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RESUMO

Silva, Bianca de Freitas. A influéncia familiar no processo de inclusédo social do adulto com
sindrome de down. 2024. 32 paginas. Trabalho de Conclusdo de Curso Bacharelado em Centro
Universitario Faminas.

A Sindrome de Down é a alteragdo genética mais comum e antiga, esta ligada a uma deficiéncia
intelectual que apresenta diversas caracteristicas e condi¢des clinicas. A presente pesquisa tem como
foco apresentar o papel da familia para o desenvolvimento e o seu impacto no processo de inclusédo
social do adulto com sindrome de down. Sendo uma pesquisa de carater qualitativo, com enfoque
metodoldgico na revisdo narrativa, reunindo trabalhos que citam temas como sindrome de down,
inclusdo social e familia no processo de desenvolvimento. A partir das informagBes obtidas, foi
verificado através desta pesquisa que os ambientes sociais acessados por pessoas com sindrome de
down séo determinados pelo que suas familias possibilitam e como isso tem grande influéncia em sua
formacéo biopsicossocial. Considerando a importéncia da tematica abordada, é necessario realizar
mais pesquisas para a promocao da conscientizacao e estimular discussées mais abrangentes sobre
0 assunto. Além disso, é fundamental para refletir sobre possiveis intervengées com o objetivo de
identificar novos caminhos que contribuam para a construgcdo social dos adultos com sindrome de
down, com o objetivo de desmistificar a infantilizacdo impostas a adultos com essa sindrome.

Palavras-chave: Sindrome de Down. Inclusédo Social. Familia.



ABSTRACT

SILVA, Bianca de Freitas. Family influence on the social inclusion process of adults with down
syndrome. 2024. 32 pages. Bachelor's Degree Completion Work at Centro Universitario Faminas.

Down Syndrome is the most common and oldest genetic disorder, it is linked to an intellectual disability
that presents several characteristics and clinical conditions. This research focuses on presenting the
role of the family in development and its impact on the process of social inclusion of adults with down
syndrome. Being qualitative research, with a methodological focus on narrative review, bringing together
works that cite topics such as down syndrome, social inclusion and family in the development process.
From the information obtained, it was verified through this research that the social environments
accessed by people with down syndrome are determined by what their families allow and how this has
a great influence on their biopsychosocial formation. Considering the importance of the topic addressed,
it is necessary to carry out more research to promote awareness and encourage more comprehensive
discussions on the subject. Furthermore, it is essential to reflect on possible interventions with the aim
of identifying new paths that contribute to the social construction of adults with Down syndrome, with
the aim of demystifying the infantilization imposed on adults with this syndrome.

Key Words: Down syndrome. Social Inclusion. Family.
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1. INTRODUCAO

A Sindrome de Down € uma condi¢cao genética presente ha alguns anos e com
muitos individuos envolvidos, possuindo diversas lacunas que ainda nao foram
discutidas e esclarecidas pela comunidade cientifica e que, atualmente, mediante ao
gue se conhece sobre essa condicdo, ainda sdo necessarias mais informacoes e
principalmente serem apresentadas para 0s responsaveis aos quais estao incumbidos
para o desenvolvimento das pessoas com a sindrome (Bissoto, 2005).

Segundo Papalia (p. 210, 2022), “aproximadamente 1 em cada 792 bebés
nascidos vivos tém sindrome de Down”. Além da suscetibilidade genética, a pessoa
com sindrome de down pode estar associada ha diversos fatores que podem
influenciar de forma direta em seu desenvolvimento, como o nivel socioeconémico dos
responsaveis ser insuficiente para suprir as demandas que forem necessarias, o baixo
conhecimento dos responsaveis, acarretando menor procura por atendimentos
profissionais. Além disso, a possibilidade de estar exposto a violéncia e as condicbes
precarias de moradia, higiene e demais necessidades basicas (Dessen; Silva, 2002).

Essas complexas explicitagbes podem provocar disfuncionamentos na
estruturacao fisica, social e emocional. A psicologia por meio de sua fundamentacao
e principios tedricos, possibilita um olhar para as diversas camadas sociais que 0s
individuos possam estar inseridos e auxilia na promocdo do desenvolvimento da
pessoa com deficiéncia. O profissional também mantém uma postura adequada e
orienta aos responsaveis sobre a sindrome, tendo a possibilidade de construir em
conjunto um planejamento para o desenvolvimento da pessoa com a sindrome. Isso
proporciona a realizacdo de eventos em prol de conscientizar mais pessoas a respeito
da sindrome e com isso construir em conjunto um ambiente mais acolhedor e inclusivo
(Dessen; Silva, 2002).

Nesse contexto, a proposta desta pesquisa tem por objetivo geral analisar como
€ a influéncia familiar no processo de incluséo social do adulto com sindrome de down.
Com base nisso, € importante salientar que essa pesquisa tem como objetivos
especificos conceituar historicamente a sindrome de down, analisar o contexto familiar
de acordo com, suas contribuicbes para o desenvolvimento e inclusdo social da
pessoa com esta sindrome, e descrever a importancia da insercdo desses sujeitos

nos contextos sociais em que vivem.
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Diante dessa perspectiva, o0 presente estudo tem como foco utilizar a pesquisa
de carater qualitativo, contando com uma reviséo narrativa ao qual dispensa o uso de
critérios explicitos e sistematicos para a pesquisa. Esta metodologia proporciona uma
analise critica da literatura, trazendo as contribuicées da psicologia social a partir de
conceitos e definicdes a respeito da pessoa com sindrome de down e sobre o contexto
familiar, sendo de relevancia para sua constru¢cdo e um fator crucial para o seu
desenvolvimento.

A producéo cientifica foi verificada nas bases de dados Scielo e Pepsic, pelas
seguintes combinacfes de palavras: sindrome de down, contexto familiar, influéncia
social para o desenvolvimento. Para alcancar tais objetivos, foram utilizados livros,
artigos cientificos, revistas eletrénicas e dissertacbes, sendo somente artigos
nacionais com inicio no ano de 1985 até o ano de 2022, as buscas foram realizadas
de forma independente, no periodo de fevereiro de 2024 a outubro de 2024.

