sempre estéo relacionadas com o trabalho.

Considerando o individuo como um ser historicoapacu seja, que é influenciado e
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também influencia a propria historia, apenas iAdem um determinado ambiente, seja por
forca de lei ou por agles isoladas, ndo garantieaegteja de fato incluido, pois ndo se trata
apenas de ocupar um espaco que historicamentehedrd permitido, mas sim fazer parte
tanto da construcdo quanto do gozo de seus dimitealizacdo de seus deveres, assim como

€ garantido a todos os cidadaos.

Se a pessoa com deficiéncia tem algum tipo de géopau se fica a maior parte de seu
tempo desocupada, a questado que se impde € o Eeggue uma situacdo ou outra sejam

sinbnimo de bem-estar e satisfacdo pessoal.

Faz-se necessario, assim, dar voz aos protagonisséa historia e de tantas outras, a
pessoa com deficiéncia mental, no intuito de sabgue fazem e como se sentem, e de

conhecer como essa realidade é sentida e vivida.

Desse modo, 0 que se procura saber com esta pesg@isTeposta a duas questdes:
Quais séo as ocupacdes das pessoas com defigiéenial decorrente da sindrome de Down,

e como se sentem?

Como séo inumeras as condicfes que se associam daficiéncia mental, o recorte
desta pesquisa se referiu especificamente a pessoaa sindrome de Down, considerando
que € a condicAo mais comumente associada ao aetaehtal, com prevaléncia
significativamente elevada na populacéo brasil@rgue houve aumento na expectativa de
vida dessa populacdo nas ultimas décadas, chegaoda aos 50 anos de idade, o que traz

novas perspectivas de insercéo social.

Para pesquisar uma forma sistematica de medicidoedzpcdo de sentimentos em
relacdo ao bem-estar pessoal, foi necessério peracampo da qualidade de vida, mas nao
se encontraram instrumentos validados no Brasd passoas com deficiéncia. Porém, foi
encontrado um Iindice de Bem-estar Pessoal ja comafacido adaptada para uso com

pessoas com deficiéncia mental.

A pesquisa ocorreu em algumas instituicbes do BsladS&o Paulo, nos municipios de
Barueri, Jundiai e S&o Paulo. Um dos aspectostéaitites para que a pesquisa ocorresse em
outros municipios além de Sao Paulo se refereamlgrnimero de inclusdes de pessoas com
deficiéncia na rede regular de ensino, de acordm ©o atendimento oferecido pelas
instituicbes pesquisadas, que sdo locais que ctyagersuas atividades para adultos com
deficiéncia mental. Além disso, esses municipiosatecam a disposi¢do para pesquisas na

area da deficiéncia, fornecendo dados, recursao@isse materiais, e locais para aplicacao
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dos instrumentos da pesquisa, 0 que de certa fauxiba o trabalho do pesquisador.

Conhecer a ocupacado e avaliar o bem-estar pessoaind populacdo especifica faz
com que se contribua para a constituicAo de bas@scds que possam auxiliar no
planejamento de futuras intervencdes e delimitgetod de novas pesquisas na area da
deficiéncia mental, especialmente porque se canstgie sdo poucos os trabalhos na
literatura brasileira que tratam da ocupacado e éstar dos individuos com a sindrome de

Down.

1.2 Objetivos

Frente ao exposto, esta investigacéo visou alcariscseguintes objetivos:
Objetivo geral:

Conhecer tanto a percepgdo de pessoas com SindeoB@wvn em relagdo ao seu bem-

estar pessoal e quanto a sua ocupacao atual.
Objetivos especificos:
Descrever a ocupacéao atual de adultos com Sindierb®wn.
Verificar se h& correlacdo entre a ocupacgéo ataaligel de escolaridade.

Verificar como adultos com Sindrome de Down avaliaseu bem-estar pessoal.
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2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Deficiéncia mental

Na Antiguidade clédssica, criangas que nasciam mE® ou anormais eram
simplesmente abandonadas. A época era de cultorpo, ® tudo o que era diferente do ideal
social ndo era considerado. Assim, a pratica samabbandono ndo era tida como um
problema moral, ou seja, o problema de como lidan @ deficiéncia ndo existia. Com o
advento do Cristianismo, veio a ideia de se cuildar pessoas com deficiéncia, ja que era a
religido dos marginalizados que, assim, precisasssiilos. Os deficientes eram vistos pela
Igreja ora como uma bencéo para a familia queuaacdaquela alma, teria seus pecados
abrandados, ora como um castigo divino, por algecago cometido pela familia ou pela
prépria pessoa com deficiéncia (PESSOTTI, 1985).

A sociedade medieval cristd bania as pessoas ctioédeia do convivio social, por
acreditar que deviam expiar seus pecados. Assipia @ sua parte oferecendo abrigos
precarios e alimentagdo, confinando-as com lepros@sginais e prostitutas. Tirava as
pessoas com deficiéncia do convivio social parat@éque conviver com a deficiéncia, e as
assistia minimamente. O deficiente era um problegma ndo lhe dizia respeito. Com a
reforma Luterana, a pessoa com deficiéncia passaun eesponsabilizada por sua conduta e
por suas desvantagens. Além de ser consideradsive@pe castigada por Deus, merecia
também ser castigada pelos homens (PESSOTTI, 1985).

Segundo Locke (1690 apud PESSOTTI, 1985), a criargaliota ndo trazem qualquer
nocdo ou ideia inata ou herdada quanto ao conhetamsendo, pois, umiabula rasana
qual a experiéncia constrdi o raciocinio e outieeis do conhecimento, a partir da percepcao
sensorial. Trata-se da primeira afirmacao sobreflaéncia ambiental no desempenho das
pessoas com deficiéncia mental. A forma de enteeadeonsequentemente, de lidar com as

pessoas com deficiéncia passou a levar em contpaai@ncia como fator determinante do
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desempenho comportamental do deficiente. O defeipassou a ser associado com uma
crianca no que se refere a sua inocéncia, atribeBedesse carater pueril aos seus atos
(PESSOTTI, 1985).

Vasalva (apud PESSOTT1985) foi o primeiro a humanizar a situacao dosguaes
com deficiéncia, que deixavam, entdo, de ser urblgmma teoldgico e passavam a ser uma
questdo médica. Com isso, as torturas e acgoitas argm submetidos foram substituidos por

um diagndstico clinico e por tratamento médico.

Moralmente, o deficiente passou da rejeicdo sopiatjficada por sua culpa perante
Deus, para a prote¢do social, justificada pelaacdip sociedade pelas negligéncias até entédo
mantidas em relagdo aos cuidados e aos direitsasipessoas (PESSOTTI, 1985).

Termos que foram sendo utilizados para se refedieficiéncia e aos deficientes, tais
como idiotia, oligofrenia, loucos, doentes mentegsardo mental, dentre outros, refletem a
visdo social e o tratamento dado a pessoa comiélafia mental no caminhar da histéria.
Muitos desses termos ja ndo sdo mais utilizadom@orepresentarem de fato o grupo a que
se referem ou porque alguns deles foram consideramno expressfdes pejorativas que nao

possuem nenhum tipo de vinculagéo direta com @efita mental.

Segundo, a Lei brasileira 7.853/89, que dispde es@brPolitica Nacional para a
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia,laregautada pelo Decreto 3.298/99
(BRASIL, 1999), estabelece no capitulo I, artigp 8tefinicdo para deficiéncia, deficiéncia

permanente e incapacidade:

I. Deficiéncia: toda perda ou anormalidade de ursi@utira ou funcao
psicologica, fisioldégica ou anatdmica que gere pac&ddade para o desempenho de

atividade, dentro do padréo considerado normal paex humano;

Il. Deficiéncia permanente: aquela que ocorreuenassabilizou durante um
periodo de tempo suficiente para ndo permitir reagdio ou ter probabilidade de

que se altere, apesar de novos tratamentos;

lll. Incapacidade: uma reducdo efetiva e acentude€acapacidade de
integracdo social, com necessidade de equipamentadaptacdes, meios ou
recursos especiais para que a pessoa portadorafidé@rnitia possa receber ou
transmitir informacfes necessarias ao seu bem-petmoal e ao desempenho de

funcdo ou atividade a ser desenvolvida.



21

O mesmo Decreto apresenta a definicdo das difereefeciéncias em cinco categorias:
deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, defici@mwisual, deficiéncia mental e deficiéncias
multiplas. No entanto, sendo nosso foco a deficdénental, vamos nos ater apenas a essa
definicdo. Assim, € considerada pessoa com deficiémental aquela se enquadra na

seguinte categoria:

Il - deficiéncia mental: funcionamento intelectsanificativamente inferior
a média, com manifestacdo antes dos dezoito ahidtacbes associadas a duas
ou mais areas de habilidades adaptativas, tais:caymmomunicacao; b) cuidado
pessoal; c¢) habilidades sociais; d) utilizacdo aaunidade; e) salude e seguranca;

f) habilidades académicas; g) lazer; e h) trabalho.

Segundo, dnternational Classification of Impairments, Dishties, and Handicaps —
ICDIH (ou CIDID - Classificagdo Internacional de Defia@&s, Incapacidades e
Desvantagens, conforme traducéo para a Linguaqu@s$a) a classificacdo para a conceitua-
cao de deficiéncia pode ser aplicada a varios &&peéa saude e da doenca, constituindo um
referencial unificado para a area, uma vez quéelstee, com objetividade, abrangéncia e
hierarquia de intensidades, uma escala de defia®rom niveis de dependéncia, limitacdo e
respectivos codigos, que devem ser utilizados c@tassificacao Internacional das Doencas
(CID, 1989) pelos servicos de medicina, reabiliteg&eguranca social. Por essa classificacéo

sdo conceituadas:

Deficiéncia: perda ou anormalidade de estruturafumgdo psicoldgica,
fisiolégica ou anatbmica, temporaria ou permanerteluem-se nessas a
ocorréncia de uma anomalia, defeito ou perda denembro, érgdo, tecido ou
qualquer outra estrutura do corpo, inclusive das;das mentais. Representa a

exteriorizacdo de um estado patoldgico, refletindo distarbio organico, uma

perturm%%%%gfagéga%strigéo, resultante de uma deti@érda habilidade para
desempenhar uma atividade considerada normal paest bumano. Surge como
consequéncia direta ou é resposta do individuo a deficiéncia psicolégica,
fisica, sensorial ou outra. Representa a objetivadd deficiéncia e reflete os
distarbios da prépria pessoa, nas atividades e aderpentos essenciais a vida
diélriaDesvantagem: prejuizo para o individuo, resultal@aima deficiéncia ou

uma incapacidade, que limita ou impede o desempéalpapéis de acordo com a
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idade, sexo, fatores sociais e culturais Caraetesézpor uma discordancia entre a
capacidade individual de realizagdo e as expeatatio individuo ou do seu grupo
social. Representa a socializagdo da deficiéncedagiona-se as dificuldades nas
habilidades de sobrevivéncia (AMIRALIAN et al., 200

Se utilizando dos documentos oficiais, 0s autopEsi@m como marco conceitual as
definicbes,impairment(deficiéncia) € definida como anormalidades n@gids e sistemas e
nas estruturas do corpdisability (incapacidade) é caracterizada como as conse@sédai
deficiéncia do ponto de vista do rendimento funaiprou seja, no desempenho das
atividades; handicap (desvantagem) reflete a adaptacdo do individuana®m ambiente
resultante da deficiéncia e incapacidade (FARIASCBIALLA, 2005).

O modelo da CIDID descreve, como uma sequénciarlirges condi¢coes decorrentes da
doenca: Doencga > Deficiéncia > Incapacidade > Deagam.

O processo de revisao #falDH apontou suas principais fragilidades, como a f@dta
relacdo entre as dimensdes que a compdem, a nadagbm de aspectos sociais e
ambientais, entre outras. ApOs varias versdes eerosos testes, em maio de 2001 a
Assembleia Mundial da Saude aprovoulrdernational Classification of Functioning,
Disability and Health(ICF) ou, na versao brasileira, CIF — Classificaddternacional de
Funcionalidade. Essa classificacdo descreve adnakilade e a incapacidade relacionando-
as as condicdes de saude, identificando 0 que esso@ "pode ou ndo pode fazer na sua vida
diaria", tendo em vista as fun¢des dos 6rgdos siarsas e estruturas do corpo, assim como
as limitacOes de atividades e da participacao kooianeio ambiente em que a pessoa vive.
Farias e Buchalla (2005) colocam que a CIDID, a-CDe a CIF sdo complementares: a
informacé&o sobre o diagnostico acrescido da fumatidade fornece um quadro mais amplo
sobre a saude do individuo ou de popula¢gfes. Pempgo, duas pessoas com a mesma
doenca podem ter diferentes niveis de funcionatidadiuas pessoas com o mesmo nivel de
funcionalidade néo tém necessariamente a mesmadcéonde saude. A CIF é baseada,

portanto, numa abordagem biopsicossocial que incarps componentes de salude nos niveis

Corpol(?dsqﬁgﬂg'%'aigéo dbiagnostic and Statistical Manual of Mental DisorséDSM-1V,
1994), utiliza-se o termo retardo mental e sdo@dpados os diferentes graus relacionados

com a severidade do quadro apresentado pela passodeficiéncia e com o seu QI.

Segundo o DSM-IV (1994), a caracteristica princighl retardo mental € o
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funcionamento intelectual significativamente inberao da média populacional (Critério A),
acompanhado de limitagdes significativas no furemoeanto adaptativo em pelo menos duas
das seguintes areas de habilidades: comunicactualados, vida doméstica, habilidades
sociais, interpessoais, uso de recursos comursf@idgossuficiéncia, habilidades académicas,
trabalho, lazer, satde e seguranca (Critério Bye lgsiadro deve ocorrer antes dos 18 anos de
idade (Critério C).

O retardo mental possui muitas etiologias diferestpode ser visto como uma via final
comum de varios processos patolégicos que afetdon@onamento do sistema nervoso
central. O funcionamento intelectual geral é deteswo pelo QI (ou equivalente), alcangado
mediante avaliacdo realizada com a aplicacdo dewmais testes de inteligéncia. Para que
se constate o retardo mental, os resultados dtestdevem indicar QI de 70-75 ou menos
(DSM-1V, 1994).

No entanto, o retardo mental ndo deve ser diagrakiiem um individuo com QI

inferior a 70, se ndo existirem déficits ou prapsizsignificativos no funcionamento

adaptgg\éando 0 DSM-IV (1994), os prejuizos no funcionaimeadaptativo geralmente sao
0s sintomas visiveis no individuo com retardo me@afuncionamento adaptativo se refere
ao modo como os individuos enfrentam efetivamesitexggéncias comuns da vida e o grau
em que satisfazem os critérios de independéncisogkssperados para o seu grupo etario,
bagagem sociocultural e contexto comunitario efipesi Esse funcionamento adaptativo
pode sofrer influéncia de diversos fatores, tam@®@ducacdo, motivacdo, caracteristicas de
personalidade, oportunidades sociais e vocacioraistanstornos mentais e condi¢des

médicas gerais que podem coexistir com o retarddahe

Ainda segundo o DSM-1V (1994), quatro niveis devigtade podem ser especificados,

refletindo o atual nivel de prejuizo intelectuadvie, Moderado, Severo e Profundo.

Assim, o retardo mental leve é caracterizado poere 50-55 e aproximadamente 70.
Equivale, basicamente, ao que costumava ser chamdaddeducaveis" na categoria
pedagogica. Em seu conjunto, os individuos com eisd de retardo mental tipicamente
desenvolvem habilidades sociais e de comunicacéanhuos anos pré-escolares (de 0 a 5
anos), ttm minimo prejuizo nas areas sensorio-amrcom frequéncia, ndo sao facilmente

diferenciados de criancas sem retardo mental atéidexle mais tardia.

