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1. INTRODUCAO

Este trabalho tem como foco principal entender e analisar as narrativas de
adultos com Sindrome de Down. Na maioria das vezes, a sociedade ndo consegue
perceber que estes adultos com deficiéncia podem seguir uma vida como outra
pessoa qualquer, apesar de suas dificuldades. Pensando desse modo, utilizaremos
os estudos de JOSSO (2004), sobre as narrativas a partir das histérias de vida, as
guais nos ensinam que as vivéncias se tornam experiéncias autoformadoras de cada
individuo, e tomaremos como base a teoria soécio-cultural ou socio-historica,
abordada por VYGOTSKY (1996), que nos remete sobre a relacdo do individuo estar
relacionado com o meio social. Segundo VYGOTSKY (1998), um comportamento
somente pode ser entendido se forem estudadas suas fases, suas mudancas, e sua
histéria. Assim, o autor defende que ndo devemos nos preocupar em estudar o
produto do desenvolvimento, mas sim, seu processo. Desse modo, estes tedricos
serao essenciais para que possamos entender como esses adultos com Sindrome
de Down se sentem dentro dessa sociedade, e como sera que eles acham que a
sociedade os enxerga.

Para SAAD (2003, p.69), “a sociedade exige que as pessoas com sindrome
de Down tenham um comportamento perfeito, pois diante de qualquer deslize, atribui
o0 comportamento a sindrome”. O autor continua alegando que todos nés cometemos
deslizes, independentemente de termos Sindrome ou nao.

2. METODOLOGIA

Este € um estudo exploratorio, de cunho qualitativo, que visa dar voz as
histérias de vida de adultos com Sindrome de Down. Os sujeitos da pesquisa foram
5 adultos com Sindrome de Down: S1 (sexo masculino, 28 anos, formado em
Licenciatura em Teatro); S2 (sexo feminino, 36 anos, participante do projeto Novos
Caminhos); S3 (sexo feminino, 27 anos, projeto Novos Caminhos),S4 (sexo
feminino, 27 anos, projeto Novos Caminhos); S5 (sexo masculino, 33 anos, projeto
Novos Caminhos). O instrumento, criado para este fim, foi um questionario e uma
entrevista (semiestruturada) a partir de um roteiro com perguntas abertas. As
entrevistas foram individuais, gravadas em video e ocorreram em uma sala na
Faculdade de Educacdo. Apdés, os dados foram transcritos.Todos 0s sujeitos e seus
familiares assinaram o termo de Consentimento Livre e Esclarecido e de uso de
imagens para fins educacionais.

Para iniciarmos a conversa, cada participante fez a sua descricdo pessoal,
falando um pouco de si, e em seguida, as perguntas foram feitas por meio desse
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didlogo, para que a entrevista fosse descontraida e que o entrevistado ficasse a
vontade em falar sobre como € ser adulto e ter Sindrome de Down.

Uma anadlise textual qualitativa, voltada a producdo de compreensdes
aprofundadas e criativas, requer um envolvimento intenso com as
informacdes do corpus da analise. Exige uma impregnacao aprofundada
com os elementos do processo analitico. Somente essa impregnacao
intensa possibilita uma leitura valida e pertinente dos documentos
analisados. (MORAES, 2003 p.196)

Pensando assim, as seguintes perguntas que serviram de guia para as
entrevistas foram: 1) O que € ter Sindrome de Down para ti? 2) Como tu te enxergas
no meio das outras pessoas? 3) Como tu achas que as outras pessoas te
enxergam? 4) Te sentes incluido na sociedade? 5) Como é a tua vida em casa?
Tens irmaos? 6) Trabalhas? E como te sentes no teu trabalho? E a convivéncia com
teus colegas? Te convidam para os eventos quando tem? 7) Estudas? 8) E sobre
relacionamentos?(namora, casado, solteiro, jA& namorou, queres namorar). 9) Tem
alguma coisa que tu gostas muito e que tu ndo mudarias nunca? Se sim, o qué? 10)
Se pudesses mudar alguma coisa na tua vida, o que mudarias?

Desse modo, as perguntas servirdo de base para, assim, desconstruir e
reconstruir através da leitura feita a partir das entrevistas obtidas com os adultos
com Sindrome de Down, para uma melhor compreenséo deste caso.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Analisando as respostas a partir das entrevistas, foi possivel perceber que
quando perguntado o que é ter sindrome de Down, apenas um deles falou que “é
ser diferente” (S2), e um, ndo soube responder (S4), os outros ja responderam que
“é ser Down, ser crianga especial” (S5), “pra mim é normal ter a sindrome de Down,
mas tem pessoas que tem preconceito” (S3), “eu me sinto feliz com a sindrome de
Down, fago bastante coisas como todo mundo” (S5).

Todos os jovens falaram que se sentem incluidos na sociedade e que ter a
Sindrome de Down nao os atrapalha. Ao perguntar como se enxergam no meio das
outras pessoas, responderam: “me vejo em varios grupos, tenho varios grupos de
amigos, nao interfere em nada” (S1), e dois responderam que se acham diferentes,
e que “o preconceito torna as pessoas mas” (S4, S5), “tenho amigos que tém a
sindrome de Down e outros que ndo tém, mas sou amiga de todos, 0s que ndo tém
olham pra mim e ficam rindo” (S3), e apenas um disse que se enxerga igual (S2). E
guando perguntado como eles acham que as pessoas 0S enxergam, rapidamente
um respondeu sem nem pensar e disse: “elas deveriam ver dentro de mim” (S5), e o
outro: “um pouco atrapalhada, ndo chegam perto, ndo falam com a gente (S2)".