Para a selecdo dos artigos, verificou-se, no titulo e no resumo, aqueles que
apresentassem a tematica proposta sobre a inclusao social do adulto com sindrome
de down. Como critério de inclusdo, considerou-se a presenca de dados relativos ao
papel que a familia possui no processo de desenvolvimento e incluséo social do adulto
com sindrome de down. Foram excluidos os estudos que envolveram pessoa
excepcional, pessoa especial, pessoa deficiente e abandono familiar, que né&o
consentiram com o presente tema da pesquisa. Os estudos selecionados foram
organizados de acordo com os autores, o titulo, o ano de publicacdo e o periddico de
publicacdo. Verificou-se a faixa etaria, as caracteristicas fisicas e cognitivas, 0s
atravessamentos que implicam no desenvolvimento e no processo de incluséo, e o
papel que a familia possui.

A teméatica abordada é de grande relevancia para promover processos de
conscientizacdo e auxiliar na compreensao. Além disso, é essencial refletir sobre
possiveis intervengdes externas a esse publico especifico, buscando desmistificar a
infantilizacdo imposta a adultos com sindrome de Down. A importancia desta pesquisa
reside na relevancia do tema para o desenvolvimento da pessoa com sindrome de
Down, sendo fundamental sua discusséo, principalmente na conscientizacdo das
familias, sendo essencial para esse processo. Contribuindo para a compreensao dos
direitos e da inclus&o nos espacos sociais, possibilitando a redugéao dos preconceitos
e uma melhor compreensdo da sindrome, além de garantir a dignidade e sua

autonomia.
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. Além disso, este estudo podera contribuir para a area da Psicologia, uma vez
gue ha poucas pesquisas que abordam essas discussdes. O referencial teérico
escolhido incluira autores que nos permitirdo analisar sobre o desenvolvimento da
sindrome sob a perspectiva de Papalia (2022), Bissoto (2005). Além de Munhoz
(2003), Chacon (2011) Glat (1996) que fomentam a pesquisa com seus argumentos a
respeito do papel da familia no processo de desenvolvimento e a compreensao de
como o ambiente em que se esta inserido pode influenciar. Os autores Vygotsky
(1985), Sassaki (2010) contribuiram a respeito da inclusdo social e os componentes
gue a permeiam, como a infantilizacdo do adulto com deficiéncia e os desafios
enfrentados para a inclusédo social.

A pesquisa nas bases de dados sobre a histéria e caracterizacao da sindrome
e a psicologia social no processo de inclusao social da pessoa com deficiéncia obteve
60 resultados, dos quais 34 foram excluidos por titulo e resumo. Os critérios de
exclusdo se deram da seguinte forma: 8 artigos foram excluidos por se tratarem de
incluséo de criancas com deficiéncia, 6 por serem sobre a formacao e ndo atuacdo do
psicologo, 12 por ndo adequacdo a tematica do trabalho, 8 ndo referentes a psicologia
social.

Quanto a pesquisa de materiais referentes ao segundo capitulo, que trata do
papel que a familia possui no processo de desenvolvimento da pessoa com deficiéncia
foram obtidos 28 resultados dos quais 12 foram eliminados por titulo e resumo por ndo
se tratarem da tematica especifica proposta nesta pesquisa. ApGs a leitura dos artigos,
mais 6 foram descartados por ndo adequacédo a proposta tedrica da pesquisa, sendo
utilizados os 10 restantes.

Os materiais, tanto da base de dados, quanto de livros e revistas foram
agrupados em trés categorias para estudo detalhado: 1- Histéria da sindrome de down
e sua caracterizacao; 2- O papel que a familia possui no processo de desenvolvimento
do adulto com sindrome de down e 3- O processo de inclusdo social e os
atravessamentos vivenciados para a sua realizacdo, temas dos capitulos
apresentados, sendo alguns artigos utilizados em mais de um capitulo.

Foram incluidos também materiais que trazem contribui¢cdes sobre os desafios
da inclusdo social das pessoas com deficiéncia e os atravessamentos que permeiam
esse processo, textos que dialogam com a perspectiva da psicologia social
compreendendo o ser humano em seu contexto social, bem como publicacdes que

discutem sobre a atuacdo do psicologo social nesta mesma perspectiva teorico-
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metodoldgica, sendo excluidos textos que apresentam outras propostas teéricas de
atuacéo.

A estruturacédo da pesquisa foi dividida em trés capitulos, no primeiro capitulo
sdo analisadas questdes acerca da histéria da sindrome de down e a sua
caracterizacao fisiologica e cognitiva. No segundo, sera tratado a caracterizacdo a
respeito da familia e o seu papel no desenvolvimento do adulto com sindrome down.
A influéncia que o ambiente pode exercer na pessoa e a infantilizacdo enfrentada pelo
adulto com deficiéncia. No terceiro, serdo abordados os conceitos de incluséo,
integracdo, exclusdo, segregacdo e como tais pressupostos podem influenciar de
forma direta no processo de insercdo no meio social e os desafios enfrentados,
trazendo a importancia que a ocupacao desses ambientes podem causar.

Mediante a esta pesquisa foi possivel considerar 0 quao necessarios é abordar
esse tema, principalmente pela escassez de material. Além de contribuir para uma
melhor compreenséao do papel que a familia possui na vida da pessoa com deficiéncia

e na busca pelos seus direitos.
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2. CARACTERIZACAO DA PESSOA COM SINDROME DE DOWN

A sindrome de down foi representada por John Langdon Down, no ano de 1866,
como déficit intelectual e particularidades fenotipicas tipicas. Em 1959 Jeréme
Lejeune associou a sindrome a uma causa genética (Fidler apud Souza, 2011). Para
Down (1866), a sindrome era um dos motivos mais recorrentes da deficiéncia
intelectual, sendo cerca de 18% da totalidade de pessoas com deficiéncias mentais.