O retardo mental moderado € caracterizado por @& 85-40 e 50-55quivale ao que

costumava ser chamado de "treinaveis” em termoag@gitos. A maioria dos individuos
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com esse nivel de retardo mental adquire habilsla@ecomunicagcdo durante os primeiros
anos da infancia. Eles se beneficiam de treinamaatitssional e, com moderada supervisao,
podem cuidar de si mesmos. Eles também podem bemefé do treinamento em habilidades
sociais e ocupacionais, mas provavelmente nao guogo além do nivel de segunda série

em temas académicos.

O retardo mental severo é caracterizado por Qlee@-25 e 35-40Esse grupo
constitui 3%-4% dos individuos com retardo merifairante os primeiros anos da infancia,
esses individuos adquirem pouca ou nenhuma falamoativa. Durante o periodo da idade
escolar, podem aprender a falar e ser treinaddsapitidades elementares de higiene, mas se
beneficiam apenas em grau limitado da instrucdo nestérias pré-escolares, tais como
familiaridade com o alfabeto e contagem simplefya@mpossam dominar habilidades como

reconhecimento visual de algumas palavras fundamsegpéra a "sobrevivéncia”.

Por fim, o retardo mental profundo se caracter@maQ@ abaixo de 20 ou 25. Esgeipo
constitui aproximadamente 1%-2% dos individuos catardo mental. A maioria dos
individuos com este diagnostico tem uma condicdorahggica identificada como
responsavel pelo retardo mental. Durante os prose&nos da infancia, apresentam prejuizos
consideraveis no funcionamento sensério-motor. Dedeimento mais favoravel pode
ocorrer em um ambiente altamente estruturado, comstante auxilio e supervisdo, e no

relacionamento individualizado com alguém respogigder seus cuidados.

Retardo mental com gravidade inespecificada seerefguando existe forte suspeita de
retardo mental, mas individuo ndo pode ser adequadamente testads petrumentos
habituais de medicéo da inteligéncia. Isso poderecoo caso de criangas, adolescentes ou
adultos que apresentam prejuizo demasiado oudalteooperacdo para serem testados, ou
com bebés, quando existe um julgamento clinico da&cidnamento intelectual
significativamente abaixo da média, mas os testgmdiveis (por exemplo, as Escalas de
Bayley do Desenvolvimento Infantil, as Escalas dé&éll de Inteligéncia para Criangas, entre

outros)néo fornecem valores de QI.

Apls apresentar essas consideracfes sobre a w@hciénental e sobre o seu
entendimento, € indispensavel para a finalidadegedestudo conhecer sua forma de

manifestacdo mais prevalente: a Sindrome de Do®h (S
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2.2 Sindrome de Down

Conforme Schwartzman (1999) a SD sempre estevenieesa espécie humana. Ja na
cultura dos Olmecas (1.500 aC a 300 dC), foram rérexdos achados arqueoldgicos de

adultos com caracteristicas dessa sindrome.

No entanto, apenas em 1866, Langdon Down, ao aeadieus estudos na area da
deficiéncia mental, disseminou o conceito de SD @ama entidade clinica tipica que se
diferenciava de outras doencas comuns na épocap amnhipotireoidismo congénito
(SCHWARTZMAN, 1999).

Langdon Down também foi o primeiro a descrever dr@@a classico das pregas
palmares em pessoas com a SD; seu filho Reginalgdom, também chamado John Langdon
Down, tinha a SD (PATTERSON, 2005).

Segundo Schwartzman (1999), mesmo tendo considaradsténcia do quadro da SD
anteriormente a publicacdo de seu trabalho e adsumuie 0 j4 era bem conhecido, Langdon
Down apresentou novos estudos, sugerindo a idaimndedegenerescéncia racial, pelo aspec-
to mongoldide dos individuos com a SD, 0 que s@na regressao as racas primitivas e infe-

riores.

Em 1876 apareceram as primeiras ilustracdes méslatas a Sindrome de Down, que
sdo o resultado do trabalho de Fraser e Michel, figeram observacbes de 72 casos e
descreveram o resultado de uma autopsia (SCHWARTYMEO99). No mesmo ano, foi

reconhecida a associagao entre a SD e decliniotcmgorematuro (PATTERSON, 2005).

Schwartzman (1999) aponta que, em 1932, houvareepa sugestdo de que a SD teria
etiologia de ordem cromossOmica, apresentada pelbmologista Waardenburg; dois anos
depois, Adrian Bleyer sugeriu que poderia ser oalt@do de uma trissomia cromossémica.
Em 1959, o Dr. Jerome Lejeune descreveu a presdacaim cromossomo extra; a
translocacdo cromossdmica foi descrita em 1960 Ralani. J4 a SD decorrente de
mosaicismo foi descrita por Clarke em 1961.

Segundo Patterson (2005), também em 1961, com mueasacdes epidemiologicas e
citogenéticas sobre a SD, um grupo de 20 pesquesutdiomédicos assinaram e publicaram
uma carta convidando o0s seus colegas a parar d® @sano mongolismo e seus derivados

para se referir a SD, propondo, entre outros,mdéianomalia trissémica 21", ja que algumas
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comunidades se sentiam diretamente ofendidas, edRepublica Popular da Mongdlia.

Hoje, a SD constitui a forma mais frequente de ctiricia mental causada por
aberracdo cromossémica (SCHWARTZMAN, 1999).

Assim, a SD decorre de um erro na distribuicdo osm@imica durante a divisédo celular
apos a fertilizagdo do 6vulo pelo espermatozoide, gpde se apresentar de trés formas: a) a
trissomia 21, ou seja, a presenca de trés cromass@afi) b) mosaicismo, quando uma parte
das células do corpo tem um cromossomo 21 extrguaeo outras sdo normais; e C)
translocacdo, rearranjo entre 0S cromossomos (eeseas quebras quanto parte de um
cromossomo 21 se liga a outro cromossomo (STRATFARB7; BRUNONI, 1999).

As alteragcbes encontradas na SD também séo deswit@ID-10 (1989), englobando:
a trissomia 21, causada por néo disjuncdo meidicajissomia 21 por mosaicismo (ndo

disjuncao mitética); a trissomia 21 por translocagd SD néo especificada.

A SD ocorre a partir de um erro cromossémico derasu imediatamente apds a
concepcao, erro esse que, na espécie humana, @aonta certa regularidade, afetando um
em cada 700/900 nascidos vivos (STRATFORD, 199H\WBRTZMAN, 1999). Segundo
Patterson (2005), trata-se de doenca genética fple a cérebro, resultando tanto em

comprometimento no  desenvolvimento neurolégico tuanem componentes

neuro&ﬁ%ﬂ%ﬁ%’,o&'SD tem sido identificada ja ao nastim) uma vez que ha um conjunto
de alteragbes fenotipicas que podem confirmar apegias clinica diagndstica
(SCHWARTZMAN, 1999).Na maior parte dos casos, o diagnéstico € confiomaelo

Cariétfﬁ%"aoordo com Schwartzman (1999), alguns fatoreemomodificar a incidéncia da
SD, tal como o fator enddgeno da idade materngu@gamulheres mais velhas apresentam
risco maior de ter filhos trissdbmicos. Para umahmutom idade acima de 40 anos, o risco de
ter um bebé com SD € de 1 em 52 nascimentos (HERRER4).

Uma vez que a histdria da SD esta estritamenteldigaom a historia da genética,
descobertas citogenéticas puderam levar a técnaes testes pré-natais com base no
cariotipo, a partir de amostras de células em mstdfue sdo derivadas de fetos. Assim, o
diagndstico pré-natal é oferecido quando ha a pibbade do nascimento de uma crianca
com SD. Geralmente, porque esses procedimentosatieem riscos, eles sdo ofertados as

mulheres gravidas com idade superior a 35 anos TERBON, 2005).

Segundo Patterson (2005), alguns estudos apontamap®has a regido especifica do
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erro cromossdmico, mas também a relacdo entre atidade de genes trissbmicos e o

aumento de anormalidades no feto com SD.

A SD é, portanto, uma cromossomopatia, ou seja, dmeaca cujo quadro
clinico global deve ser explicado por um desequdibna constituicdo
cromossodmica, caracterizando, assim uma trissoin{&CHWARTZMAN, 1999,
p. 32).

Os individuos com SD apresentam atraso nas fungi@eras, cognitivas e na
aquisicao da linguagem, que tera variacdes segasgarticularidades de cada pessoa. O QI
desses individuos varia entre 20 e 85, sendo gueocavanco da idade cronoldgica, nota-se
declinio cognitivd SCHWARTZMAN, 1999).

A pessoa com SD pode apresentar quadros psiqogtle diversas ordens, tais como
agressividade, desordem de déficit de atencéo, romiadkepressivos, ansiedade, anorexia
nervosa e quadros fébicos, entre outros (SCHWARTERMEO99). Também pode manifestar
alteracbes auditivas, gastrointestinais, imunobigyicrespiratorias e distirbios do sono
(MILLS, 1999).

Segundo Mills (1999), a crianca com SD apresenfeilém todas as funcdes que
determinam a prontiddo para a aprendizagem, conepalaade, linguagem, orientacao
témporo-espacial, esquema corporal e percepcaculliides na elaboracdo do pensamento

abstrato, em célculos e na tomada de decisfes nasdE frequentes.

E evidente que, devido a deficiéncia mental preseatSindrome de Down,
a educacdo dessas criancas € um processo complexcequer adaptacdes e,
muitas vezes, 0 Uuso de recursos especiais, dendmdam cuidadoso
acompanhamento por parte dos educadores e dos Fstizres inerentes a
Sindrome de Down afetam diretamente a aprendiz@g@tvODIC, 2007, p. 61).

Silva e Kleinhans (2006) assinalam, todavia, a mdpeia da plasticidade cerebral na
aquisicao da linguagem e no desenvolvimento; quard® enriquecido o ambiente e as
experiéncias proporcionadas, maiores serdo as ehalte potencializar as habilidades, na

tentativa de minimizar as limitacdes.
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Patterson (2005) pondera que, com 0s avancos iéasta médica e de algumas
atitudes, a expectativa de vida da pessoa com @Datenentado. Assim, uma das maiores
preocupacdes sociais estaria relacionada com wshdes neurodegenerativos que podem ser

apresentados por essa pessoa.

Considerando a singularidade dos individuos em snasifestacdes humanas, €
necessario compreender a especificidade do destmeoito de cada pessoa com deficiéncia
e, no caso, de cada pessoa com a SD, a fim dedse jpar com a pessoa real. Da mesma
forma, longe de qualificar a SD como um quadro>)geessao Unica, € necessario conhecé-lo
amplamente e avancar esse conhecimento com cadadeseoberta cientifica em prol da
qualidade de atendimento a essa populagao.

2.3 A inclusao social

A literatura expbe o movimento de mudancga nos pgres que tem caracterizado, no
decorrer da histéria, as relacdes das diferent@edamles com as pessoas com deficiéncia: ja
foram vistas como béncaos divinas; ja existiram aqmssoas desprovidas de direitos e
deveres; ja foram até consideradas expressao €isicaau comportamento de suas familias

(ARANHA, 2001), até passarem a ser pensadas coded@ds cujos direitos devem ser

respe&gi[:gor?no inclusdo aparece, assim, em muitos estltiass, e geralmente vem atrelado

ao fato de a pessoa com deficiéncia ocupar o gag@s$a escola, o que se justifica por conta
dos muitos movimentos sociais em prol da inclus@® g iniciaram com acdes isoladas de
educadores e de pais (MACIEL, 2000).

Em 1930, a sociedade civil comecou a se organizamdo instituicbes e movimentos
de pessoas preocupadas com o problema da defai@ne passaram a chamar a atencdo
para acbes governamentais, quando, entdo, 0 gowemecou a criar escolas junto aos
hospitais e ao ensino regular. Foram criadas asgies como a Sociedade Pestalozzi, em
1934, e as Associacles de Pais e Amigos dos Excegiei(APAES), em 1954. As proprias
pessoas com deficiéncia também estavam se orgdoieamniesse modo, os cegos fundaram o
Conselho Brasileiro do Bem-Estar dos Cegos, tandrari954 (JANNUZZI, 2004).

No ano de 1961, a educacdo de excepcionais foackst da educacao de grau
primério, consoante a primeira Lei de DiretrizéBases (LDB) — Lei 4.024/61, afirmando-se
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legalmente sua peculiaridade. Em 1965, como fazsigto pela LDB 4.024/61, foi realizada
a revisédo do Plano de Educacéo e Cultura, indicgndpdos recursos do Fundo Nacional de
Ensino Primario, 5% seriam destinados a educac&oegoepcionais (MAZZOTTA, 1996
apud JANNUZZI, 2004, p. 90).

As linhas pedagogicas da época partiam da defieiédo que era diferente, buscando
preencher suas faltas com atividades simples, nex®ssarias ao convivio, até a
sistematizacdo de alguns conhecimentos necesg@iasa inser¢cdo no trabalho; existia a
preocupacdo com a autonomia. As vertentes tedéestsvam vinculadas ao campo da
medicina e da psicologia. Os educadores abriamsedagspeciais, separadas, e nas
instituicGes se criaram as oficinas de trabalhd\NAIZZI, 2004).

A partir de 1971, o titulo de Educacao Especialstoifirmando no discurso oficial. A
LDB 5.692/71, em um de seus artigos, traz ja nagapbca a posicédo de preferéncia pelo
ensino da pessoa deficiente na rede regular decensiesse cenario, criou-se o Centro
Nacional de Educacédo Especial (CENESP) em 1973, ocomtuito de definir metas
governamentais especificas na area da educacadatsmeno forma de organizar as acdes

gque estavam ocorrendo em nossa sociedade (JANNQZAZ4).

Outra explicagdo para o fato de a inclusédo esigiaimente relacionada com a escola é
apresentada por Mazzotta (2005):

[...] em uma sociedade em que a crescente caréeciaspeito a si e ao
outro se externa em discriminacdo negativa, coggetimarginalizacdo; em que a
solidariedade, tolerancia, consentimento e coladoraém sido atitudes raras, em
suas variadas instancias, e a ética tem sido agla wez mais distante e

desconhecido nas relagcbes humanas, por certo seuéspera da escola.

Assim, muitos autores iniciaram amplo debate aeiespdo significado do termo
“Inclusdo” e “Inclusdo social’. Para Mazzotta (2D0%...] a incluséo seria a convivéncia
respeitosa de uns com os outros, sendo essencatpa cada individuo possa se constituir
COmo pessoa ou sujeito, sendo de extrema impoaté&sarla cidaddo estar junto com 0s

demais em todos 0s contextos sociais”.

Para Araujo et al. (2006), o principio fundamemtalsociedade inclusiva € o de que
todas as pessoas portadoras de deficiéncia devesuae necessidades especiais atendidas; €

no atendimento as diversidades que se encontnaacdacia.
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A ideia da inclusdo se fundamenta numa filosofia@mnhecimento e aceitacdo da
diversidade na vida em sociedade. Significa garade acesso de todos a todas as
oportunidades, independentemente das peculiaridbdeada individuo e/ou grupo social. A
inclusédo social traz no seu bojo a equiparacagdeunidades, a mutua interacdo de pessoas

com e sem deficiéncia, e o0 pleno acesso aos recdassociedade (ARANHA, 2003).

Quintao (2005), no entanto, constata um imensol@mud da sociedade para concretizar
suas proposicoes, verificando a necessidade déaobmsevisdo de suas praticas inclusivas,
por vezes excludentes e discriminatorias. Colo@ o basta estar dentro da escola, das
instituicbes, da empresa, dos espacos publicosvadps para haver inclusdo, porque 0s
principios da exclusédo se encontram imbuidos nagaes.

Mazzotta (2002) entende que a inclusdo € baseddaswecial onde duas ou mais pessoas
se propdem a, ou tém que conviver, ja que muitassve convivio ndo depende apenas da
vontade individual [...] e conviver implica a pregsa de duas ou mais pessoas. Ou seja, a
inclusdo ndo esta diretamente ligada apenas add@sthicacional, tampouco a ocupacéo de
espacos publicos, jA que ela se expressa de fatoratacdes. Coloca-se em jogo um
intrincado conjunto de variaveis sociais e culigie vao desde principios e ideologias até
interesses e disputas por significacao (VEIGA NETOPES, 2007).