Com estas respostas podemos examinar e refletir como estes jovens e
adultos com sindrome de Down sofrem com os reflexos preconceituosos da
sociedade, mas que por eles a sociedade deveria ser um lugar de todos e para
todos. Para SAAD (2003) “viabilizar o processo de incluséo, ndo é suficiente que se
prepare somente a pessoa com Sindrome de Down. Faz-se necessario trabalhar a
sociedade de modo abrangente, pois ela constitui fonte da exclusdo, como afirmou
Ribas (1985, p.48). Os diversos segmentos da sociedade — familia, escola, trabalho,
lazer — estdo implicados neste processo”.

Um dos entrevistados € formado em teatro pela UFPel, e os outros quatro sao
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estudantes no projeto de Extensdo Novos Caminhos'. Todos os entrevistados
desenvolvem ou j& desenvolveram algum tipo de trabalho. Sendo apenas um
desempregado no momento. Os outros ocupam cargos como: bolsista voluntario no
NALS (Nucleo de Arte, Linguagem e Subjetividade), empacotadores em
supermercados, auxiliar de escritorio e assistente bibliotecario. Expressam o quanto
tem vontade de crescer em seus trabalhos, o quanto os colegas os ajudam quando
necessitam de alguma coisa, e que sao tratados super bem e que os colegas de
trabalho sempre convidam — os para os eventos, casamentos, formaturas, etc.

Sentem- se satisfeitos com suas familias, sdo bem tratados e amados por
seus pais, avoés, tios, tias, etc. Ao questionar sobre relacionamentos, todos
responderam que possuem liberdade para namorar e que seus namorados (as)
frequentam suas casas sem interferéncias. E ao perguntar sobre alguma coisa que
gostam muito e que ndo mudariam nunca, responderam que gostam de suas vidas,
da familia, dos amigos, namorado(a), que gostam de ser como sao.

“O processo de caminhar para si apresenta-se, assim, como um
projeto a ser construido no decorrer de uma vida, cuja atualizacdo
consciente passa, em primeiro lugar, pelo projeto de conhecimento daquilo
gue somos, pensamos, fazemos, valorizamos e desejamos na nossa
relacdo conosco, com 0s outros e com o ambiente humano e natural”.
(JOSSO, 2004, p. 59)

Podemos refletir entdo a importancia deste caminhar para si que estes
adultos desenvolveram a partir das suas vivéncias e participagcdes em diferentes
grupos da sociedade. Estarem inseridos neste meio é fundamental para a
construcdo de vida, para a formacdo como adultos mesmo com suas limitagoes,
devido possuirem a Sindrome de Down. Para RABELLO&PASSOS

Vygotsky, (1996) “pretendia uma abordagem que buscasse a
sintese do homem como ser biolégico, histérico e social. Ele sempre
considerou o0 homem inserido na sociedade e, sendo assim, sua abordagem
sempre foi orientada para os processos de desenvolvimento do ser humano
com énfase da dimensdo sécio-histérica e na interagdo do homem com o
outro no espaco social”. (2008, pg.3)

Para terminarmos nossa conversa, foi lancada a ultima pergunta: Se pudesse
mudar alguma coisa na sua vida, o0 que mudarias? E assim, obtivemos respostas
como: “Acho que uma coisa pra mudar, ndo sou s6 eu que quero, mas todo mundo,
que € o respeito, e que as pessoas parem com a fofocas” (S1); “para as pessoas se
tratarem iguais” (S2); “minha mudanga é meio parada, mas pra evoluir mesmo eu
tenho que estudar mais, prestar mais atengcao nas aulas” (S3); “sim, gostaria de
mudar minha vida, ser como o Alexandre Pires, ser cantora” (S4), “gostaria de
mudar muito, estudar mais, quero fazer dois cursos, farméacia e direito e gostaria de
mudar no meu trabalho também, eles me ajudam muito |14 e eu gostaria de ajudar
mais eles” (S5). Acredito que essa pergunta foi e € fundamental para o desenrolar
dessas histérias e desse trabalho, pois a partir dela torna- se mais facil compreender
0 gque realmente estes adultos sentem. Eles expressam a vontade de mudar,
melhorar mais, estudar mais, evoluir e a preocupacdo com as pessoas, para que se
tratem iguais, e sejam pessoas melhores a partir do respeito para com o proximo.

! 1Projeto de extensdo coordenado pela Prof2. Gilsenira Rangel, desenvolvido na UFPel.
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4. CONCLUSOES

Assim que observadas e analisadas as narrativas através das entrevistas, foi
possivel perceber o quanto as pessoas com Sindrome de Down podem ter uma vida
tranquila, fazendo coisas normais como qualquer outra pessoa que nNao possui a
deficiéncia. Brevemente vamos caminhando e conhecendo estas historias de vida e
as lutas que estes adultos enfrentam com a sociedade que ainda nao esta
totalmente aberta para a Sindrome de Down.

Notamos a partir de suas falas a vontade que eles desenvolvem ao cogitar um
futuro melhor, sempre pensando no préximo, e que a sociedade seja capaz de olhar
guem eles realmente sdo, conhecé-los por dentro, sem risadas ou deboches. Assim,
eles, por si, se véem como seres socio-histéricos-culturais (VYGOTSKY), ainda que
a sociedade muitas vezes ndo os vejam.

Portanto, se eles se consideram incluidos nessa sociedade, por que ainda
tém pessoas que ndo o0s aceitam e continuam agindo de forma preconceituosa?
Acredito que a sociedade tem muito para evoluir ainda e acima de tudo aprender
com esses jovens que séo exemplos de vida e de respeito!
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