Apresentando  minuciosamente a definicho da sindrome, Down
inadequadamente determina caracteristicas que para aquela época eram vistas como
tendéncia, denominando a condigdo como sendo idiota mongoloide (Moreira, 2000).
No século XIX, o termo idiota era utilizado para caracterizar pessoa com deficiéncia
intelectual, sendo definidas como pessoas ndo desenvolvidas, estaveis, anormais,
enfermas, doentes e que nao havia possibilidade de cura (Justina; Pietricoski, 2020).

John Langdon Down (1866), teve importante papel no processo de
caracterizacao da sindrome de down escrevendo diversos textos a respeito, sendo ele
o responsavel pela apresentacéo e registro dos inUmeros aspectos clinicos, fisicos e
cognitivos referentes a sindrome. Um texto especifico, denominado Observacgdes
sobre uma classificacdo étnica de idiotas, foi crucial para o processo de compreenséo,
ao qual apresentou sistematicamente a sindrome de down e a atribuiu a uma condi¢ao
clinica especifica (Justina; Pietricoski, 2020).

O autor referido, observou que os termos utilizados para especificar as pessoas
com a sindrome eram vagos e artificiais, ndo havendo contribuicdo alguma para a
pratica médica e os médicos poderiam ser influenciados a considerar que 0 suposto
“defeito” fosse atribuido a qualquer causa posterior ao nascimento ou nao. O referido
autor comeca a olhar essas pessoas com uma outra perspectiva e refletir como
poderia estruturar as diversas classes desse “defeito” que ele analisava (John apud
Justina; Pietricoski, 2020).

Ao observar melhor as pessoas com a sindrome, Down (1866), estabelece o
termo defeito para as caracterizarem, contrariando os termos usualmente empregados
para as descreverem. O autor, ndo conseguiu determinar a razdo da sindrome, no
entanto, observou que as criangas nasciam com as alteracdes e caracteristicas e
consequentemente representava uma condigdo congénita, concedendo a tuberculose

nos pais da criangca como a origem da sindrome (Justina; Pietricoski, 2020).
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Com isso, a definicAo da sindrome de down atualmente, € uma condigdo
genética que ocasiona a alteracao na divisdo cromossdmica usual, o que acarreta a
triplicacdo, ao invés da duplicacdo, do material genético relativo ao cromossomo 21.
Ainda néo se sabe o0 que acarreta essa causalidade, mas pode ocorrer de trés formas
distintas, visto que em 96% dos casos da sindrome de down o feto se desenvolve e
todas as suas células assumem um cromossomo 21 extra. Em alguns casos néo se
tem o acréscimo de um cromossomo 21 extra nas células, ocasionando o chamado
casos mosaico, no qual somente partes das células sdo afetadas, ocorrendo em 4%
dos casos. A translocacdo cromossOmica ou génica ocorre quando parte ou todo o
cromossomo 21 extra esta ligado a um outro cromossomo, normalmente o
cromossomo 14. A sindrome de down pode ocasionar complexidades no
desenvolvimento global enquanto crianga, regularmente sao identificadas variagdes
cardiacas, hipotonia, complicacdes respiratérias e alteracbes sensoriais,
especialmente associadas a visédo e a audi¢ao (Bissoto, 2005).

A causalidade da sindrome ainda € desconhecida, no entanto considera-se que
ela pode estar relacionada a idade avancada da mée, sendo acima dos 35 anos e no
decorrer do periodo de gestacdo a possibilidade de exposicéo a radiacdes e infeccdes
(Almeida; Carvalho, 2008). No entanto, apesar da probabilidade de ter um filho com
sindrome de down aumente com a idade, devido & maior taxa de natalidade entre
mulheres mais jovens, ha um nimero maior de maes jovens cujos filhos tém essa
sindrome (Papalia, 2022).

Entre os anos 1979 e 2003, a tendéncia crescente de adiar a gravidez,
ocasionando em um aumento de maes com idade avancgada, pode ter contribuido para
0 crescimento correspondente no nimero de criancas nascidas com sindrome de
Down (Papalia, 2022). Por meio dos exames amniocentese, cordocentese, vilo corial
ou translucéncia nucal pode ser feito o diagndéstico da sindrome de down, além das
caracteristicas fenotipicas presentes (Junior, 2002). “Estima-se que aproximadamente
30% das gravidezes nas quais ha um diagnéstico de sindrome de Down sejam
interrompidas eletivamente.” (Papalia, p. 210, 2022).

No nascimento o cérebro aparenta ser quase normal, mas no inicio da vida
adulta ele encolhe em volume, sobretudo no cortex pré-frontal e na regido do
hipocampo, acarretando uma disfuncdo cognitiva, e no cerebelo, ocasionando
complicacbes com a coordenacdo motora e o equilibrio (Papalia, 2022). Na fase de

desenvolvimento, pode desenvolver desequilibrios estruturais e funcionais em seu
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sistema nervoso, “gerando uma limitagdo na transmissdo e comunicagao de muitos
sistemas neurais” e “dificuldades em selecionar e direcionar um estimulo pela fadiga
das conexdes” (Kleinhas; Silva, 2006). Com intervengdes precoces € um prognaostico
rapido mais favoravel em comparacao aos anos anteriores, eles podem se beneficiar
ao terem acesso as terapias regulares e intensivas, com o intuito de desenvolver
habilidades importantes (Papalia, 2022)

Para Floréz e Trancoso (1997 apud Macedo et al., 2009) as variacfes cerebrais
possuem influéncia no processo iniciativo dos circuitos neurais, afetando as
consolidagbes das ligacbes das redes nervosas essenciais para determinar 0s
mecanismos de atencdo, da habilidade de correlacdo e analise, da memoria e do
pensamento abstrato.