Conforme Quintdo (2005), muitas dessas ideologa®ignam a partir do julgamento
dos sintomas sociais, com 0s quais nos deparamtag@e provisdbes passam por diferentes
dispositivos ativados pela sociedade, e um delga secriacdo de leis com o intuito de

promover solucdes para as questdes que nos afligem.

No entanto, Mazzotta (2005) nos alerta que oslitpses elaboram leis segundo uma
determinada concepcdo de homem e de sociedaden,Aésimportante identificar que

concepcao esta refletida nas palavras e expredadegislacdo e das normas.

Apesar de os movimentos legais irem ao encontranda sociedade de certa forma
menos excludente, e de os pesquisadores buscamamewds formas possiveis de inclusédo
social, Bartalotti (2006) acredita que a inclus@m rse da por decreto, pois existem as
barreiras atitudinais que estdo contidas nas retaghtre as pessoas, frutos de crencas

arraigadas historicamente

No mesmo caminho, Miranda (2000) argumenta queasiBdispde de uma das mais
avancadas legislacbes mundiais de protecdo e @ppmssoa com deficiéncia; contudo, o

entrave esta na aplicacdo pratica que esta enaaimawd preconceitos. A autora propde a
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adocédo de mecanismos em diversos ambientes queipno@ igualdade de oportunidades e
preparagao para a vida.

Alguns desses mecanismos sdo apontados por M26ieD), como a destinacdo de
maiores verbas publicas para os projetos que ateldasse segmento e a participacao de
entidades de defesa de deficientes e para defisiemds processos decisérios de todas as
areas diretamente envolvidas no atendimento apegsdacdo, salientando o papel da midia
como fundamental na promocdo de atitudes positvasentido da inclusdo, mostrando

acertos do processo inclusivo.

Uma sociedade inclusiva, segundo Batanero e Gdiy@007), tem compromisso com
as minorias, e ndo s6 com as pessoas com def@iéAcinclusdo social é de ordem
econdmica, uma vez que as pessoas com deficiérmitras minorias, tornando-se cidadaos
produtivos, participantes, conscientes de seugabre deveres, diminuem os gastos publicos.

Dessa forma, a inclusdo social deve ser respordsdel de cada um e de todos

CO'G“}é%'RSIBt&r (2006) aponta que uma pessoa excluidalglem espaco certamente estara
incluida em algum outro; que o problema central @& a exclusdo, mas sim as inclusdes
realizadas que ndo favorecem o desenvolvimentedsop com deficiéncia. Ao retirar uma
pessoa de um espaco e colocar em outro, tantcsagpgaanto 0 espaco consequentemente se
desestruturardo, sendo necessario pensar todaswmpdades desse processo.

O vetor da excluséo/inclusdo ndo esta, portantaifeeenca em si, mas no
valor a ela atribuido. Esse valor determinara o tp inclusdo “permitido” para
determinada pessoa ou classe de pessoas e, tammhéailidade dessa incluséo [...]
(BARTALOTTI, 2006, p. 16).

Wanderley (1997 apud SAWAIA, 2001) assinala querelacdo exclusdo/incluséo,
estdo contidos inimeros processos e categorias,sarede manifestacfes que aparecem
como fraturas e rupturas do vinculo social. Essasiris, segundo a autora, sdo repetidas
como procedimentos naturais e, muitas vezes, gi@scem contestacdo, tanto socialmente
como individualmente pelo individuo excluido. Afmmainda, que a consolidacdo do
processo de democratizacdo, em nosSsoS pais, tera pgssar necessariamente pela
desnaturalizacdo das formas com que sdo encaragaatecas discriminatérias e, portanto,

geradoras de processos de excluséo.
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Deste modo, inclusdo social € a possibilidade detoacdo de uma sociedade mais
digna para todos, com ou sem deficiéncia. Mas s&ssera possivel quando cada cidadao
compreender que o movimento pela inclusdo social é@lgo que esta |a, distante, nas
instituicdes, nas familias de pessoas com defi@éma escola; o movimento pela inclusédo
social é algo que deve fazer parte de nosso catidBARTALOTTI, 2006).

Entre estar ou ndo incluido, ha um rol enorme gedss apontados pelos teéricos, que
devem ser considerados e mesmo repensados. Ndcerajue os estudos tém apontado até
0 momento € que, de fato, ainda estamos muito aglesse processo. Cabe, assim, a
pergunta: Como tem sido a ocupac&o social das @essmn deficiéncia? E sobre isso que
passamos a refletir.

2.4 Discutindo a ocupacéo para a pessoa com defraé

Em geral, as pessoas com deficiéncia representamsagmento frequentemente
excluido do convivio social (CORRER, 2003).

Os direitos das pessoas com deficiéncia a opoddesl iguais de trabalho tém sido
reconhecidos nos ultimos anos. Especialmente adbgéo 159 e a Recomendacdo 168 da
Conferéncia Geral da Organizacdo Internacional dabdlho — OIT (1983) abordam a
reabilitacdo profissional e a ocupacédo de pessefagahtes. Ja desde 1948, portanto 35 anos
antes da existéncia desses dois documentos, dodmei trabalho era reconhecido na
Declaracédo Universal dos Direitos Humanos, sandaneela Assembleia Geral das Nacdes
Unidas, que, no artigo 23, inciso “a”, diz que: Ybopessoa tem direito ao trabalho, a livre
escolha de seu trabalho, a condi¢cdes equitatigatisfatorias de trabalho e a protecdo contra
o desemprego(apud MIRANDA, 2000).

Segundo Bianchi e Pastore (1999), a inclusdo piofial da pessoa com deficiéncia ja
€ garantida legalmente, pois ha uma série de leisdgterminam o direito de adesédo ao
mercado de trabalho por pessoas com deficiéngjaeawem a ser um passo muito importante
para a inclusdo social. No entanto, sstudo demonstrou que 56,4% das pessoas com SD

ainda se encontram em instituicbes educacionaisn&oi@riorizam a profissionalizacao.

Na é&rea trabalhista, a Resolucédo 630, de 20 démmute 1998 estabelece a reserva de

vagas no mercado de trabalho formal, defininddag& de emprego, a oficina protegida de
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producao e a oficina protegida terapéutica, bemocosnprocedimentos para fiscalizagdo do
trabalho da pessoa portadora de deficiéncia (BRATIRS):

1 - Determinar aos Diretores de Arrecadacdo e iscdo e de Seguro
Social que estabelecam sistematica de fiscalizag@ialiacdo e controle das
empresas para assegurar o preenchimento das vegm@wvadas a beneficiario

reabilitado ou pessoa portadora de deficiénciditeada, nos seguintes percentuais:
100 a 200 empregados 2%
de 201 a 500 empregados 3%
de 501 a 1000 empregados 4%

mais de 1.000 empregados 5%

Saeta et al. (2006) apresentam os tipos de atuagEssional das pessoas com
deficiéncia descritos em 1994 por Amaral, a saber:

- Trabalho domiciliar: Utilizada por questbes delesn pratica, esta modalidade de
trabalho é realizada em casa, sendo bastante @snbfra ndo exclusiva de pessoas com
deficiéncia.

- Trabalho em oficina abrigada (ou protegida): Ehedalidade mais utilizada pelas
instituicdes brasileiras. Os frequentadores sdpeasoas com deficiéncia, exceto a equipe
técnica. As oficinas protegidas podem ser de cand@esitorio ou permanente: as transitorias
avaliam, treinam, ajustam e colocam a pessoa cdicié&teia no mercado de trabalho; ja as
permanentes sdo para pessoas com deficiéncia cera pbances de colocacdo no mercado
do trabalho (SANDRESCHID, 1983 apud SAETA, 1995).

- Trabalho semi-integrado: O empregado faz parterdaresa, mas compondo uma
forca de trabalho diferenciada. Pode ser exercedduhs formas: o trabalhador faz parte de
um grupo diferenciado, com trabalhos, turnos eisoeapecificos, mas com a remuneracao
correspondente aos demais funcionarios da emprasa;trabalhador € aceito pela empresa,

mas esta sujeito a outras regras, que nem sentpredearas.

- Trabalho integrado: Esta modalidade requer moaliies no ambiente, sejam de
carater provisorio ou permanente.

- Trabalho plenamente integrado: Ocorre sem afieralp ambiente. As dificuldades
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gue podem surgir estao relacionadas a aspectosngeattiosos e estigmatizantes, percebidos

nas interacoes.

No Brasil, a profissionalizacdo das pessoas conici€lefia tem sido oferecida,
prioritariamente, por instituicdes especializages, centros de reabilitacdo e por associacdes
de pessoas deficientes. As modalidades de profsistacdo oferecidas véo desde o
treinamento para a colocacdo em emprego compett&® programa de emprego apoiado,
passando por alternativas como o trabalho protegaficinas) ou programas de preé-
profissionalizacédo (SASSAKI, 1997).

Iniciando com a ideia de escolha, afirma-se que tmmportamento envolve escolha
ou pode ser visto como escolha. O fato de se fazeseolhas a todo o tempo faz com que se
perca a nocado de sua importancia. A todo o momf#emos escolhas, demonstramos
preferéncias, tanto em situacdes simples quantomaés complexas, e tomamos decisfes
importantes baseadas nessas escolhas. Escollhesgoata a um entre dois ou mais estimulos
acessiveis, e preferir é passar mais tempo respdadri responder mais a um deles (Aradjo
et al., 2006).

Para Araujo et al. (2006), escolher significa garan aumento de repertorio
comportamental, mas nio exclusivamente. E imparttathbém, para qualquer individuo,
escolher entre ter ou nao ter escolhas. A oporadieidde prover escolhas a individuos,
principalmente os deficientes mentais, pode par@oeia, mas nao consta explicitamente da
maioria dos programas de ensino para esta popu&gaor tudo isso, constitui-se objetivo
fundamental de programacéo de ensino para degsanentais. Uma implicacdo pratica da
oportunidade de escolha em situacdes de trabalhdefioente mental pode se refletir no
exercicio da sua autodeterminacdo. Um conceito wWedeterminacdo que parece ser
aplicavel a pessoas com deficiéncia severa envibdrificar o que o individuo quer e, entéo,

disponibilizar ambientes para atender sua necebsida

Em geral, nas situagbes de trabalho com as quaislieiduo deficiente mental se
depara mais frequentemente (como as oficinas alasga emprego apoiado e 0s grupos de
trabalho inseridos na comunidade), ele ndo exescellea sobre o tipo ou atividades de
trabalho a desenvolver. Tém sido comuns os desajust abandonos, as demissdes dos
individuos deficientes mentais e 0s descontentareeatfis partes envolvidas no preparo da
pessoa com deficiente mental para o trabalho (ARAELal., 2006).

Segundo Araujo et al., (2006), um arranjo espemifiente desenvolvido a partir da
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analise adequada da tarefa pode prover contingénamabientais que aumentam a
probabilidade de que a rotina comportamental em@hnuma tarefa de trabalho seja

completada, evitando erros em seu transcorrer eamdo o seu valor reforcador.

Ja Bastos e Amiralian (2001) trazem a reflexdoesobsonho perante as condi¢cdes da
realidade, em que um projeto de futuro significatdlepende, em grande parte, de um
ambiente que dé espaco pgtee o deficiente/adolescente possa ter o sentintentpe esta
imprimindo sua marca. Porém, na realidade, ocoreandono de projeto em funcéo da
necessidade de escolher aquilo que é possivelkrmdalpor deixar de lado o que se gosta, o
que se deseja. O trabalho, como vivéncia signifigalle uma pessoa, também deve estar
relacionado ao desejo, e “se pouco ou nada”, danomdo desejo, investe o trabalhador, o
resultado sera alguém que néo trabalhe, ou quallteabm excesso, mas este éxito adaptativo

se constitui em um fracasso do sujeito.

Amiralian (1986) aponta que o desejo do sujeito mfacdo ao trabalho e o
enfrentamento da realidade € um momento de tensdpeztativa com relacdo ao primeiro
passo rumo ao mundo adulto. Ainda mais para queropastunidades de ingresso no
mercado de trabalho sdo limitadas, como € o cagmesl®oas com deficiéncia, sendo essas
limitacdes constituidas por uma série de fatorestrd os quais o registro emocional no
tocante a autonomia que sente para realizar unetprde futuro, podendo considerar seus
interesses e aptidoes.

A crenca de que a oportunidade de ingresso no owida trabalho fornecera recurso
para romper o descrédito do ambiente em relac@uas capacidades, segundo Amiralian
(1986), é, ao mesmo tempo, reconfortante, por céerema alternativa para a realizagédo de
projetos profissionais, e gerador de ansiedadt gisge se percebem com a obrigacéo pessoal
de serem pelo menos “duas vezes melhores” quetas@ara poderem ter voz num sistema

no qual a lei é o capital.

Manzini et al. (2006) ponderam que, no Brasil, gislacdo sobre acesso de pessoas
com deficiéncia ao trabalho entrou em vigor h& rdai&4 anos, mais precisamente a partir da
Leis 8.112, de 11 de dezembro de 1990, que defmaté 20% o percentual de vagas em
concursos publicos, e da Lei 8.213, de 24 de jd#h@991, que determina uma cota de vagas
para a pessoa com deficiéncia, variando de 2% gubfie, as empresas privadas com mais de
100 funcionérios. Mesmo com a promulgacdo dessas deoportunidade para a pessoa
deficiente ter acesso ao mercado de trabalho @iat@nhou em passos lentos durante muito

tempo, e comecou a tomar impulso com a fiscalizagdis rigorosa pelo Ministério Publico
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do Trabalho (MPT), mediante punicfes as empresas@o vinham cumprindo a lei.

Ainda segundo Manzini et al. (2006), em um paissteutura econdmica instavel como
o Brasil, com um quadro alarmante de desempregmngetitividade para conseguir um
espaco no mercado de trabalho é imensa. Aléem didadta de informacdes sobre a deficién-
cia, aliada a possivel crenca de que seu portadlmrcarrespondera ao ritmo imposto pela
produtividade, pode acabar gerando antagonismodaasabsorcdo dessa mao-de-obra pelas

empresas.

As concepcdes que sdo construidas sobre um indipialdem atuar como fatores
determinantes para o delineamento das a¢fes dicedispensadas a ele. Assim, o modo
como os empregadores interpretam a deficiénciarditara o foco da sua atencéo em
relacéo ao tipo de trabalho que vai ser propordorgapessoa com deficiéncia (MANZINI,
GOYOS; ARAUJO, 2006).

A preocupacao com a insercao da pessoa com defiiéomecou a ser estendida para
0 meio empresarial somente a partir da aprovacaeisiespecificas que tentam assegurar
esse direito. A simples existéncia de leis, paosindo constitui medida segura para garantir
0 acesso e a permanéncia da pessoa com deficiémdiabalho. A lei, sem duvida, tem

servido como ancora para respaldar a busca de espagos no mercado de trabalho.

Para reafirmar a incapacidade poucos séo os entl@gague se preparam
para absorver esse segmento. O portador de deiiiéro Ultimo a ser contratado
e o0 primeiro a ser demitido, sendo que sua fail@iahé, em média, menor que a
de seus colegas de profissBdANZINI; GOYQOS; ARAUJO, 2006).

Aléem de fatores individuais, econdmicos e sociagiro aspecto que dificulta a
inser¢cdo da pessoa com deficiéncia no trabalhdpooe aponta a literatura, é a falha no
processo de formacéao e qualificacdo profissional.

Segundo Manzini et al. (2006), mesmo que o diitdrabalho ja esteja assegurado por
lei, na pratica existem alguns fatores que precisananalisados antes de se pensar em uma
insercao efetiva e eficiente dessa populacédo noaderde trabalho. Dentre eles, destacam-se
0 preparo profissional e social da pessoa comiéefim que estd buscando o mercado de
trabalho e também as condi¢des estruturais, fuaigansociais do ambiente que ira recebé-la

como funcionaria, para que néo se corra o riscadieti-la simplesmente por benevoléncia
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ou mera obrigatoriedade legal.