Com relacdo as caracteristicas fisicas, a que se destaca € a facial, possuem o
rosto achatado e os olhos em formato obliquos e uma dobra entre as palpebras. O
tamanho do cérebro é reduzido, o que pode acarretar algumas condi¢cdes de saude,
como problemas cardiacos e deficiéncia intelectual (Nunes, 2009). Além disso, suas
maos sdo largas e curtas, boca e nariz pequeno, lingua protusa, baixa estatura,
cabeca parcialmente menor e arredondada, baixa visdo e audicdo, pescoco largo e
curto, variacbes na tireoide e no sistema enddcrino, podendo ter sobrepeso ou
obesidade, irregularidades na musculatura esquelética e imunoldgicas, ocorrendo
antecipadamente o envelhecimento, cardiopatia congénitas, anomalias craniofaciais
podem ser subdivididas em congénitas e adquiridas, cardiopatias congénitas, dentre
outras caracteristicas (Araujo, et all., 2004).

O crescimento de estatura se desenvolve precocemente, entretanto, essa
velocidade do crescimento é reduzida, acarretando a baixa estatura das pessoas com
a sindrome, ocasionando o excesso de peso em virtude da reducdo das necessidades
energéticas, provocando um agravamento das complicacdes de saude existentes,
como a cardiopatias, disturbios metabdlicos e hipotonia muscular (Ferreira, et al.,
2008).

Uma das caracteristicas presentes na sindrome de down € a deficiéncia
intelectual, pelo fato do desenvolvimento global atipico, o que vai variar de pessoa
para pessoa (Dessem; Silva, 2002). Sendo conhecido ainda como trissomia-21, a
alteracdo cromossdmica € caracterizada por deficiéncia intelectual em niveis
moderados e severos, apresentando varios sinais fisicos, como a pele dobrada nos

cantos internos dos olhos (Papalia, 2022). A deficiéncia intelectual ocasiona restricoes
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funcionais por conta do funcionamento cognitivo ser reduzido, apresentando
limitacdes para adquirir e desenvolver habilidades em consequéncia da reducéo de
habilidades perceptivo-motoras (Basso, et all., 2007).

Por conta desses aspectos caracteristicos a pessoa com sindrome de down
possui um atraso no desenvolvimento da linguagem que acarreta um vocabulério mais
limitado, mediante a complexidade na formacédo da fala enquanto crianca, 0 que
resulta em uma menor identificacdo das regras gramaticais. Apresenta-se também
dificuldades em expressar da mesma forma em que é compreendido o que é falado,
em virtude da dificuldade em utilizar os recursos da linguagem para pensar, raciocinar
e relembrar informacgdes, o que acaba prejudicando o desenvolvimento de outras
habilidades cognitivas. As pessoas com sindrome de down possuem capacidades de
processamento e de memoria visual mais elaboradas do que as capacidades de
processamento e memoria auditivas, em virtude disso, utilizar recursos visuais pode
contribuir para melhor aproveitamento intelectual e contribuir para o desenvolvimento
(Bissoto, 2005).

Segundo Ramos e Miller (2020), “a expectativa de vida da populagdo com
sindrome de down vem crescendo ao longo dos anos. Atualmente, a sobrevida é de
60 a 70 anos”, visto que, nos séculos anteriores a sobrevida era de no maximo 30
anos. Este aumento pode ocorrer gracas a procura por uma rede de cuidados
precoces, estando incluso acompanhamento multiprofissional e as crescentes
pesquisas relacionadas a sindrome, pode-se conhecer ainda mais e com iSso mais
familias puderam ter acesso a mais informacdes, assegurando um cuidado absoluto
e de exceléncia para essas pessoas. Estima-se que 70% das pessoas com sindrome
de down vivam até os 60 anos ou mais, ainda que haja o risco de morte precoce por
diversas circunstancias, como leucemia, céancer, alzheimer e doencas
cardiovasculares. Mas com as devidas precaucdes e servicos de saude apropriados,

elas conseguem manter uma qualidade de vida longa e saudavel (Papalia, 2022).
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3. FAMILIA E O SEU PAPEL NO PROCESSO DE DESENVOLVIMENTO DO
ADULTO COM SINDROME DE DOWN

Os seres humanos ao nascerem ja estdo inseridos em um determinado
contexto que possui suas caracteristicas proprias e seus ideais estabelecidos,
vinculados a uma cultura especifica e ocupam certa posicdo socioeconémica
internamente nesta cultura (Glat,1996). A constru¢cdo dos esquemas da estrutura
cognitiva comeca a ser organizada desde o nascimento, sendo especifica para cada
individuo. Essa condicdo progressiva esta interligada as acdes da familia, que
constitui a base inicial para o desenvolvimento e a aprendizagem. A familia permanece
como uma estrutura central para qualquer realinhamento no desenvolvimento
humano, cabendo a ela fornecer sustento aos seus descendentes para promover seu
desenvolvimento, tanto bioldgico quanto psicossocial (Osorio, 1996).

A manifestacdo da deficiéncia como condi¢do incapacitante € proveniente da
predominancia do defeito secundario sobre o defeito primario, ou seja, ocorre quando
as consequéncias sociais resultantes de limitagdes organicas se sobrepdem ao
proprio defeito. Dependendo da forma como o contexto social é estruturado, do
sistema de valores e significados propagados na cultura em que a pessoa esta
inserida, assim como dos apoios sociais disponiveis, podendo se tornar uma questao
de maior ou menor relevancia (Vigotski, 1997). No contexto da pessoa com deficiéncia
intelectual, fatores como a exposi¢cao restrita aos bens culturais e a auséncia de
suporte socioafetivo propiciam a emergéncia do defeito secundario e a percepcao da
deficiéncia como condicao debilitante (Dias, 2014).