Existem alguns critérios para a admissdo de fuécios nas empresas que variam
desde o cumprimento de requisitos minimos paraavaupa funcdo até o enquadramento na
estrutura fisica e funcional da empresa. Os avééde admissdo de funcionarios estdo
estabelecidos pelas empresas, e 0 candidato deadeg@ar a esses critérios, ou seja, na
realidade ndo parece haver adequacdo do postoadalhin para o empregado com
deficiéncia. O critério mais intensamente apreskEntgpelas empresas tem sido da

escolaridade, e a responsabilidade recai sobreralices do empregado.

Em nosso pais, as instituicdes especiais e asiagdes assumem, em grande parte, a
qualificacdo profissional e o encaminhamento desqees com deficiéncia ao mercado de
trabalho. Deste modo, cabe a elas também, em antesponsabilidade pelo ensino de
habilidades sociais que sao imprescindiveis paseLlb convivio na situacdo de trabalho
(MANZINI; GOYOS; ARAUJO, 2006).

As empresas também necessitariam de auxilio do&ogrde apoio a pessoa com
deficiéncia, no sentido de adquirir informacfes omhecimentos mais precisos sobre a
deficiéncia, sobre a implicacdo dessa deficiéncigrabalho e sobre os beneficios em admitir
funcionarios portadores dessa condicdo (MANZINIX&S; ARAUJO, 2006).

No entanto, o que se observa € que, mesmo fazemgoda obrigagdo constitucional, a
propria administragdo publica acaba ndo cumpriralo as determinacdes que ela mesma
estabeleceu em relacdo a acessibilidade. Aindeeexdificuldades nos meios de transporte e
barreiras arquitetbnicas nas vias publicas, praloipnte no que se refere as calcadas,
estacionamento de veiculos, placas de sinalizaefitéforos de pedestres sonoros para cegos,
dentre outras (MANZINI; GOYOS; ARAUJO, 2006).

Entretanto, na opinido dos empregadores, essasst8agesomente poderdo ser
concretizadas se houver o apoio do governo, medanbncessao de incentivos tanto para as
empresas que se propuserem a investir em prograteagesponsabilidade social,
principalmente em relac@o ao trabalho da pessoadafitiéncia, quanto para os 6rgdos que

oferecerem cursos de capacitacéo profissionaleapegsilacao.

Contratar a pessoa com deficiéncia apenas pararituorpa lei, sem remover 0s
obstaculos existentes no caminho que ela tera gqoemer para buscar um trabalho, acabara
colaborando para criar o0 estigma de que ela n&uposmpeténcia para disputar no mercado

competitivo.
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Além disso, segundo Pires et al. (2007), é pregis® os companheiros de trabalho
tenham a consciéncia das capacidades profissidagessoa com SD, e ndo entendam que a
sua presenca entre eles se deve apenas ao cuntpraadai — “os funcionarios das empresas
precisam saber que as pessoas com deficiénciagst@o ali, simplesmente, para que as

instituicbes se adaptem a legislacdo".

Para Neres e Corréa (2008), atualmente existe aurdis a favor da educacdo e
profissionalizacdo da pessoa com deficiéncia coatormiéncia de seu aproveitamento para o
trabalho. Ressaltam, porém, que estamos em um noerdenransformacdes. Grande parte
dos trabalhadores ndo tem o seu emprego garantidane mercado de trabalho bastante
restrito, em decorréncia da incorporacao da ciéadecnologia, que vem possibilitando o

aumento da producao por meio da automacéo dosssaxprodutivos.

O empregado ndo consegue vender sua mao-de-obrarpsalario que lhe garanta
sobrevivéncia. O trabalhador, de modo geral, etdrarexclusao determinada pelas relagdes
estabelecidas pelo capital, dificultando o ingressomercado de trabalho da pessoa com
deficiéncia, que passa pela mesma exclusdo, alétamleém enfrentar dificuldades em
relacdo a sua formacéao intelectual e profissiomalinda por ndo preencher os modelos de
“beleza” habitualmente aceitos e valorizados, gefiodo a descrenca em relagdo a sua
capacidade (NERES; CORREA, 2008).

O desenvolvimento de parcerias se apresenta cammatlva capaz de viabilizar a
inclusdo da pessoa com deficiéncia em programasddeacao profissional. A articulacéo
entre as entidades representativas dessas peasaastituicbes de educacao profissional, os
empresarios, os trabalhadores e o governo poddficagna possibilidade concreta da
reabilitacdo e integracédo da pessoa com defici@Gawisistema produtivo, como requisito ao
direito a cidadani@IRANDA, 2000).

Voltando ao inicio deste subcapitulo, uma das basofjue pode ser feita pela pessoa
com deficiéncia é a de ser um profissional, fazetepdo mercado do trabalho, o que pode,
sim, ser um dos projetos de vida desse individwoeManto, sdo varios os caminhos a serem
percorridos, e sdo muitas as barreiras fisicaguglisais, seja para o cidaddo normal e, ainda

mais acentuadas, para a pessoa com deficiéncia.

Essa escolha pode ser fruto da mentalidade capataie nossa sociedade, que
aparentemente tem como principio basico de redlizpgessoal e de expressdo de cidadania o

trabalho como o meio principal para o cidaddo fgzarte do mundo do consumo e,
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consequentemente, ser valorizado, s6 que por 8888

Dai a importancia de procurar conhecer 0 quantonzg ocupacdes podem fazer ou
nao sentindo na vida dessas pessoas e como et&acgenam com o seu bem-estar. Por isso,
definir ocupacao, assim como apresentar e disoutique de possibilidades de ocupacoes,
gque nem sempre estdo centradas no mercado dehtratlmamal, com forca de trabalho

revertida em capital, € entdo uma tentativa derizaloe ser condizente com a realidade.

2.4.1 Conceito de ocupacédo e de bem-estar

Existe um grande numero de definicbes de ocupae#io, diversas areas do
conhecimento, seja nas ciéncias sociais, biologidastre outras, que nao atendem o

propoésito deste estudo. Faz-se necessario defirsieuo significado para os efeitos desta

O significado de ocupacdo adotado € originario dasdfficacdo Brasileira de
Ocupacgbes — CBO (BRASIL, 2002). A CBO € um documepte reconhece, nomeia e codi-
fica os titulos e descreve as caracteristicas dasagdes do mercado de trabalho brasileiro.
Em sua atual versdo apresenta as ocupacdes odmzaescritas por familias. Cada familia
constitui um conjunto de ocupag¢des similares cpardentes a um dominio de trabalho mais
amplo que aquele da ocupagi se(BRASIL, 2002).

O termo ocupagdo € um conceito sintético ndo natanticialmente construido pelos
analistas ocupacionais. O que existe no mundo etm@do as atividades exercidas pelo

cidaddo em um emprego ou outro tipo de relacdaatalho, segundo a CBO (BRASIL,

2002)0 emprego, ou a situacdo de trabalho, é definidbocam conjunto de atividades
desempenhadas por uma pessoa, com ou sem vincplegaticio. Assim, a relagdo de
trabalho como possibilidade de inclusdo no circpitoducédo-consumo, no qual consumir e
produzir faz com que o individuo seja consideramlo@ cidaddo (AMARAL, 1995), ndo € o
anico foco desta pesquisa que considera as inUnwragacdes possiveis, a partir da
conceituacao adotada, as quais podem nao resoithees materiais, mas podem ressaltar a
importancia do trabalho como fonte de satisfacdovida das pessoas (autorrealizagéo,

integracéo, independéncia, autonomia) (AMARAL, 1995

J& a definicdo de bem-estar adotada neste estibmspta por Cummins (1991), refere-

se ao grau de satisfacao pessoal em relacéo sabvertores da vida.
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Sabendo que as atividades humanas podem implicarfeente de satisfacéo,
proporcionando bem-estar pessoal, é imprescindieehecer como esse bem-estar se

relaciona com a ocupacao, especificamente parasg®@s com deficiéncia.

2.4.2 Ocupacao e sua relacdo com bem-estar

Segundo Correr (2003), € de grande importanciagaracao de recursos a disposicao
de todos para a participacdo social. A comunidagleria estar preparada para receber a
pessoa com deficiéncia, oferecendo servicos paeatggos possam acessa-los e, assim,
sentirem-se realizados tanto no plano objetivan@ttacdo, vestuario, moradia, educacéao)

guanto no plano subjetivo (satisfacdo pessoatidelie, preferéncia por algum tipo de lazer).

Correr (2003) aponta que as pessoas com deficjaassan como qualquer outra pessoa,
precisam viver bem, tendo uma vida de qualidades, M@ra isso, ndo € preciso que
programas ou servi¢os oferecam tudo a elas de fpatenalista e discriminatéria, uma vez
que a pessoa com deficiéncia deve adquirir reciedoabilidades em seu desenvolvimento

para compreender aquilo que deseja e necessitéepamraa vida de qualidade.

Para Correr (2003), ainda, a qualidade de vida (@dksa a ser discutida
concomitantemente ao movimento de inclusdo soambp@ssoas reconhecidamente excluidas
dos direitos de participacdo na sociedade. Com gsnso o direito a participacdo de todas as
pessoas na sociedade deve ser pensando, mas taanf@ma de integra-lo visando a
qualidade de vida. Sua proposta € a de se reatizananjos dentro do contexto de vida da
pessoa com deficiéncia, para que a propria pessssaexpressar 0 que mais a agrada e
também planejar o futuro com o auxilio tanto desdamiliares, como das comunidades de
que faca parte, sejam elas hospitalares, educasiamnunitarias, dentre outras. Ha que se
fazer com que simples habitos diarios — como compéia, pegar um Onibus, ajudar com
tarefas domésticas etc. — ganhem sentido na vigeskoa com deficiéncia, proporcionando-
Ihe momentos de aprendizado. Mesmo uma consult@smtal pode ser planejada de forma
que o percurso, 0os meios de transporte, 0 atentbna@nchegar ao hospital possam servir de

meios para a aprendizagem, sem deixar de levapbgta o0 outro e 0 seu ponto de vista.

Desta forma, o bem-estar ocorre quando a pessoadebaiéncia se apropria de sua
vida, no sentido de poder escolher; quando suai&mpi@ levada em conta; quando a

percepcdo dos que estdo a sua volta se mostraedemdlastante em relacdo ao bem-estar
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pessoal que essas atividades Ihe proporcionam.

2.5 Qualidade de vida

Segundo Minayo et al. (2000), o patamar materiaimm e universal para se falar em
qualidade de vida diz respeito a satisfacdo dagss@tades mais elementares da vida
humana: alimentacdo, acesso a agua potavel, habitr@balho, educacdo, saude e lazer,
elementos materiais que tém como referéncia nogdlasvas de conforto, bem-estar e
realizagdo individual e coletiva. No mundo ocidéemtal, por exemplo, é possivel dizer
também que desemprego, exclusdo social e viol&#xa de forma objetiva, reconhecidos
como a negacdo da qualidade de vida. Trata-seanpoytde componentes passiveis de
mensuracdo e comparacdo, mesmo levando-se em aontcessidade permanente de

relativiza-los culturalmente no tempo e no espaco.

Entende-se por qualidade de vida a percepcao dadod tanto de sua posicdo na vida,
no contexto da cultura e nos sistemas de valoregjuais se insere, como em relacdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdeonceito amplo de classificacéo,
afetado pela saude fisica do individuo, pelo espaitmldgico, por suas relacdes sociais, por
seu nivel de independéncia e pelas suas relacfreasoaracteristicas mais relevantes do seu
meio (FLECK, 1999).

Segundo Fleck (1999), o termo qualidade de vidausazido pela primeira vez pelo
presidente dos Estados Unidos, Lyndon Johnson, 364, em um de seus discursos: “0s
objetivos ndo podem ser medidos através do baldagdancos, mas podem ser medidos
através da qualidade de vida que proporcionamssops”.

Inicialmente, estudiosos de diferentes areas, taiso filosofos e politicos, se
mobilizaram diante dos conceitos de qualidade da,\procurando o seu entendimento. No
entanto, com o desenvolvimento tecnoldogico nassaraadicas e bioldgicas, surgiu a
preocupagdo com 0 aumento da expectativa de vjgmrdsso, em muitos estudos clinicos

sdo agregadas avaliagbes da qualidade de vidaigalimente no campo da oncologia

(FLE%%@C%Ohe um instrumento que avaliasse qualidadeda& dentro de uma perspectiva
genuinamente internacional fez com que a Organizaglindial da Saude (OMS)
desenvolvesse um projeto colaborativo multicéntri€b resultado deste projeto foi a
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elaboracdo do WHOQOL-100, um instrumento de avadiage qualidade de vida composto
por 100 itens (FLECK, 2000).

Fleck (1999) comenta que alguns autores criticgrossibilidade de que o conceito de
qualidade de vida possa nédo estar ligado a cukungyanto outros autores consideram que
existe um universo cultural de qualidade de vida independe de época e cultura. E
importante que as pessoas se sintam bem psicatogita, possuam boas condicdes fisicas e

se sintam socialmente integradas e funcionalmemwpetentes.

Para Cummins (1991), o conceito de QV tem composiginplexa, e fatores objetivos
e subjetivos terdo variagcées segundo o contexialsma forma como a pessoa o percebe. Na
mensuracdo de QV, cada area do conhecimento fateradisciplina, ou seja, o que é
considerado QV de vida para a medicina pode naer @aa a educacdo, o que também

podera ocorrer em outras areas.

As definicbes, ndo sendo sempre concordantes,tagsiém instrumentos que néo

podem ser padronizados para uso pela populacaemin g

Cummins (1991) desenvolveu um instrumento pardanvalQV intitulado de ComQol-
15. ApGs seu uso e observacao dos resultados,po@utor teceu considera¢cdes quanto a
sua aplicabilidade, como a importancia demasiada daalgum aspecto da vida em relacéo a
outros, dependendo de motivagdes como, por exentploum trabalho para suprir a
necessidade de subsisténcia ou ter um trabalho sekns que ele possa significar
socialmente. Outro item também abordado pelo astorefere a escala que serve para
quantificar os instrumentos: uma boa resposta ragul meio de escalas deve ser sensivel a
mudancas, permitindo que o requerido possa registra satisfagdo com certo grau de
precisdo que corresponda a sua capacidade dexdigrifielmente a mudancga dos niveis de
satisfacdo. No entanto, a escala de cinco pontoSaio-Qol-15 previa que a maioria das
pessoas faria apenas uma escolha binaria. Ouas@jmioria das pessoas responde a uma
escala de uma forma que Cummins (1991) denominbipear: insatisfeito ou satisfeito.
Assim, a escala de cinco pontos apresentaria apemagscolha efetiva “pouco satisfeito” ou
“muito satisfeito”, ndo representando de fato gpeet do requerido. Assim, Cummins

(1991) criou o que ele denomina deersonal Wellbeing Index- PWI, visando a

deSC‘BWﬁ?‘?rQ&&%@%&r%”&J%B%Bués como indice deBstar Pessoal (IBP), consiste

também de formularios paralelos que foram deseidadvpara diferentes subgrupos da

populacdo, e um desses subgrupos (além dos adunitadade avancada e das criancas) se
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refere as pessoas com incapacidade intelectuaaeol nome deersonal Wellbeing Index —
Intellectual Disability (PWI-ID). Apesar do novo formato, o préprio Cummiressalta que
existe a possibilidade de novas versdes, ja quadras pesquisas vém sendo feitas com o

instrumento atual, em diferentes culturas.

O instrumento criado por Cummnis (1997) veio preéen@ lacuna da indisponibilidade
de instrumentos para verificacdo de qualidade d&a \direcionados as pessoas com
deficiéncia mental. E um indice baseado em questdesentes a qualidade de vida que apa-

recem em sua maioria nos instrumentos existerges atesente.

Seus dominios foram elaborados em perspectiva diménsional, apés estudos
sistematicos na area de qualidade de vida reabzaddAustralia. O PWI-ID tem sete itens,
cada um correspondendo a um dominio referentel@lgda de vida: saude, sucesso na vida,
relacbes pessoais, pertences, coisas que o indiddrende fazer, coisas fora de casa e
seguranca no futuro. O item felicidade com a videm@ um todo é um item opcional, que

pode ou nao ser aplicado.

Mesmo sendo entendida por alguns autores tambéno cona forma subjetiva de
sentir-se bem (seja em relagdo aos aspectos pgmmd) fisicos, dentre outros), e mesmo
possuindo diferentes significados de acordo cona cadtura, a qualidade de vida parece

estar sempre vinculada ao social. Discute-se, assioima de mensura-la e valida-la.

Intermediando estas oscilagfes tedricas da vis@mewenha a ser a qualidade de vida,
apresenta-se a avaliacdo do bem-estar pessoal &seneln aspectos que geralmente estédo

presentes em todas as culturas e que estéo regaizeno PWI-ID de Cummins.
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3. METODOLOGIA DA PESQUISA DE CAMPO

3.1 Procedimentos para a coleta de dados

Esta pesquisa quantitativa de carater descritimo ¢emo caracteristica principal a
descri¢do de caracteristicas de uma determinaddgudie ou fendbmeno e do estabelecimento
de relagcBes entre variaveis, sem manipulacdo asd&€ERVO; BERVIAN, 2002).

A realizac&o do estudo foi devidamente aprovada @emité de Etica em Pesquisa da
Universidade Presbiteriana Mackenzie (UPM), e gepoode pesquisa se encontra registrado
sob o0 numero CEP/UPM 1.143/05/2009 e CAAE 00412000-09 (Anexo A).

Inicialmente foi realizada, pela primeira vez noa®ll, a traducdo ddPersonal
Wellbeing Index — Intellectual DisabilitPWI-ID), apenas para os fins especificos desta
pesquisa. Essa traducao foi realizada por profissicom formacdo em medicina e

especializada em traducdes na area médica.

A pesquisadora fez contato inicial com 0s setoesponsaveis de cada instituicao
envolvida nesta pesquisa, agendando data e hqgrare a apresentacdo do projeto e das
Cartas de Informacao e Termos de Consentimentox@snB e C). A visita foi realizada em
cada uma das instituicbes, com a presenca dos remp®nsaveis diretos, 0s quais
apresentaram o0 namero de pessoas que se enquadnariamostra de estudo e agendaram
nova data para o inicio da pesquisa. Também seroomepferam a esclarecer os pais sobre a
pesquisa e sua importancia, avisando a data eidoyéae deveriam comparecer, caso

houvesse interesse em patrticipar do projeto.

Os dados foram coletados pela pesquisadora emasvisds espacos institucionais, de
forma organizada, em uma sala com condicOes adagyreala a aplicacdo dos instrumentos,
posteriormente a assinatura do Termo de Consenbnigstlarecido e da concordancia do

sujeito da pesquisa e das instituicdes.

Inicialmente, aplicou-se entrevista semiestruturgdaexo D) individualmente ao
responsavel pela pessoa com deficiéncia. Antesad@ entrevistaforam apresentados
novamente os objetivos da pesquisa, 0s termosalresmento e consentimento, e foram

explicadas as condi¢gbes para participagao no estudo

A entrevista semiestruturada foi escolhida gmmbinar perguntas abertas e fechadas, nas
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quais o informante tem a possibilidade de discaodre o tema proposto. O pesquisador pode
seguir um roteiro com o conjunto de questdes pmesmde definidas, mas em contexto muito
semelhante ao de uma conversa informal, tendoeadhidle de fazer perguntas adicionais para

esclarecer questdes, quando julgar oportuno (BOQNARESMA, 2005).

As informacdes coletadas com a aplicacdo da esteedds responsaveis legais
permitiram a caracterizacdo da amostra de estudmtgua idade, sexo, escolarizacéo
alfabetizacao, tipo de escola frequentada, cursirdeacdo, remuneragdo e ocupacao atual
dos adultos com SD, bem como o levantamento desda&derentes ao estado civil dos pais

ou reff)é)rﬂ’?égﬁlié'forma individual, aplicou-se, a seguiiPV@Il-ID aos adultos com SD. Para
tanto, a pesquisadora realizava um pré-teste €aso de acertos nas respostas, iniciava a
aplicacdo propriamente dita do PWI-ID. Apoés a leitde cada item, era mostrada a prancha
gue continha a escala de bem-estar pessoal pajait $la pesquisa, que fazia sua escolha
apontando para o item desejado. A alternativa kslzokra registrada em uma folha a parte.
Vale ressaltar que algumas adequacdes de lingublyam necessarias para que o material
fosse compreendido o mais plenamente possivelpémiientemente da escala utilizada (ver
apresentacao do instrumento a seguir), 0 procesacamobtencao das respostas foi 0 mesmo.

Em média, cada visita para coleta dos dados telveagdo de quarenta minutos. Para a

aplicacdo do PWI-ID séo necessarios cerca de 20/(@S, 2005).

3.2 Local

Foram encontradas algumas dificuldades no decgarpesquisa quanto ao local de sua
realizagdo. Primeiramente, a pesquisa seria realiapenas no municipio de Barueri, ja que
esse municipio e a Universidade Presbiteriana Medkemantém atualmente uma parceria
para realizacdo de pesquisas na area da defici€ho@davia, embora houvessem sido
identificados 24 sujeitos para inclusdo no estagenas dez familias aceitaram participar da
pesquisa, 0 que levou a pesquisadora a buscasdotais para a realizagédo do estudo, ja que
0 numero de participantes (dez) nao formaria umastma representativa.

Assim, além das instituicbes de Barueri, a pesduisapresentada formalmente para a
direcédo de outras cinco instituicoes, e apenas apt@asam por sua efetivacao, ja que as outras
trés ndo dispunham de tempo habil para a finaligadposta. Além de Barueri, portanto,
também participaram do estudo instituicées dadesliae Jundiai e S&o Paulo. Para garantir
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sigilo da identificacdo dessas instituicdes, etaarh nomeadas com as letras, B, A, AAe E

neste estudo.

Segundo o site oficial da Prefeitura de Baruesgesunicipio esta situado na regiao
metropolitana da Grande Sao Paulo, a uma dist@leci26,5 quildmetros do marco zero de
Sdo Paulo (Praca da Sé). Apresenta densidade d&imagde 3.509 habitantes por
quildbmetro quadrado. Esta entre os dez municipios maior crescimento populacional do
Estado de S&o Paulo, e tem como uma de suas cistagds ndo possuir zona rural,
concentrando toda a populacdo em zona urbana. iPeggulacédo flutuante de 170 mil
pessoas, e a populacdo economicamente ativa édmilLhabitantes; a taxa de crescimento

populacional é de 4,08% ao ano. Neste municip@ndetalizadas as instituicoes AA e E.

A instituicdo B esta localizada na cidade de Jiundjae possui cerca de 323.000
habitantes, ocupando uma éarea de 432 quildmetr@slrgdos, com 112 quilébmetros
guadrados de area urbana e 228,6 quildmetros glesdde area rural, segundo dados oficiais

da Prefeitura de Jundiai disponiveis em site.

A cidade de Sdo Paulo, de acordo com o IBGE, tepulpgdo de 10.886.518
habitantes. Se for considerada a regido metropalitdu seja, os 38 municipios que
circundam a capital, a populacdo chega a aproximexte 19 milhdes de habitantes. Esta
localizado na regido sudeste do Brasil, e é a guagior cidade do mundo e a maior do
Hemisfério Sul, com area de 1.530 quildbmetros cada. E nesse universo que se encontra a

'nSt't%%af?léAtituigﬁes B e AA tém como caracteristica comu atendimento apenas a pessoas
com SD. Oferecem tratamento clinico especializatividades educacionais e de assisténcia
social. A associacao A, por sua vez, atende pesshd®s com qualquer tipo de deficiéncia

mental ou sindrome.

Essas trés instituicbes mantém em seu quadro d&idES pessoas tanto pagantes

quanto ndo pagantes. A instituicdo E é mantida pedteitura de Barueri.

3.3 Amostra

Neste estudo multicéntrico que envolveu quatroitingdes distintas em diferentes
municipios, foram levantados todos os adultos c@nd& municipio de Barueri cadastrados
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pela respectiva Secretaria de Educacdo e aquelesfrgguentavam uma instituicdo
especializada no atendimento a pessoas com SD.éharfiberam parte desse levantamento
os adultos assistidos em uma organizacado voltaga@atendimento a pessoas com SD da
cidade de Jundiai, e @slultos com SD que frequentavam uma associacagpasdas com
deficiéncia mental localizada na cidade de SdodP#&pesar de terem sido identificados 39
sujeitos, a pesquisa foi realizada com apenas BBoadcom SD e com um dos seus

responsaveis (pai, mée ou responsavel legal), totleza 66 participantes.

No entanto, amostra total mesmo sendo constitidd&3 participantes, devido aos pré-
testes que séo obrigatérios para a aplicacdo delBWila foi reduzida para 27 pessoas que
se mostraram apta a utilizar o entdo instrumengeie nimero inicial foi preservado em

relacdo ao primeiro instrumento aplicado aos mairévista semiestruturada).

O critério adotado para definicdo de “adulto” fahaioridade legalmente aceita em nosso
pais de 18 anos completos. Assim, foram incluidogsiudo sujeitos com SD de ambos os
sexos, com idade igual ou superior a 18 anos, ertlmtemente do nivel socioeconémico.

Foram excluidas do estudo pessoas com SD e s@mmsaseis, quando nao aceitaram
participar voluntariamente da pesquisa, € os asludiee ndo utilizavam expressao verbal
como meio de comunicacdo. Também foram excluidosdigiduos com idade inferior a 18

anos, e aqueles que responderam corretamente apeaagliestdo do pré-teste.

3.4 Instrumentos

O PWI-ID é um instrumento multidimensional para sweacdo do indice de bem-estar
pessoal, desenvolvido para ser respondido pela@essn deficiéncia mental, que deve fazer

a sua avaliagcéo subjetiva em relacéo aos aspagtastgrferem em sua vida.

No intuito de avaliar o entendimento do individobre as questées do PWI-ID a serem
aplicadas, o proprio instrumento traz pré-testesigdicam a possibilidade de continuar ou
nao a aplicacdo (CUMMINS, 2005). Os protocolos degvaliacdo servem para determinar
se a pessoa que esta respondendo é capaz de atdigeala numérica que vai de um até dez
(Figura 1), ou se necessita utilizar as outraslasgaopostas pelo instrumento e a que nivel:

escolha binaria (Figura 2), terciaria (Figura 3)owm cinco elementos (Figura 4).
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Figura 1. Escala numérica para respostas as questddo indice de Bem-estar Pessoal (PWI-ID).

doils blocos

Figura 2. Escolha binaria para respostas as questdeo indice de

LT s Bem-estar Pessoal (PWI-ID).

Figura 3. Escolha terciaria para respostas as quess do indice de
Bem-estar Pessoal (PWI-ID).




49

cinco blocos

cinco expressdes

Figura 4. Escolha de cinco elementos para respostas questées do indice
de Bem-estar Pessoal (PWI-ID).

Caso o individuo ndo consiga utilizar a primeireaés numérica, o que é observado no
pré-teste, ele pode fazer uso de desenhos de bldegsaus ou, por fim, de expressdes
faciais. Cada escala possui trés fases de testedy & primeira descriminacdo de tamanhos
entre os blocos, a segunda fase de descriminagdm@atibilidade entre blocos e degraus e a

ultima fase, utilizagdo da escala abstrata (expesstciais).

Obtendo sucesso na primeira fase, segui para adg2guassim vai sucessivamente, no
entanto, se conseguir acertar apenas os testesrdarp fase, fica comprovado que a melhor

escala para os participantes é a que foi utilizadarimeira pergunta.

Se néo conseguir passar no pré-teste mesmo coscaasrepresentadas por desenhos

concretos, o instrumento n&o pode ser aplicado (MIUNG, 2005).

Deve-se ressaltar que o PWI-ID ndo tem a finaliddelenensurar a qualidade de vida.
Sua proposta € verificar quantitativamente o indieebem-estar pessoal das pessoas com

deficiéncia. Esse instrumento de construto multifisional que se propde a mensurar o bem-
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estar pessoal abrange quatro dominios: fisicooldgjico, relagbes sociais e ambientais.
Esses dominios tém sido estudados e consideradogsiesmportantes ao longo da historia
da aplicacdo de instrumentos de qualidade de WHAMMINS, 1991a). Possui sete itens,
cada um correspondendo a um dominio de qualidadeddecomo: padréo de vida, saude,
sucesso de vida, relacGes pessoais, conexdao coomanilade e seguranca no futuro
(CUMMINS, 2005).

As guestdes feitas na aplicacdo do instrumentas&eguintes:

1. Quéo feliz vocé se sente com as coisas quetgoté&omo, por exemplo, dinheiro e

pertences?
2. Quao feliz vocé se sente com a sua saude?
3. Quao feliz vocé se sente com as coisas quefana aprende?
4. Quao feliz vocé se sente com seu relacionanoemioas pessoas que vocé conhece?
5. Quéo feliz vocé se sente com a seguranca qé@esente?
6. Quao feliz vocé se sente em fazer coisas focas?
7. Quao feliz vocé se sente em como as coisas s&iddarde em sua vida?

Ao aplicar o PWI-ID aos adultos com SD que formarapssa amostra, alguns
complementos foram dados as questdes, como gadmtipue o sujeito estivesse de fato
compreendendo a pergunta.

Desse modo, a primeira questdo, foi acrescentguErqunta: Tem alguma coisa que

vocé gostaria de ter que ainda ndo tem?

Antes da segunda questéo original, foi pergunt®dcé esta sentindo algum tipo de

dor (por exemplo, dor de cabeca, garganta).
Antes da terceira questéo, foi perguntado: O gqué Yaz e aprende?

Antes da quarta questéo, foi perguntado: Vocé tengas? Namorado (a)? Familia?

(...) Vocé se da bem com estas pessoas?

Para a colocacdo da quinta questdo, foram neaessaxemplos que os fizessem
entender melhor a proposta da pergunta: Quandosaaéa rua, vai sozinho? Quando vocé
esta em casa, manipula objetos perigosos? Quandteae alguma coisa errada, o que deve

ser feito? Quem ajuda vocé? etc.
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Antes da sexta questao, foi perguntado: Vocé masende vocé vai? Vocé gosta de

fazer as coisas que vocé faz?

Por fim, & sétima questdo original foi acrescentadaergunta: Quando vocé estiver

mais velho, ou com tal idade, o que gostaria derfaz

O instrumento foi traduzido para o portugués padis desta pesquisa, jA que sua
versao original esta em Lingua inglesa. Nota et(2006) confirmaram as propriedades
psicométricas e a eficacia satisfatoria do instntmeN&o constam registros nas bases de

dados cientificas do seu uso em populacdo com JEyasil.

Para a complementacdo dos dados obtidos pela g@icdo PWI-ID, foi elaborado
roteiro de entrevista semiestruturada para aplcagdais ou responsaveis legais pela pessoa

com deficiéncia, como ja citado anteriormente.

As ocupacdes descritas foram listadas e enquadrddaso dos critérios de

Classificacao Brasileira de Ocupacotes (BRASIL, 2002

3.5 Analises estatisticas

Os dados obtidos com a aplicacdo do PWI-DI e cemtievista semiestruturada foram
inicialmente analisados descritivamente. Para disan&statistica inferencial, os dados
obtidos foram transformados em frequéncias (poaggmts) ou em médias e desvios-padrao,
e foram utilizados os testes apresentados minun@si@ no Anexo E, adotando-se nivel de

significancia (p) menor ou igual a 0,05.