As primeiras interacbes dos seres humanos acontecem, em boa parte do
tempo, com sua familia. Por essa razéo, a relacdo familiar pode ocasionar efeitos
significativos no desenvolvimento psicossocial (Feldman; Papalia, 2013).
Independente de como a familia é estruturada, ela pode impactar diretamente no
desenvolvimento do individuo desde o nascimento até a fase adulta. Sendo assim, o
ser humano é um ser relacional que requer cuidados e interagfes sociais para seu
desenvolvimento biopsicossocial (Munhoz, 2003). E esse desenvolvimento esta
atrelado a crencas, valores, costumes, posicionamentos e diversos outros elementos
da formacdo do individuo. Ocasionando o conjunto destes em sua rede de
relacionamentos, podendo ser influenciado por diversos ambientes que propiciam

relacionamentos e interacbes com os quais eles frequentam. A relacdo familiar tem
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um papel direto na formacao da identidade, visto que é com a familia que se tem maior
contato, sendo muitas vezes as Unicas pessoas presentes ao seu redor (Carvalho;
Matos, 2018).

Dessa forma, o desenvolvimento psicossocial ocorre em concordancia com o
ambiente em que o sujeito esta inserido, tendo inicio nas primeiras interacbes com 0s
adultos. Consequentemente, o desenvolvimento psicossocial € moldado no contexto
de cada sociedade, por meio das relacGes culturais e sociais (Feldman; Papalia,
2013).

Sob essa perspectiva, ao compreender o desenvolvimento humano e sua
organizacdo por meio das relacdes interpessoais, evidencia-se que a construcao da
identidade e o desenvolvimento psicossocial séo elaborados baseados nas interacdes
e nas experiéncias, e € através desse desenvolvimento psicologico e social, bem
como a constituicdo da identidade, que se possibilita orientar e auxiliar as agoes,
principios, percepcdes e comportamentos dos individuos. Com isso, é possivel
colaborar para o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia ao longo de toda a sua
vida, e ndo somente na infancia (Carvalho; Matos, 2018). De acordo com essas
propostas, deve-se enfatizar que o adulto com deficiéncia intelectual ndo deve ser
considerado como menos desenvolvido em relagdo aos demais, mas deve ser levado
em consideracdo que seu desenvolvimento ocorre de maneira diferente (Vygotsky,
1997).

Mediante a isso, a deficiéncia intelectual ndo se distingue das demais
condi¢Bes normativas de desenvolvimento, estabelecendo uma relacdo complexa e
dindmica entre fatores bioldgicos e culturais. Devido a esse carater biocultural, a
performance intelectual ndo é predeterminada, mas estd exposta a constante
possibilidade de reconfiguracéo e transformacéo diante de desafios concretos e da
oportunidade de estabelecer relagbes sociais instigantes, que possibilitam o
surgimento de novas condutas em relacdo a si mesmo e ao mundo (Vygotsky, 1997).

A familia interfere de forma direta no desenvolvimento do individuo desde o
nascimento até a fase adulta, independentemente de como o circulo familiar é
estruturado. O ser humano € um ser relacional, que precisa de cuidados e interacao
social para promover seu desenvolvimento biolégico, psicolégico e social. Esse
desenvolvimento acontece por meio dos momentos de vivéncias compartilhados nas
relacbes, compondo a construcao pessoal e social do ser humano (Munhoz, 2003).

Portanto, a familia por sua vez, pode ser uma rede de apoio, ou do contrario, sendo
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um empecilho no processo de desenvolvimento da pessoa, seja ela atipica ou néao.
(Chacon, 2009).

Criar uma pessoa com deficiéncia e dedicar-se ao seu desenvolvimento é um
desafio, tendo em vista que, diante dessa realidade, as possibilidades sao amplas,
abrangendo desde um desenvolvimento saudavel, marcado por autoconfiancga, até um
crescimento caracterizado por frustracfes, contendas e vergonha (Munhoz, 2003).
Desta forma, € fundamental compreender ndo apenas a esséncia de um cuidado bem-
sucedido, mas também as diversas condi¢fes sociais e psicolégicas que impactam,
de forma positiva ou negativa, seu desenvolvimento. Assim, os pais cujos filhos
apresentam seguranca, felicidade, saude e autoconfianca, provavelmente
desempenharam um papel fundamental para uma boa saude mental. Portanto, &
fundamental compreender ndo apenas os fundamentos de um cuidado bem-sucedido,
mas também levar em consideracéo as diversas condi¢des sociais e psicoldgicas que
impactam, de maneira positiva ou negativa, o desenvolvimento do individuo (Bowlby,
1989).

Exercer o papel de criar uma outra pessoa é uma atividade desafiadora que
exige constante atencao e preocupacdo. Com o crescimento, essa responsabilidade
pode se tornar mais leve, desde que os responsaveis tenham desenvolvido na infancia
a habilidade de criar estratégias que permitam seus filhos desfrutarem de uma
qualidade de vida elevada e manter uma boa saude mental (Munhoz, 2003).

Mediante a perspectiva da relacdo dos pais ou responsaveis, 0o excesso de
cuidado e superprotecdo dos familiares podem acabar prejudicando o
desenvolvimento da pessoa com a sindrome de down. Aumentando e acarretando
uma postura de dependéncia, o qual pode prejudicar em sua evolucéo biopsicossocial.
Um movimento ndo consciente os pais acabam se tornando dependentes de seus
filhos, ndo tendo tempo para refletir sobre suas préprias vidas, e acabam estruturando
uma relacdo de dependéncia reciproca (Chacon,2011).

Desse modo, compreende-se que sao com os pais que os filhos interagem na
maior parte do tempo. No entanto, ha diversas pessoas que desempenham uma
fungédo fundamental para o seu desenvolvimento, como os irméos, colegas, e outras
pessoas que possam estar em seu meio social. Com isso, as transformacgdes que
acontecem na experiéncia de vida da pessoa com ou sem deficiéncia, podem gerar
impactos significativos em seu desenvolvimento (Sales, 2017). As reacdes da familia

a cada etapa que € perpassada pela pessoa com sindrome de down podem ser
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cruciais para o seu desenvolvimento, principalmente pelo fato de suas diferencas em
relacdo as demais pessoas comecarem a ser mais evidenciadas. Por conseguinte, 0s
anseios dos pais e responsaveis sdo modificados de acordo com as circunstancias
das fases da vida em que a familia se encontra (Garcia et all., 2008).