3.6 Aspectos éticos

O projeto desta pesquisa foi encaminhado e apropeldoComité de Etica em Pesquisa
da Universidade Presbiteriana Mackenzie, respatasdorocedimentos éticos para pesquisas
com seres humanos estabelecidos pela Resolu¢cd@61BFRASIL, 1996). A coleta de dados
foi precedida pela assinatura do consentimentce ligsclarecido do responsavel pelo

participante com SD e da instituicdo envolvida.

Aqueles que apresentaram dificuldade no preenchamen no entendimento da
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entrevista semiestruturada receberam auxilio iddadi por parte da pesquisadora, e nao foi
controlado o tempo de resposta. Foram cuidadosenag@ndadas as devolutivas sobre os
resultados da pesquisa com as instituicbes, oonmedpeis e as pessoas com SD que

participaram do estudo.
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4. RESULTADOS

4.1 Entrevistas

Os dados obtidos na entrevista aplicada aos redpeisspelas pessoas com SD foram
divididos nos seguintes itens em relacdo a pessmaSD: ser ou ndo ser alfabetizada; nivel
de escolarizagdo; frequéncia a escola regularuitstes especializadas ou ambas; ocupacgao
atual; realizacéo de curso de formacéo para a ggopeemuneracao pela ocupacao exercida;
tempo de exercicio da ocupacao declarada; indicegée ocupacao; sexo dos participantes,
dos que estdo ou ndo alfabetizados e dos que exatgama ocupacdo. Também interessou
ao estudo dados sobre o estado civil dos paissponsaveis pelas pessoas com SD.

Os dados assim obtidos permitiram a caracterizdg@omostra, conforme informacdes

apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1. Dados descritivos para caracterizagdo danostra composta de 33 adultos com Sindrome de
Down habitantes dos municipios de Barueri, Jundia¢ Sdo Paulo.

Variaveis (n) (%) Valor dep Total
Sexo Masculino 18 54,5%
Feminino 15 45,5% 0,460
Nivel de escolaridade Fundamental | 11 33,3% 33,3%
Fundamental Il 6 18,2% 18,2%
N&o souberam 16 48,5% 0,159 48,5%
responder
Tipo de escola frequentada Instituicdo 17 51,5% 51,5%
especializada
Regular 3 9,1% 9,1%
Ambas 13 39,4% 0,004 39,4%
Alfabetizacdo *informacao Presente 17 51,5% 51,5%
coletada através dos relatos dos
familiares
Ausente 16 48,5% 0,806 48,5%

Da Tabela 1, depreende-se que a amostra foi forimam@geneamente em relacdo ao
sexo (p = 0, 460) sendo 18/33 do sexo masculin6/831do sexo feminino, ao nivel de

escolaridade sdo 16/33 que ndo souberam inform#B83 lque estudaram até o ensino
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fundamental Il e 6/33 do ciclo fundamental | corgppigual a (p = 0, 159), e a alfabetizacéo
16/33 estéo alfabetizados e 17/33 ndo estdo afades segundo relato dos familiares dos
adultos com SD, salientando-se que tampouco hatereica significativa (p = 0,480) entre
os sexos feminino (56,3%) e masculino (48,5%) reotguge a alfabetizacao.

No entanto, a frequéncia de sujeitos matriculadas escolas regulares foi
significativamente menor (p = 0,004) do que daquebssistidos por instituicbes
especializadas ou daqueles que estavam frequersandibtaneamente tanto a escola regular
quanto a instituicdo especializada. Dos particgmni3/33 estudaram concomitantemente,
em escola regular e instituicdo especializada, 3L'@8tudaram apenas em instituicoes
especiais e 3/33 frequientaram ensino regular.

Em relacdo aos pais ou responsaveis que partioipdeapesquisa, a maioria dos pais
era casada (54,5%), frequéncia essa significatiutarmaaior em relacdo aos casais separados
(27,3%) (p = 0,024), aos que moravam juntos (6,9 0,001) e aos que declararam outro
estado civil (12,1%) (p < 0,001). Sendo que 9/33ceseparados, 2/33 tem unido estavel,
4/33 sé&o viuvos e 18/33 estédo casados.

A excecéo de dois casos (representados por irmadudtm com SD), as entrevistas (31

casos) foram realizadas com as maes do adulto 8om S

4.2 Ocupacao dos adultos com SD

A frequéncia de adultos com SD sem (54,5%) = 18/88m (45,5%) 15/33 algum tipo
de ocupacédo se mostrou homogénea (p = 0,460). fdotena frequéncia de adultos com SD
do sexo masculino com algum tipo de ocupacao (80foPsignificativamente maior (p =
0,001) do que a de adultos do sexo feminino (2Q,0%)

Dentre os 15 adultos com SD com algum tipo de agAgaoito deles (53,3%) = 8/33
ja haviam feito ou ainda estavam fazendo algum tipocurso preparatorio profissional,
frequéncia estatisticamente similar (p = 0,715)4&3% = 7/33 que nao possuiam nenhum
tipo de curso preparatério para a ocupacao queasstaxercendo.

Tampouco houve diferenca estatistica (p = 0,715)yeewns adultos com SD
remunerados (53,3%) = 8/33 e ndo remunerados (36733 pela ocupacao exercida.

Seis adultos com SD (40,0%) estavam na ocupacabpuexigéncia familiar. Outros
seis (40,0%) tiveram sua ocupacéo indicada pel#uiggio que frequentavam. Dois deles

(13,3%) foram indicados para a ocupacao que exerp@r alguém da familia. O ultimo
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adulto com SD (6,7%) foi indicado para a ocupagé®exercia por um amigo da familia.
A distribuicdo das frequéncias relativas ao tempoaclpacdo dos adultos com SD esté
representada na Tabela 2.

Tabela 2. Distribuicdo das frequéncias relativas atempo de
ocupacdo de adultos com Sindrome de Down.

Tempo de ocupacédo (n) (%)

Até 2 anos 4 26,75%
De 2 a 4 anos 5 33,3%
Mais que 4 anos 4 26,7%
N&o informado 2 13,3%

Na Tabela 3 esta apresentada a distribuicdo horeagéas frequéncias relativas a
ocupacao exercida por 15 adultos com SD, de acoodo a Classificacdo Brasileira de
Ocupacfes. Foram observadas dez diferentes ocigpagéecidas por esses 15 adultos, e,
por isso, os valores de foram calculados sempre em comparagdo com a ciopagis
frequente (ou seja, Arrumador do servico doméstiédigo 5121-10).

Tabela 3. Distribuicdo das frequiéncias relativas acupacao exercida por 15 adultos com SD,
de acordo com a Classificagao Brasileira de Ocupag$ (CBO).

Cddigo da
Ocupacéao
segundo Nome da ocupacéo segundo C.B.O Remuneragéo (%) Valor de p N
C.B.O
. . Sem

5121-10 Arrumador no servigco doméstico N 20,0% 3
remuneracao

8332 TrabalhadorNde produtos artesanais de Sem ) 13.3% 0.624 2
papel/papeldo remuneracao

4110-05 Auxiliar de escritorio Com ~ 13,3% 0,624 2
remuneracao

1 com
5121-05 Empregado doméstico nos servigos gerais remuneracao 1 13,3% 0,624 2
sem

5133 Camareiro/arrumador de quartos remOoenag?o 6,7% 0,283 1
remuneracao

5152 Auxiliar de laboratorio Com . 6,7% 0,283 1
remuneracao

4152-05 Entregador de correspondéncia interna Com N 6,7% 0,283 1
remuneracao

5134-25 Auxiliar de servicos gerais de copa Sem ~ 6,7% 0,283 1
remuneracao

5134-35 Atendente de lanchonete Com ~ 6,7% 0,283 1
remuneracao

5135-05 Auxiliar de cozinha Sem . 6,7% 0,283 1
remuneracao

Temos os resultados do codigo de ocupacgdo, commsidas as opcdes de respostas, a
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ltima coluna de p-valores mostra o resultado dapavacado do percentual de cada codigo

de ocupagdo sempre com 0 mais prevalente, queswodeste estudo foi “5121-10" com

20%. Porém, nao foi encontrado diferenca para tte®percentuais.

Por fim, na tabela 3.1 temos a descricdo de cadpagéo, sinalizando se elas séo

realizadas dentro ou fora de casa. Assim, dos tficipantes que tem ocupacéo, 11 a

realizam fora de casa (instituicdo, empresa e talsp 4 realizam a ocupacao na casa que

moram.
Tabela 3. 1 Descricao e freqiiéncias relativas dasupagdes exercidas por 15 adultos com SD,

de acordo com a Classificacdo Brasileira de Ocupag$ (CBO).

Cddigo da
Ocupacgéao Ocupagado Ocupagéao
segundo Nome da ocupacao Descricdo da Ocupagédo Remuneracgéo
C.B.O segundo C.B.O
Varrer; recolher roupas, lavar
louca, dobrar roupas, passar
5121-10 Arrumador no  servico pano no chao, recolher lixo, Sem
doméstico arrumar o quarto remuneracao
(organizando gavetas/cama),
lava quintal, rega plantas.
Confeccionar sacolas, papeis
8332 Trabalhador de produtos reciclaveis, caixas, pequenos Sem
artesanais de papel/papeldo bibel6s, agendas, capa de remuneragao
cadernos.
Separar documentos,
4110-05  Auxiliar de escritério canm_bar, grampear, Com ~
encaminhar para o setor remuneragao
responsavel, arquivar
. N 1 Com
Empregado doméstico nos Limpeza geral em chdo e remuneracao e
5121-05 . : parede
servigos gerais 1 sem
(lavar/secar/varrer/passar =
remuneragao
an{)(}.
: Arrumar q%ar S (arrumar a
Camareiro/arrumador de L . Com
5133 cama, higienizar o ambiente, x
guartos remuneragao
trocar lencol e fronha).
Etiquetar recipientes, nomea-
los, encaminhar ao setor Com
5152 Auxiliar de laboratorio responsavel, organizar .
- remuneragao
gavetas e produtos utilizados
no setor.
Encaminhar documentos e
Entregador de correspondéncias em Com
4152-05 L . ~
correspondéncia interna diferentes setores fazendo remuneragao
anteriormente uma triagem.
Limpar copa, fazer café,
5134-95 Auxiliar de servicos gerais servir, organizar armarios, Sem
de copa geladeiras e requisitar remuneragao
materiais referentes a copa.
Atendimento ao publico em Com
5134-35  Atendente de lanchonete geral, servindo, requisitando .
X remuneragao
e anotando pedidos.
Cortar alimentos lavéa-los, Sem
5135-05 Auxiliar de cozinha preparar os recipientes, x
remuneragao

temperar alimentos
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4.3 Aplicagéo do PWI-ID

Resultados do pré-teste

Como o proprio instrumento propde, foram realizadsspré-testes para definir a
amostra capacitada para a aplicacdo propriameateaiPWI-I1D.

Deste modo, 27/33 adultos com SD (81,8%) puderansigametidos a aplicacdo do
teste, e os seis restantes (18,2%) ndo apresentaralitdes, no pré-teste, de prosseguir com
a aplicacao do PWI-ID.

N&o houve diferenca em relacdo ao sexo entre dadjue ndo se mostraram aptos
para a aplicacdo do PWI-ID, ja que trés (50,0%=33£88m do sexo feminino e os outros trés

(50,09%=3/33), do sexo masculino.

Tipo de escala utilizada

Quanto ao tipo de escala utilizada para respondeinstrumento, dos participantes
(70,4% = 19/33) usou a escala numérica de 0 a a9 .demais, 25,9% = 7/33 realizou o teste
com a escala reduzida de trés pontos (escalararc@ncreta), e a minoria (3,7% = 1/33)

usou a escala reduzida de dois pontos (escaldadai#strata).

Correlacao dos resultados quantitativos do PWI-ID am variaveis qualitativas

Na Tabela 4 se encontram os valores médios e noexfianto da idade dos adultos com
SD que se mostraram aptos para a aplicacdo dounmstto quanto dos resultados

quantitativos do PWI-ID.

Tabela 4. Valores descritivos relativos a idade ea
resultados do PWI-ID.

Descritiva Idade PWI
Média 24,42 59,95
Mediana 24 78,6
Desvio-padrao 5,00 35,27
CcVv 20% 59%
Q1 20 14,3
Q3 27 88,2
Min 18 10
Max 40 94,3
N 33 26

IC 1,71 13,56
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Assim, a idade dos sujeitos variou de 18 a 40 armg, média de 24,4500 anos e
mediana de 24 anos. O coeficiente de variacdo @@/P0% indicou baixa variancia em
relacédo a idade deste grupo de adultos com SRe dogoa 0 grupo mais homogéneo no que
tange a variavel idade. Ja s pontuacdes obtid&MelD oscilaram entre 10 e 94,3 pontos,
com grande variancia (CV = 59%), evidenciando pagides ndo homogéneas para 0 grupo
de adultos com SD. A pontuacdo média obtida pelpgno PWI-ID foi de 59,95 + 13,56
pontos, com mediana de 78,6 pontos.

N&o houve associacdo significante entre os resdtatb PWI-ID e a idade dos
sujeitos, que se mostraram sao variaveis estatiséinte independentes, ou seja, a idade nao
foi diretamente relacionada ao bem-estar pessaadeitos (Figura 5).

Dispersdo e Correlacdo

a0+

804

704

60 4

304

PWI

40 4
30

204

in{ * ® . .

20 25 30 35 40
Idade

Figura 5. Representagédo grafica da dispersdo dosluees relativos a idade dos adultos
com SD em raz&o das pontuacdes obtidas no PWI-ID.

Na tentativa de estabelecer alguma associacao anpentuacdes obtidas no PWI-ID
e outras variaveis qualitativas, foi utilizado osieede Mann-Whitney, e os resultados se
encontram na Tabela 5. Nessa andlise, ndo foi &adanqualquer associacdo entre as
pontuagdes obtidas no PWI-ID e o sexo dos suj@tcs 0,584), o fato de estarem ou nao
exercendo alguma ocupacéao (p = 0,815), receberemi@uemuneracao (p = 0,816) e terem
ou nao realizado curso preparatorio para a ocupagicida (p = 0,861).

Foi observada tendéncia importante (p = 0,075psleadultos alfabetizados terem
obtido pontuagbes maiores no PWI-ID.

Essas pontuacfes foram significativamente mais géaa os adultos com SD em
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exercicio de alguma ocupacao por periodo inferibésanos (p = 0,015) e para aqueles que
frequentavam simultaneamente escola regular eurtstd especializada (p = 0,045).

Tabela 5. Valores das pontuagéo obtidas no PWI-IDistribuidos de acordo com variaveis qualitativas.

Variaveis qualitativas PWI p-
Média Mediana F?:jgg Q1 Q3 N Ic valor
Sexo Fem 65,58 81,4 3430 450 893 11 20'207,584
Masc 55,81 78,6 36,58 14,3 84,3 15 18,551
Ocupagéo Nao 58,83 77,1 37,76 129 90,0 11 22'?(’)%815
Sim 60,76 78,6 34,66 150 85,7 15 17,54
Remunerado Nao 63,47 78,6 33,64 443 857 7 2492
Sim 58,39 79,3 37,66 14,3 857 8 26,18' 816
Curso preparatorio Nao 56,33 78,6 39,62 14,3 89,3 29,35
Sim 64,64 79,3 3193 586 843 8 22,1??'861
Alfabetizado Nao 52,50 74,3 3585 136 80,0 12 &0,2
Sim 66,33 82,9 34,78 31,1 911 14 18,2(2)'075#
Tempo de ocupacgdo Até 3 anos 84,82 85,7 7,28 794 9 8 5,05 0.015%
Mais de 3 anos 28,00 14,3 3150 143 157 5 27,61
Tipo de Escola Ambas 72,86 81,4 2996 77,9 90,7 17,70 0.045%
Especial 47,50 43,6 36,30 14,3 80,0 12 2054

Note-se que para os efeitos dessa andlise, ososujeiam distribuidos em relacdo ao
tempo de ocupacdo em dois grupos: até trés anosa@ide trés anos, diferentemente da
apresentacao anterior desses dados. Os valorestranios evidenciaram, entdo, que houve
gueda no nivel de bem-estar pessoal no grupo dmadom SD que permaneciam em uma
ocupacao por tempo mais longo, o que pode tamb&msegyerindo que o bem-estar pessoal
talvez esteja relacionado com o tipo de ocupac&ociEha, ja que 0s sujeitos que estdo ha
mais tempo na mesma ocupacdo demonstraram meig dedbem-estar pessoal.

Embora n&o tenha sido encontrada associacao saii entre as pontuagdes obtidas
no PWI-ID e outras variaveis qualitativas, podeisservar na Figura 6 que:

- 0S sujeitos em exercico de alguma ocupacédo aypeeam satisfacdo pessoal maior
daqueles que néo as exercem;

- embora a grande maioria dos adultos com SD nébanenhuma remuneracao,
ainda assim esses sujeitos se encontram maisegagsfilue os que recebem algum tipo de

remuneracao;

- 0S sujeitos que tiveram algum tipo de curso pedpdo se mostraram mais
satisfeitos do que os que néo frequentaram essddipurso;
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- por fim, os sujeitos alfabetizados também denmaresin estar mais satisfeitos do que

0s nao alfabetizados.

Compara Varidveis Tipo Sim/Ndo para PWI
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Figura 6. Representacao gréafica da distribuicdo dagontuag6es obtidas no PWI-ID
em relacdo a ocupacao, remuneracao, curso preparatt e alfabetizacdo de adultos
com SD.

Ressalte-se que os dados apresentados séo resulfantalculo da pontuacao obtida
no PWI-ID pelos adultos com SD em relacdo com apastas apresentadas na entrevista

pelos pais ou responsaveis.

indice de Bem-estar Pessoal

O instrumento PWI-ID permite analisar os dominiedividuais, ou seja, o quanto 0
sujeito se sente bem em cada um dos sete itenssttamento, e a média das pontuacgdes
obtidas em cada dominio representa o Indice de Bstar- Pessoal. Neste estudo, porém, a
guestao pertinente a “Felicidade com a vida comotamho” ndo foi aplicada e, portanto,
excluida das médias obtidas.

As pontuacdes médias assim obtidas por cada individentificado por um namero
(de modo a garantir o anonimato dos sujeitos) seorgram na Tabela 6, e estédo

graficamente representadas na Figura 7.
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Tabela 6. Valores médios do indice de Bem-estar Resl (PWI-ID) obtido
por cada adulto com SD individualmente.

Nimero de sujeitos Médias individuais do indice oo

1SD 91,3

2SD 78,6

3SD 81,4

4SD 91,4

5SD 10,0

6SD 75,7

7SD 88,6

8SD 78,6

9SD 91,4

10SD Sem pontuacgéo
11SD 94,3

12SD 11,4

13sD 14,3

14SD 80,0

15SD 90,0

16SD 14,3

17SD 14,3

18SD 11,4

19SD 11,4

20SD 81,5
21SD 84,3

22SD Sem pontuacgéo
23sD 914

24SD 91,3

25SD 81,4

26SD 14,3

27SD Sem pontuacao
28SD 94,3

29SD 72,9

30SD Sem pontuacao
31sD 87,1

32SD 77,1

33SD Sem pontuacgéo

Observa-se que 15 adultos com SD desta pesquisseaparam avaliagdes positivas
representadas por pontuacdes elevadas; oito suppitiaram o seu bem-estar pessoal de
forma negativa (muito triste); e 5 sujeitos se adgaram da média estipulada pelo
instrumento.

As pontuacdes altas no PWI-ID indicam que os sagesstao muito felizes em relacao
as coisas que tém (pertences), com sua saude, soooisas que aprendem, com 0S
relacionamentos com as pessoas, que se sentenossegue também estdo satisfeitos em
fazer coisas fora de casa e percebem sua vida fdéuiorma otimista.

A expressao “sem pontuacgdo” significa que os fgeiio conseguiram passar no pre-
teste. Nesta amostra, cinco adultos com SD ndoranast pontuacdo que permitisse a

continuidade da aplicacdo do PWI-ID.
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Figura 7. Representacéo gréafica dos valores médids indice de Bem-estar Pessoal
(PWI-ID) obtido por cada adulto com SD individualmente.
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No sétimo item do instrumento — “como serdo asasoigais tarde em sua vida?”, a
maioria dos sujeitos, além de ter respondido atgaempontando para a prancha, também
expressou verbalmente o que deseja para o futubmoCndo procedemos a analise
qualitativa do discurso desses sujeitos, aindamassititulo de curiosidade, transcrevem-se

alguns dos desejos expressos para que o leitq@resia..

SUJEITO 2 SD
EU QUERO TER UM CELULAR!

SUJEITO 4 SD:
QUERO TRABALHAR PARA PODER COMPRAR COISAS!

SUJEITO5SD: i i
QUERO MESMO E TOCAR TECLADO, MAS MINHA MAE AINDONAE COLOCOU
NA ESCOLA PARA APRENDER!

SUJEITO 6 SD
QUANDO EU ESTIVER VELHINA, VOU ESTAR DE BENGALA!

SUJEITO 7 SD:
VOU TRABALHAR COM MEU PAl!

SUJEITO 11 SD:
VOU TRABALHAR NO MacDONALD'S!

SUJEITO 12 SD: B
EU QUERO TER MINHA CASA, UMA FAMILIA, TER UM FILKEDMO MINHA IRMA
TEVE, E MEU MAIOR SONHO. E MINHA NOIVA TEM QUE SEBNITA!

SUJEITO 14 SD:
VOU FAZER UM MONTE DE COISAS, NAMORAR, TRABALHARAIG A TODO
MUNDO.

SUJEITO17 SD: ) ,
QUERO IR A VARIOS SHOWS, ATE NO DO VICTOR E LEO!

SUJEITO 24 SD:
QUERO FAZER FACULDADE E MUITOS CURSOS!

SUJEITO 26 SD: i
CONTINUAR A DANCAR E NAO PARAR DE FAZER CAPOEIRA!

SUJEITO 31SD:
EU VOU APRENDER MAIS COISAS!

SUJEITOS32 SD:
VOU MONTAR UMA BANDA DE ROCK!
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5. DISCUSSAO

Apesar de alguns estudos mostrarem que a maiogafatailias pode acabar se
desestruturando com o nascimento de um filho cofrciélecia e que a consequéncia

geralmente é a separacdo do casal, neste estuthosdra dos pais, ou seja, 54,5% estao

Casadc§egundo Fiamenghi, (2007) devido as peculiaridadies deficiéncia, suas
caracteristicas e evolugdo, a familia ao se adaptealidade apresentada, pode passar por
crises transitdrias. Assim as familias que temgasgsom deficiéncia, acabam sendo uma
populacao de risco no que se refere aos vinculogidees, o que nao quer dizer que o risco
ird se concretizar.

Um dos objetivos deste trabalho foi verificar sednm algum tipo de correlacao entre
a escolaridade e a ocupacéo atual de adultos canrN&Bntanto, a maior parte dos pais ou
responsaveis nao souberam discorrer durante avistargobre o historico escolar da pessoa
com SD. Dos pais que falaram sobre a escolaridadi#ha, 33,3% dos sujeitos com SD
cursaram apenas as séries iniciais do Ensino Fuardal, o que, de certa forma, é confir-
mado pela porcentagem de sujeitos alfabetizad@ssggundo informacéo da familia, nesta
amostra, ficou em (51,5%), pois se espera queéras sniciais os educandos aprendam a ler
e escrever.

Um dos resultados apresentados foi que 53,3% fizatgum tipo de preparacao para o
trabalho. Como as escolas regulares dos municipioglvidos nesta pesquisa nao
apresentam nenhum tipo de preparacdo para o toaba@értamente esses adultos
frequentaram instituicbes especializadas que aferezsse tipo de servico ou receberam al-

guma outra forma de preparo que nao foi informadasppais ou responsaveis na entrevista.

Confirmando assim os estudos de Sassaki, (2007{ragem a informacao de que a as
modalidades de profissionalizacdo, sao prioritegiaie oferecidas em ambientes

institucionais ou em associacoes.

Ou seja, atividades de vida pratica e ou profigdigne podem contribuir para maior
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autonomia do sujeito, ainda precisam ser amplia@dasbém para os espacos de convivio

comuns e ndo s6 em ambientes segregados.

Apesar de os documentos legais apontarem o ateniireen carater preferencial das
pessoas com deficiéncias na rede regular de ensinwgior parte desta amostra teve sua
trajetoria educacional em instituicbes especializad’orém, se levarmos em conta que a
idade dos sujeitos varia de 18 anos completo aténd8, e que a inclusdo escolar esta em
pauta na area educacional com maior evidéncia linsod dez anos, podemos inferir que

muitos dos participantes ja ndo se encontravandadeiescolar ha dez anos.

A pesquisa de Bartalloti (2006) apresenta o fatoqde a pessoa mesmo estando
excluida de um local, pode estar frequentando aldgréorma inclusiva. Considerando esta
informac&o, mesmo que os participantes desta mEsqo tenham freqlientado escolas

regulares, eles estavam inseridos em instituicSiescaais.

A maioria dos participantes (54,5%) ndo tem nenlijppm de ocupagédo, mas oS que
possuem alguma ocupacdo parecem estar mais $asisfeégundo o indice de Bem-estar

I:)ess%llfato do indice maior de satisfacdo, estar ergrgue tém algum tipo de ocupacao,

parece ir ao encontro de alguns estudos utilizadsta pesquisa como base tedrica. Tendo

em vista que a maior parte das ocupacdes se margeescolha pessoal da pessoa com SD.

Como quando Araujo et al. (2006) abordam a idéieesllha, que escolher pode
aumentar o repertorio comportamental da pessoadafitiéncia mental e isso resultar na
permanéncia da pessoa na atividade escolhida. A@mue segundo Bastos e Amiralian
(2001) o ambiente dando espaco suficiente, para gueividuo imprima sua marca, faz com

exista a possibilidade de construcado de um praojetuturo.

No entanto, foi possivel constatar que ndo séupagao refletiu no bem-estar, mas
todos os itens abordados pelo instrumento. A o@gé&g apenas mais um dos critérios que

podem vir a trazer satisfacéo as pessoas com&lefiai

Assim, apesar de necessaria, a discussao soboeespo profissional das pessoas com
deficiéncia tem que ser ampliada para a ocupacégeeah, para que ndo se corra o risco de
limitar as futuras insercdes sociais. Aléem dissiras estudos que abranjam o levantamento e
maior esclarecimento dos itens do PWI-ID devemrsalizados, de modo que se possam

conhecer os aspectos que mais interferem no bempestsoal das pessoas com deficiéncia.

Outro fato importante se refere ao fato de maidda sujeitos com alguma ocupacéo
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ser do sexo masculino (80,0%), contra apenas (2@%)xujeitos do sexo feminino. Parece,
assim, que a questao do género tem feito diferpaga que um adulto com SD tenha uma
ocupacao. Aléem de repetir o que acontece em nassedade, quando alguns cargos sao
destinados a pessoas do sexo masculino, e queeptura a mulher venha assumir a mesma

funcao, geralmente ganha menos que o homem, pslmonigo de trabalho.

Também demonstra o cuidado da familia que prefwi expor a filha, por conta de

medos em relacdo a sua vulnerabilidade.

A maior parte dos sujeitos recebe remuneracdouaigid de sua ocupacao, mas foi
observado que esse fator ndo se relacionou comisfagao dos sujeitos, pois 0s que nao
recebem qualquer remuneragdo se mostraram maifeiasi, segundo o indice de Bem-estar

Pessoal.

Amaral (1999) constatou que assim como a ocupagageeal, também o trabalho néao
deve apenas ter como resultado os beneficios firas¢ mas também deve servir como

autorealizagéo do sujeito e autonomia.

A guestdo da indicacdo para a ocupacao ficou bamilegda, partindo tanto dos
familiares, como das instituicbes em sua maioriate® exigéncia familiar significa que a
familia ndo considerava a ocupa¢do como uma esculmmsim como uma obrigacdo da pes-

soa com SD.

As ocupagOes encontradas nesta pesquisa se cameeptedominantemente em
trabalhos domésticos, sendo raras as excec¢fes, caaso de um participante que atua na
area hospitalar, como auxiliar de laboratorio, éooentregador de correspondéncia interna
dentro de uma empresa privada. O que indica unrétiitr, diante da pessoa com deficiéncia
mental, ja que as ofertas de ocupacao giram ero &penas de servicos manuais, que nao

precisam ser pensados e nao oferecem risco ao gexpre

Mesmo com os pré-testes respaldando a possibildiadplicacdo do PWI-ID, a davida
central que permeou este trabalho foi o quantceasgas com deficiéncia teriam capacidade
de compreensdo das perguntas e 0 quanto suastasspesam fiéis a sua percepcdo em

relacédo ao proprio bem-estar.

Primeiramente ficou comprovado que 81,8% dos sigeifue passaram no pré-teste
tinha capacidade para compreender as questdéesmpudespondé-las através da escala que
melhor se adequou ao seu perfil cognitivo. Nessgdse a maioria dos participantes utilizou

a escala numérica de 0 a 10, que é consideradaUdMINS (2005) como a escala com o



67

maior nivel de legitimidade das respostas, poripiiss muitas variagbes de niveis das
respostas.

Cummins (1991) também fez consideracfes acercesgathas de antigos instrumentos
gue nem sempre representam de fato, o que o individquerido sente. Mas que com as
escalas do PWI-ID, as pessoas com deficiéncia paodeetar com precisdo seu bem estar. O
gue parece ter acontecido com a maioria dos paatités desta pesquisa

Porém, foi observado que o item 5 do instrumenito fijue apresentou o maior nimero
de duvidas por parte dos participantes, tendo quexsemplificado pela pesquisadora com
exemplos do cotidiano.

De toda forma, os adultos com SD incluidos nestedesmostraram, em sua maioria,
boa avaliacdo do seu bem-estar pessoal, independemie das variaveis estudadas, a

excecdo do tempo de ocupacéo e do tipo de esegjaeintada.
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6. CONCLUSAO

O estudo desenvolvido nesta pesquisa descreverceppao das pessoas com SD em
relacdo ao seu bem-estar pessoal, que foi avgeldaaplicacdo do PWI-ID.

Os resultados do PWI-ID indicaram que a maior paetsas pessoas adultas com SD se
encontra satisfeitas com o seu bem-estar pessaple andica que, tendo em vista que o
padrdo de desenvolvimento ndo é uniforme para todasdividuos com este diagndstico,
algumas pessoas com SD tém a capacidade de peecabaliar diferentes aspectos de sua

vida de forma independente.

Também foram descritas as ocupacdes atuais dasapessm SD. A maior parte dos
participantes ndo exercia nenhum tipo de ocupacé&y por sua vez, ndo se relacionou
diretamente com o bem-estar, pois, mesmo sem o@opas participantes apresentaram indi-

ce de bem-estar pessoal satisfatorio, dentro do$nilss que o instrumento compreende.

(...) nem sempre estamos preparados, nem sempaecaesta a favor, mas,
guando somos profissionais e nos comprometemosnosso trabalho, temos que
buscar uma forma, que sempre mudara conforme @xtontde fazer o nosso
melhor. E o nosso melhor é apenas desempenhar so mepel de forma

responsavel.

Um dos quadros que chama a atencdo nesta pesqgisa &nda temos um grande
numero de pessoas com deficiéncia que ndo exeresmmum tipo de ocupacdo, mesmo
considerando que os participantes relataram digseasseios e desejos. E, pior ainda, nao foi

relatado nenhum tipo de plano ou estratégia pa@rmasdanca.