Com isso, a familia tem grande influéncia no processo de inclusédo social da
pessoa com sindrome de down, necessitando ser observada considerando dois
angulos: a contribuicdo ou limitacdo que a familia pode vir a trazer no processo de
inclusdo nos meios sociais, e a inclusado da pessoa com sindrome de down com sua
prépria familia. Esses dois aspectos sdo extremamente importantes para se pensar
no processo de desenvolvimento da pessoa com sindrome de down, visto que quanto
mais proxima estiver de sua familia, mais esta familia passara a tratar ela de forma
natural e/ou normal, possibilitando que conforme sua viabilidade, participe e desfrute
dos recursos e servigos gerais da comunidade, por consequéncia, mais incluida em

espacos sociais (Glat,1996).
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4. A IMPORTANCIA DA INCLUSAO DO ADULTO COM SINDROME DE DOWN NO
MEIO SOCIAL

Sendo um conceito vinculado aos fendmenos sociais, a deficiéncia percorreu
um longo caminho nas diferentes sociedades e passou por diversos significados,
desde a interpretacgédo inicial no discurso mistico até a compreensao moderna, que a
clareza como uma condicdo de saude ou uma expressao da diversidade humana.
Atualmente, movimentos politicos e tedricos, como o modelo social da deficiéncia,
possibilitam que as pessoas com deficiéncia tenham instrumentos mais eficazes para
reivindicar e garantir seus direitos previstos em sociedades democraticas (Santos,
2008)

A deficiéncia € uma categoria socialmente construida que se torna restritiva e
incapacitante ndo so6 pelas limitacdes organicas, mas principalmente pelos impactos
psicossociais, especialmente nas interacdes entre uma pessoa com deficiéncia e as
demais (Glat, 1996). De acordo com Glat, Vygotsky (1996) enfatiza que a deficiéncia
ndo deve ser delimitada aos seus componentes biolégicos, organicos e
cromossémicos, conforme delineados por ele, como deficiéncia priméaria. Segundo o
autor, a deficiéncia pode ser secundéaria quando decorrente de barreiras fisicas,
educacionais e atitudes construidas pelo contexto social.

Em determinados periodos da historia, a deficiéncia foi compreendida como
uma expressao do azar, da tragédia pessoal e uma experiéncia restrita ao ambito
privado. Essa concepgéo da deficiéncia como um fato do azar transforma-a em uma
guestdo privada, especialmente sob a tutela dos cuidados familiares. Com a adocéo
do modelo social, a deficiéncia tornou a ser uma questdo a ser abordada pela
sociedade, no contexto da luta por direitos e da necessidade de adaptar os ambientes
as diversidades corporais (Santos, 2008).

O modelo social surgiu como uma resposta ao modelo médico, que reconhecia
0 corpo deficiente como a principal causa da desigualdade vivida entre as pessoas,
sem considerar o papel das estruturas sociais para a opressao. Entre o modelo social
e 0 modelo médico, ha uma mudanca na logica causal da deficiéncia, para o modelo
social a causa esta nas estruturas sociais pouco sensiveis a diversidade corporal, ja
para o modelo médico, no individuo e sua lesdo (Santos, 2008)

A incluséo social se desenvolve de maneira a promover a compreensao de que

a sociedade deve se adaptar para incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas
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com deficiéncia e, concomitantemente, se preparam para realizar seus papeis na
sociedade. Constituindo-se assim um processo bilateral em que as pessoas ainda
excluidas e a sociedade procuram em conjunto, solucionar problemas, definir os
resultados e realizar a equiparacéo de oportunidades para todos (Sassaki, 1997).

Segundo Sassaki (2003), existem alguns conceitos que devem estar presentes
na perspectiva da inclusdo das pessoas com deficiéncia, como autonomia,
independéncia, empoderamento e equiparacdo de oportunidades. Essas nocoes
sintetizam a perspectiva de que a pessoa com deficiéncia deve ter o direito de exercer
autonomia sobre sua propria vida, apropriar-se do espaco fisico em que vive, ter
condi¢cBes justas de oportunidades e vivenciar experiéncias que promovam seu
fortalecimento individual. Diante disso, a inclusdo envolve a adaptacdo de todos os
sistemas sociais para abrangerem o maior numero possivel de possibilidades,
eliminando barreiras que dificultam a participacdo de todas as pessoas, respeitando
suas particularidades, para que possam compartilhar os mesmos espacos e ter
acesso igualitario (Sassaki, 2003).

De acordo com Sassaki (2010):

Assim, existe a inclusdo na educacéo, no lazer, no transporte etc. Quando
isso acontece, podemos falar, respectivamente, em educacéo inclusiva, no
lazer inclusivo, no transporte inclusivo e assim por diante. Outra forma de
referéncia consiste em dizermos, por exemplo, educacdo para todos, lazer

para todos, transporte para todos (Sassaki, p. 40, 2010).

Dessa forma, sob a perspectiva dos processos sociais, a integracdo e a
inclusdo sao igualmente fundamentais. Visto que, o processo de integracdo social
possui um papel importante a cumprir, cobrindo situagdes em que exista resisténcia a
adocdo de medidas inclusivas. Certamente, nem todas as pessoas atipicas
necessitam que a sociedade seja alterada, visto que, algumas estdo aptas a se
integrar a ela dessa forma. Mas a grande maioria ndo conseguira integrar-se
plenamente e igualmente na sociedade, se a mesma, nao se tornar inclusiva (Sassaki,
2010).

Nesse sentido, entre o final do século XX e inicio do século 21, ocorre a
transicéo entre a integracao e a inclusdo, mas ambas ainda coexistem nos processos
sociais por um periodo, até que progressivamente, a integracdo se enfraquece e a

inclusdo predomine. Isso se deve ao fato de que a integragéo visa a “insercéo da
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pessoa com deficiéncia preparada para conviver na sociedade”, em contrapartida, a
inclusao tem como foco a “modificagdo da sociedade como pré-requisito para qualquer
pessoa buscar seu desenvolvimento e exercer sua cidadania” (Sassaki, 2010). Desse
modo, a integracdo social surgiu com o intuito de romper com a prética da exclusdo
social que as pessoas com deficiéncia foram submetidas por varios séculos. A
exclusado acontecia de maneira geral, essas pessoas eram excluidas da sociedade
independente da atividade que fora ser executada, pelo fato delas serem
consideradas invalidas, irrelevantes para a sociedade e ndo capacitadas para
trabalhar, caracteristicas concedidas indistintamente a todas as pessoas que tivessem
alguma deficiéncia (Sassaki, 2010).

Deste modo, a integracdo deve ser vista como sendo um processo o qual o
individuo é transformado pelas interacdes com o outro, a partir da familia, no plano
intersubjetivo, por meio da internalizagdo dos valores e normas vigentes, e
simultaneamente, o transforma conforme suas necessidades intrassubjetivas. Refere-
se a um processo que ocorre em um duplo sentido, do social para o individual e do
individual para o social, ao mesmo tempo (Chacon, 2011). Por outro lado, a inclusao
social pode ser compreendida como um processo em que a sociedade deve se
adaptar para que assim possa incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com
deficiéncia e, concomitantemente, se preparam para realizar seus papeis na
sociedade. Constituindo-se assim um processo bilateral em que as pessoas ainda
excluidas e a sociedade procuram em conjunto, solucionar problemas, definir os
resultados e realizar a equiparacao de oportunidades para todos (Sassaki, 2003).

Conforme afirma Sassaki (2010):

Cabe, portanto, a sociedade eliminar todas as barreiras arquitetdnicas,
programéticas, metodolégicas, instrumentais, comunicacionais e atitudinais
para que as pessoas com deficiéncia possam ter acesso aos servigos,
lugares, informacdes e bens necessarios ao seu desenvolvimento pessoal,

social e educacional e profissional (Sassaki, p. 45, 2010).

A Declaracao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, aprovada pela ONU,
impulsionou debates sobre os movimentos em defesa de seus direitos, pautada no
debate sobre os direitos humanos em &ambito internacional, havia no Brasil um

crescente debate sobre direitos iguais e inalienaveis como base para a construgdo da



24

justica social. Desse modo, possibilitando que ndo apenas as pessoas com deficiéncia
pudessem serem ouvidas, mas também outros grupos sociais e minorias (Brasil,
2010).

Diante disso, é necessario perceber e compreender que a efetivacdo
normativa, por si s6, ndo € suficiente para promover a inclusdo social, sendo
necessario colocar em pratica, através da cobranca do Estado e da conscientizacao
da sociedade. Tendo em conta que nao é suficiente apenas a existéncia de leis,
enquanto essas pessoas permanecerem isoladas em suas casas, interagindo
somente com seus familiares. Sendo fundamental a conscientizacdo no ambiente
familiar, escolar, local de trabalho e nos espacos sociais de que todos sdo capazes
de alcancar conquistas, cada um em seu préprio tempo, limitacdo e maneira (Leite;
Lima, 2020).

A deficiéncia € uma categoria socialmente construida que se torna restritiva e
incapacitante ndo soO pelas limitagcdes organicas, mas, principalmente pelos impactos
psicossociais, especialmente nas interacdes entre uma pessoa com deficiéncia e as
demais (Glat, 1996). Em virtude disso, a presente ideia acaba resultando um modelo
ideal de sujeito, que ndo consegue se adaptar aos padrdes culturais e sociais ja
definidos. Existindo um tipo de ideal formado com base do imaginario social, a familia
sendo o primeiro lugar onde o ideal de sujeito comeca a se determinar e dentro dessa
perspectiva, também exercem papeis, constroem relacdes, estabelecem relacdes de
poder (Munhoz, 2003). De forma semelhante, a segregacao pode ser compreendida
como sinbnima a exclusao, visto que, essas pessoas sao separadas das demais com
base em suas caracteristicas como deficiéncia ou classe social pertencentes.
Impedindo que ocorra a convivéncia e didlogo entre diferentes tipos de grupos,
conservando os esteredtipos e preconceitos (Fohrmann, 2016).

Por intermédio das relagdes com pessoas com deficiéncia e as demais
pessoas, acabam optando em né&o direcionar o olhar para sua natureza néo evidente,
visto que o estigma que carrega produz ambientes sociais de interagcdo. De acordo
com estudos sobre os comportamentos desviantes, o desafio da deficiéncia é
percebido como patologia individual, sob a perspectiva médica, ou como uma
patologia social, sob a perspectiva das ciéncias sociais (Velho, 1985).

Impedimentos que surgem da representacdo social da comunidade na qual
estd inserido, a internalizacdo da concepcdo de que pessoas com deficiéncia

intelectual ndo sdo capazes de aprenderem e a idealizacdo de que possuem



25

mentalidade infantis, podendo resultar em um ndo desempenho escolar, imaturidade
e um estado de dependéncia intelectual e socioafetiva permanente (Trevisana, 2022).

Na sociedade ainda existem obstaculos que dificultam a inclusédo e a aceitacao
das pessoas com deficiéncia ou taxadas como “diferentes”, na maioria das vezes a
familia € a comprovacao desses empecilhos e problemas enfrentados (Gomes, 2009).
Em virtude disso, a percepc¢ao de incapacidade da pessoa com sindrome de down
esta relacionada a representacao social que as demais pessoas possuem a respeito
dela. Mediante a essa percepc¢do, a incapacidade é vista como atributo, pelo fato
dessa pessoa ndo produzir e ndo ser semelhante ao padrédo esperado, sendo na
verdade, a construcdo imaginaria que determina as referéncias para as interacoes
sociais e afetivas presente entre as pessoas (Velho, 1985).