L CASTRO, C. A. A.; NASCIMENTO, LTDAH — Inclus&o na escoladequacéo a classe regular de ensino para aluriedqres de
TDAH (Transtorno de Déficit de Atengao/Hiperativild). Rio de Janeiro: Ciéncia Moderma, 2009. 136 p.
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Neste estudo ndo foram verificadas correlacde® entsicupacédo e a escolaridade por
falta de dados consistentes para tal andlise. Kan&n a educacdo pode oferecer subsidios
para que o individuo com SD possa fazer escolhdsroa mais independente possivel, em
parceria com suas familias, e, dentro de um uroviéirsitado de opc¢des, saiba considerar o
quanto é importante na sua vida ter ou ndo algpmde ocupacéo, ja que algumas pessoas
com SD estéo aptas a perceber o que pode deiafidteras.

Mesmo que a pessoa com SD tenha capacidade pasb@ep que a deixa satisfeita e
que, diante disso, possa fazer escolhas, o papéhmdéia ou dos responsaveis ainda é

imprescindivel.

N&o posso deixar de citar que, segundo relatosn&apeEns no momento da aplicagao
da entrevista, me pareceu bastante claro que nfaitdas guardam marcas do preconceito,
0 que tem feito, de certa forma (seja por proteméianedo), com que evitem atitudes que

considerem como exposicao social de seus filhos.

Esse fato intensifica a necessidade de progranitedue para as familias de pessoas
com SD, pois € |4 em seu cerne que, de fato, gpésentadas as alternativas sociais (que
devem existir e ser ampliadas), sera tomada a &edsfinitiva do que fazer com elas.
Arrisco dizer que, se € necesséria a incluséo Isdagmpessoas com SD e com deficiéncia

mental em geral, ela deve comecar em casa!

Por fim, novos estudos devem ser conduzidos a @rdescrever o bem-estar pessoal e
a ocupacdo de outras populacdes com deficiéncidaimga que este estudo se limitou a
populacdo adulta com SD e amostra também podengdiada. Uma quantidade significativa
de estudos bem desenhados nesta area poderd io#psetios positivos ao se discutirem ou
tracarem estratégias de incluséo social condizeotesa realidade.
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ANEXO A
APROVACAO DO COMIE DE ETICA EM PESQUISA DA
UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE

UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE
DECANATO DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO
COORDENADORIA DE PESQUISA - COMITE DE ETICA EM PESGUISA

S&o Paulo, 16 de junho de 2009.

A Académica
Luciana Nascimento

Apos analize do projeto de pesguisa "O estado ocupacional e o bem
estar pessoal de adultos com Sindrome de Down” processo CER/UFM n?
1143/05/2009 e CAAE N° 0041.0.272.000-09, o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Presbiteriana Mackenzie aprovou os procedimentos éticos do

referido projeto, com a seguinte ocbservacdo:

- considerando que a pesquisa coletard dados em uma Institvicdo, solicitamos
elaborar & Carta de Informacdo & Instituicdo nos mesmos moldes da Carta de

Informacado ao Sujeito de Pesquisa.
Solicitamos, por gentileza, gue apds a conclusdo do citado projeto seja
encaminhada uma copia digital, do Relatorio Final, para finalizarmos o seu

processo neste Comité,

Atenciosamente,

' _ i‘?ﬁé}&}'\/_! ;t\r'\a_".e:"l'qﬂ

Prof. Dr. Elizeu Coutinho de Macede
Presidente do Comité de Etica em Pesquisa

Campus Siio Paule: Rua da Consclagde, 808 — Edificio Jodo Cahino — Maranine # Consoleplo ® Sio Pado- 5F & CEP 0130200
Tal [11) 2114-812408750 ® www macks reiebr ® o-mail: copg@macksnzia.br
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ANEXO B
CARTA DE INFORMACAO E TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - INSTITUICAO

UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE

Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude
Programa de P6s Graduacgéo em Disturbios do Desenvihento

CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO

Esta pesquisa tem como intuito descrever a ocupagibem-estar de adultos com Sindrome de Dowardfsos
aplicando dois instrumentos o PWI-ID e uma enttaviemi estruturada, com informacdes referentegividades atuais,
sua familia, seu trabalho, escolaridade, bem cargestem em relagdo a esses aspectos de suaafidaaPsolicitamos a
autorizagéo desta instituicdo para a triagem deboohdores, e para a aplicagdo de nossos instrosngaicoleta de dados; o
material e o contato interpessoal ndo oferecesimside qualquer ordem aos colaboradores e aigatt Os individuos
ndo serdo obrigados a participar da pesquisa, god#gsistir a qualquer momento. Tudo o que fodfakera confidencial e
usado sem a identificacdo do colaborador e dossloQuaisquer duvidas que existirem agora ou depoderdo ser
livremente esclarecidas, bastando entrar em contatosco no telefone abaixo mencionado. De acoodo estes termos,
favor assinar abaixo. Uma copia ficard com a inigiio e outra com os pesquisadores. Obrigado.

Nome e assinatura do pesquisador: Luciana Nasaimdrglefone para contato: (11) 9397.7243

Nome e assinatura do orientador: Prof. Dr. Joséns#d Schwartzman

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigdegis, o(a) senhor (a)
, representante da igétituapods a leitura da Carta de Informacéo a liggtiy ciente dos
procedimentos propostos, ndo restando quaisquédaiia respeito do lido e do explicado, firma selNSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO de concordancia quanto a realizadégesquisa. Fica claro que a instituicdo, atraeéseu
representante legal, pode, a qualquer momentoareteu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de
participar do estudo alvo da pesquisa e fica cigneetodo trabalho realizado torna-se informagédidencial, guardada por
forca do sigilo profissional.

Sao Paulo,....... de i de.2009.

Assinatura do sujeito ou seu representante legal
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ANEXO C
CARTA DE INFORMACAO E TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - SUJEITO DA PESQ UISA

UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE

Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude
Programa de P6s Graduacgéo em Disturbios do Desenvihento

CARTA DE INFORMAGCAO AO SUJEITO DA PESQUISA

O presente trabalho se propde investigar, o esiadpacional e o bem-estar pessoal de adultos codrddie de
Down. Que sera mensurada através de dois instromwwI-1D e por um questionario.

Estes instrumentos serdo aplicados pela alunaahacNascimento, devidamente matriculada, no progrden
Distirbios do Desenvolvimento, da Universidade Bitesana Mackenzie. Estando sobre a orientaca®md@ Dr. José
Salom&o Schwartzman.

Para tanto, solicitamos sua autorizacéo para quélkse(a) possa participar do estudo, que comaigim uma Unica
entrevista na qual o responsavel e o participaaterdo responder a dois questionarios compostqyEstdes referentes a
topicos relacionados a ocupacdo atual, escolaridsaigde e questBes afins. Os dados coletados pesderiormente
analisados e sera garantido o sigilo absoluto sabmguestdes respondidas e sobre a identificagiipatticipantes, sendo
resguardado o nome dos entrevistados. A divulgdg&oabalho tera finalidade académica, esperandwileoir para maior
conhecimento do tema estudado. Aos participantes ealireito de retirar-se do estudo em qualquenemio, sem prejuizo
algum.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéegiais, o(a) senhor(a) ,
RG n°: responsavel por , apos a ledmra
CARTA DE INFORMAGCAO AO SUJEITO DA PESQUISA, ciente slservigos e procedimentos aos quais sera submetido
ndo restando quaisquer duvidas a respeito do l@mexplicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARBEC
de concordancia em participar da pesquisa proposta.

Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu repeege legal podem, a qualquer momento, retirar seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de participdy estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo
trabalho realizado torna-se informacéo confidenga&rdada por for¢ca do sigilo profissional.

Sao Paulo, de de 2009.

Assinatura do responsavel
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ANEXO D
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA APLICADA AOS
RESPONSAVEIS PELOS SUJEITOS DA PESQUISA

DADOS PESSOAIS

Nome: Sexo: F( ) M()

Diagndstico cromossdmico: Translocagdo ( ) Mas&i¢ N&o foi realizado ( ) Trissomia ( ) DBeshecido ( )
DI/N: Naturalidade: UF:

Endereco residencial:

Bairro: Telefone partatmn

ATIVIDADES SISTEMATICAS ATUAIS

Frequenta programa de preparacéo para o trab@lh&IM ( ) NAO
Onde? (Instituicdo/escola):
Duracéo: Modalidade deapmeédo:

Trabalho remunerado: ( ) SIM () NAO
Como conseguiu o trabalho:

Cursos de capacitacdo, qual e onde realiza (ou)?

DADOS DOS FAMILIARES

Ocupacéo do responsavel (is):

Os pais sdo: CASADOS ( ) SEPARADOS ( ) MORAM JUE( ) OUTROS( ).
Pai/Grau de instrucédo:
Mé&e/Grau de instrucao:
Responsavel (grau de parentesco)/Grau de instrugdo:
Irméos: SIM () NAO ()

Possui algum tipo de deficiéncia? SIM ( ) ®IX )
Qual:

TRAJETORIA EDUCACIONAL

1-Escola/Categoria: (R) REGULAR ( E) ESPECIALIZADA
2-Estudou até que nivel?
3-E alfabetizado? ( )SIM ( ) NAO

ROTEIRO DE ENTREVISTA/PONTOS DE INVESTIGACAO

1 - Rotina diaria.

2 - Atividades que realiza todos os dias (Com ou gjenta).

3 - O que ele aprende nos lugares que frequentae(@hstituicio/igreja/escola/ trabalho).
4 - Importancia das tarefas que realiza.

5 - O que ele (a) deveria fazer que ainda néo faz.
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ANEXO E
TESTES ESTATISTICOS UTILIZADOS NA ANALISE DOS DADOS

Correlacdo de Spearman

O grau de associagdo entre duas varidveis € obseavpartir da analise de correlacdo. A CorrelagiSmkarman
baseia-se na ordenacdo de duas variaveis sem quadgtricdo quanto a distribuicdo de valores,aja, $nais utilizado para
dados ndo paramétricos. O primeiro passo € a azderge uma variavel e o segundo, a transformacgiwalores absolutos

em valores ordenados. A diferenga entre os doitopcdﬁ , sao calculadas e o coeficiente de correlacdo Bte¥rdinado
utilizando a equacéo:

63 d-
R=1- i:;
n(n —1;

com—1< R<1

Quando séo feitas diversas correlagdes ao mesmuofecnlocamos os resultados em uma Unica tabelpiah
chamamos de Matriz de Correlagéo.

Essa técnica serve para “medir” (mensurar) 0 quast@ariaveis estdo interligadas, ou seja, 0 quamta esta
relacionada com a outra. Os resultados sao dadgerrentual, por isso, fica facil de entender. aiebrar que podemos
ter valores positivos e negativos.

Quando a correlagédo for positiva significa que dideeque uma varidvel aumenta seu valor, a outrelesionada a
esta, também aumenta proporcionalmente. Porémcsereglacdo for negativa implica que as variaveis is#ersamente
proporcionais, ou seja, a medida que uma creso&ra decresce, ou vice versa.

Para determinarmos o qudo bom é uma correlacéaitilivamos a escala de classificagdes abaixo.

Péssima Ruim Regular Boa Otima

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Teste de Correlagéo

O teste para o coeficiente de correlagdo é utiizzmmo no caso da média e variancia, para testaeficiente de
correlagéo entre duas variaveis. As hipdtesei@ssao:

H,:0=0
H,:p#0

22 que tem distribui¢do t de Student cc(lm - 2) graus
1-p

de liberdade. Para realizar o teste procedem-se cosidemais testes de hipoteses:

Este teste pode ser feito através da vari@(\)/a Yo,

a
« Encontre na tabela t de Student com (n-2) graulbdedade um valort(y tal que p(t < _tty) = E e
2 2

a
t>t ) =—.
p( %) 2
n-2 _
« Calculet, = p 7 apartir dos dados da amostra.

. Set, < —t% out, >t(72 , rejeite H .
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Teste de Mann-Whitney

O Teste de Mann-Whitney é um teste ndo paraméuiidizado em baixas amostragens). Esse testedd ugsando
temos amostras independentes e queremos compararesduas-a-duas as variaveis. Assim, ele é competh seguinte
hipétese:

{H » - As duas amostras proveém de uma unica populagéo

H, : As duas amostras sdo de populacdes diferentes

Procedimento:
a)Ordenar todas as observa¢des independentemenad @pstra pertenca e atribuir postos;
b)Obter

P, =somadospostodasobservacdgpertencergsaogrupol
P, =somadospostoslasobservagogpertencerdsaogrupo2
ny(n, +1)

T=P -
! 2

c)Calcular

onde:
n, =tamanho da amostra 1

n, =tamanho da amostra 2
a a
d)Obter na tabela normal padréo, o valby, talqueP\Z >Z, |=— eP\Z<-Z,, |=—
% ( % ) 2 ( % ) 2
e)seTy >Z, ouTy <=2, rejeite H,

Igualdade de Duas Proporcdes

O Teste de Igualdade de duas Propor¢8es € umni@stparamétrico que compara se a proporcdo destaspde
duas determinadas variaveis e/ou seus niveis tiséstanente significantes. Assim trabalhamos cerseguintes hipoteses:

{Ho P =P
H,p 7 P,
. X _X o _ X tX :
Para realizarmos este teste devemos calcfijaF —, f, =—= e p=———=. Com isso podemos agora
n, n, n, +n,
calcular a estatistica teste.
— f1 B fz
cal — 1 1
PEEREY
1 N
Conclusdes
-Se—Z,<Z_ <Z,, ndo se pode rejeitaH ,, isto & a um determinado risd®, dizemos que néo existe
2 2

diferenca entre as propor¢oes.
-Se £, > Z% ou Z < —Z%, rejeita-se H ), concluindo-se, com risca, que ha diferenca entre as

proporcgoes.
Intervalo de Confianca para Média

O intervalo de confianca para a Médiaima técnica utilizada quando queremos ver o quambédia pode variar
numa determinada probabilidade de confianca. Essdéch é descrita da seguinte maneira:
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g

T

_ g 3
_ — < U<X+ =1-
Pl X2y msusR+Z, 1-a
Onde:

X = média amostral;

Z% = percentil da distribuicdo normal;

O = variancia amostral (estatistica néo viciada d&meia populacional);
M = média populacional;
a = nivel de significancia.

P-valor

Lembramos que o resultado de cada comparacéo posaugstatistica chamada de p-valitsta estatistica é que nos
ajuda a concluir sobre o teste realizado. Caso se seja maior que o nivel de significAncia adotéerro ou @ ),

concluimos, portanto que Iat'lO (a hipoétese nula) é a hipétese verdadeira, castracim ficamos comHl, a hipotese

alternaffaxa calcular o indice fomos utilizadas a recomendalghproprio instrumento que é a seguinte:

> padronizar todos os dados da escala de Likeredebcidade em unidades de Porcentagem de Madanescala
(%ME) em uma distribuicdo de 0 a 100. Isso podeobedo através dos seguintes procedimentos patasdderivados de
diferentes formatos de escala: Para a escala g@ritbs converta os dados derivados a partir ddaedea0 a 10 pontos
passando o ponto decimal uma casa para a direitaeémplo, um valor de 6,0 passa a ser 60. Paszaa de escolhas
reduzidas: primeiro passo codificar a escala dertile 0 a X, onde ‘O’ representa a menor categigiaesposta e ‘X’
representa a maior. Segundo passo: Fazer o cédlsalwlo a seguinte formula, [(Pontuacdo/X) x 100fleo’pontuacdo’ se
refere ao valor médio relatado pelo grupo e ‘X'resenta o que foi previamente definido. Por exempiea pontuacéo de
3,0 passaria a ser [(3,0/4) x 100] = 75.

O item “felicidade com a vida como um todo” naoné eomponente do PWI, devendo assim ser analisado ama
variavel separada. Ele pode ser usado para tegi#didade da construcéo do PWI através do usogtaggio multipla. Neste
estudo a opcéo foi de ndo fazer uso do item “Bidide com a vida como um todo”.

Foram utilizados para as analises os seguintesazeft: SPSS V16, Minitab 15 e Excel Office 2007.

Aponto que todos os intervalos de confianga, caftis ao longo do trabalho, foram construidos c&% @e
confianga estatistica.
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