Os efeitos da vulnerabilidade social sdo enfrentados duplamente pelas pessoas
com deficiéncia. Primeiro, pelo fato de ndo serem reconhecidas socialmente como
pessoas produtivas e pela dificuldade de sua insercdo no mercado de trabalho. E
segundo, pela dificuldade e mesmo impossibilidade de garantirem sua autonomia
econOmica, social e simbdlica por conta de suas limitagdes, acarretando na exclusao
e isolamento ao nédo fazerem parte da sociedade produtiva por meio dos processos
de sociabilidade proporcionados pelo mercado de trabalho (Santos, 2008).

As pessoas com deficiéncia intelectual enfrentam muitos desafios em suas
relagbes com o meio social, como a desvalorizacdo de seus papeis como jovens e
adultos, além das expectativas baixas em relacdo a sua capacidade de adaptacao,
solucéo de problemas, reflexdo e autorreflexdo, essenciais caracteristicas das formas
mais desenvolvidas de funcionamento cognitivo (Dias, 2012).

Frequentemente séo posicionadas distantes do status social de adulto, sendo
vistas como criancas que nado conseguem agir, deliberar, decidir ou liderar, como
gualquer outro adulto. Podendo acarretar a perda de oportunidades, sejam elas
académicas e sociais que acabam causando impactos duradouros sobre 0 processo
de desenvolvimento pessoal. Existem repercussfes em varios contextos da vida
cotidiana, resultando em dificuldades, especialmente no que diz respeito a insercéo
no mercado de trabalho, conclusdo da educacdo basica ou acesso aos niveis mais
superiores de educacgao, contextos em que adultos participam de maneira ativa (Dias,
2012).

Sendo fundamental o estilo de vida independente no processo de incluséo,
possibilitando que as pessoas com deficiéncia possam ter participacdo de qualidade



26

na sociedade, atuando tanto a condicdo de beneficiarios de bens e servigcos
oferecidos, quanto como participantes ativos no desenvolvimento social, cultural,
econdmico e politico da nacéo (Sassaki, 2010).

As politicas sociais para as pessoas com deficiéncia evidenciam a controvérsia
presente na efetivacdo da politica de seguridade social no Brasil. Promover justica
para as pessoas com deficiéncia significa fazer uso das politicas de previdéncia que
asseguram a inclusdo e ampliam as oportunidades de acesso ao mercado de trabalho.
Além disso, é fundamental garantir a protecédo dos direitos de cidadania, por meio da
politica da assisténcia social a todas aquelas que, por suas restricdes de habilidades,
nao fardo parte do mercado do trabalho. Compreender o fenémeno da deficiéncia e
toda sua complexidade significa considerar que politicas de assisténcia sdo essenciais
para uma vida com dignidade para as pessoas com deficiéncia (Santos, 2008).

Portanto, a deficiéncia € uma expressao da diversidade humana, tornando-se
uma questao de injustica apenas quando a estrutura basica da sociedade falha em
tratar com equidade, impondo as pessoas com deficiéncia barreiras fisicas ou morais
e limitacbes de acesso aos ambientes sociais. A significativa presenca de pessoas
com deficiéncia na sociedade brasileira torna o tema da deficiéncia em uma questéo
social urgente, exigindo do poder publico medidas efetivas que promovam os direitos
de cidadania das pessoas que a experimentam, seja por meio das politicas sociais ou
de outros instrumentos que garantam a justica (Santos, 2008).

Sendo assim, para a compreensdo dos processos de desenvolvimento da
pessoa com deficiéncia cabe ndo se limitar apenas as caracteristicas da propria
deficiéncia ou seus aspectos quantitativos, mas conhecer a pessoa, ou Seja,
compreender o papel que a deficiéncia ocupa em sua vida, como € estabelecida sua
subjetividade em relacdo a deficiéncia, quais transformacfes pessoais foram
produzidas ou podem se apresentam como possiveis (Dias; Oliveira, 2013). Diante
disso, a sociedade necessita de uma transformacdo na percepcdo em relacéo a
pessoa com deficiéncia, reconhecendo como uma pessoa com capacidades, anseios

e direitos (Travessia, 2022).
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A partir das pesquisas realizadas e da articulacao construida, o presente estudo
buscou trazer o importante papel que a familia possui para o desenvolvimento da
pessoa com sindrome de down, a estimulando e néo infantilizando na fase adulta,
permitindo a ela oportunidades para sua autonomia e independéncia na sociedade.
Com base nessas consideracfes, podemos observar que a familia possui grande
influéncia no processo de desenvolvimento, principalmente por serem os Unicos a ter
contato diario com eles, podendo incentivar de diferentes maneiras, principalmente se
nao houver condi¢cdes financeiras e oportunidades de trabalho em conjunto com
especialistas capacitados.

A psicologia social desempenha um papel essencial no processo de inclusao
social de adultos com sindrome de down, promovendo a autonomia, contribuindo para
que eles possam participar de forma mais ativa e significativa na sociedade. Além
disso, o0 apoio as familias e a sensibilizacdo da sociedade sdo fundamentais para a
criacdo de um ambiente inclusivo e livre de preconceitos.

Mediante ao que foi apresentado, pode-se compreender detalhadamente a
respeito das caracteristicas da sindrome de down, como ela pode estar relacionada
tanto em aspectos fisicos como cognitivos, e como isso pode influenciar sua vivéncia
de forma significativa. Sendo necessario que primeiro a familia aceite e comece a
olhar essas particularidades como poténcias, retirando suas idealizacbes e
construcdes feitas desde a gestacdo. Na relacdo com o filho possui elementos
suficientes para que se estabeleca uma boa relacdo, buscando primeiramente
compreender a respeito da sindrome e 0s recursos possiveis para o desenvolvimento.

Com essas consideracfes, podemos perceber que a familia possui um papel
importante na construcdo da pessoa com sindrome de down, contribuindo como
intermediaria para as possibilidades de incluséo e desenvolvimento. Os pais ou
responsaveis sdo 0s principais mediadores para os processos de inclusdo e sua
participacdo € fundamental. A integragéo do filho com sindrome de down no ambiente
familiar € uma condicéo ideal e de grande importancia, pois é a partir dela que facilitara

sua inclusédo em outros grupos sociais.
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