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Trabalho ou beneficio de prestagao continuada: a escolha da familia
do jovem com Sindrome de Down

Employement or government benefit: the choice of the family for youngsters with Down
syndrome
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Resumo:

O Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) é uma politica de protecdo social destinada a pessoa com
deficiéncia e ao idoso em condicdo de vulnerabilidade. O objetivo deste estudo foi conhecer o
significado que a familia atribui ao BPC e ao trabalho, bem como, as escolhas feitas para o jovem com
Sindrome de Down (SD). Trata-se de um estudo qualitativo, em que foram entrevistados 11 pais ou
responsdveis por jovens com SD, que recebem ou ja receberam o BPC e que tiveram alguma
experiéncia de trabalho. A maioria dos participantes é beneficidrio do BPC ha mais de 10 anos. Para
muitos o beneficio esta incorporado ao orcamento familiar e é fundamental para o sustento da casa.
Este € um dos motivos pelos quais muitos dos jovens ndo trabalham. Outras razées referem-se as
dificuldades dos pais em leva-los ao trabalho e a percepcao de que o local ndo é seguro para eles. A
escolha entre o beneficio ou o trabalho é feita pela familia. Experiéncias positivas daqueles que
trabalham sdo referidas como a autonomia e independéncia. Ha necessidade de politicas sociais de
orientacdo as familias em relagdo aos direitos ao beneficio e ao papel que o trabalho tem para o jovem
com SD.

Palavras-Chave: Beneficio de prestacio continuada. Sindrome de down. Emprego. Rela¢des
familiares.

Abstract:

The Continued Cash Benefit CCB is a social protection policy to the disabled and the elderly. It is an
unconditional transfer of income, equivalent to a minimum wage for people with disabilities living on
vulnerable conditions. This study aimed to discuss the meaning that parents or guardians of Youngers
with down syndrome (DS) assign to the benefit, to employment, and how they choose among them one
or another. This was a qualitative study that interviewed 11 parents or guardians of youngsters with
down syndrome who receive or have received the CCB and who had some work experience. The
participants have received the benefit for up to 10 years. For many, the benefit is added to assimilated
as a source of family income to be spent on domestic needs. This is one of the reasons for youngsters
not to work. Other reasons are related to family difficulties to accompany him to work and feelings that
he is not protected in the workplace. The positive experiences of those who work are autonomy and
independence. Families choose whether the youngster works or keeps the benefit. Social policies are
necessary to improve family knowledge about their rights concerning the CCB and about the role of
working on the youngster’s life.

Keywords: Continued cash benefit. Down syndrome. Employment. Family relation.
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Introducgao

Nos ultimos anos, houve uma evolugdo na concepc¢do de deficiéncia e dos direitos
sociais relacionados as pessoas com deficiéncia. Por muitos anos vigorou uma concepcao de
deficiéncia influenciada por um modelo médico que relacionava a deficiéncia a uma condig¢do
organica de natureza incapacitante (KASSAR, 2000).

O modelo médico da deficiéncia influenciou a sociedade de tal forma que, ainda hoje,
é muito comum encontrar quem considere a pessoa com deficiéncia como doente (SASSAKI,
1997).

No século XXI, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), passou a considerar a
deficiéncia como uma questao ndo apenas biomédica, mas de direitos humanos. Nesse
momento, a Classificacdo Internacional de Doencas CID -10 comecou a ser revista, para dar
espaco a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF. A primeira
faz uma classificacdo de corpos anormais, enquanto a CIF faz uma avaliacgdo complexa da
relacdo entre o individuo e a sociedade (DINIZ; BARBOSA; SANTQS, 2009).

I"

O declinio da concepg¢do biomédica possibilitou a transicao para o “modelo social” no
qual a sociedade deve assumir responsabilidade pela deficiéncia. Explicar que a situacao de
opressao sofrida pelos deficientes é devida as perdas de habilidades, provocadas pela lesao,
é confundir lesdo com deficiéncia. Para os estudiosos, deficiéncia é fendmeno socioldgico e
lesdo é expressao biolégica (BAMPI; GUILHEM; ALVES, 2010; p. 6).

O modelo social da deficiéncia, ao resistir a reducao da deficiéncia aos impedimentos,
ofereceu novos instrumentos para a transformagdao social e a garantia de direitos. A
deficiéncia passou a ser compreendida como uma experiéncia de desigualdade compartilhada
por pessoas com diferentes tipos de impedimentos, que sdo discriminadas pela sociedade
(DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009).

Neste modelo, a deficiéncia ndo se resume as alteracdes corporais porque as pessoas
experimentam restricdes significativas também por forca das barreiras ambientais e
econOmicas. Frente a nova concepcado, a politica publica tem sido pressionada para prover
acessibilidade, vida independente e oportunidades de emprego e renda para a pessoa com
deficiéncia (COSTA et al., 2016).

O modelo social retira o foco do individuo e da doenga, sendo a deficiéncia vista como
producdo social, que demanda respostas sociais e politicas publicas adequadas (SENNA;

LOBATO, 2013).
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Sem recusar a atencdo médica e de reabilitacdo, o modelo social da deficiéncia
apontou as insuficiéncias do modelo médico e expds a necessidade de estabelecimento de
politicas publicas para os deficientes como uma questdo de justica social e de defesa dos
direitos humanos (SENNA; LOBATO, 2013).

Dentre os tipos de deficiéncia, encontra-se a deficiéncia intelectual. Sua histéria é
semelhante a de todos os tipos de deficiéncias no sentido do movimento inicial de busca por
direitos.

Os diferentes aspectos da deficiéncia intelectual constituem um desafio tanto para
os profissionais envolvidos na sua investigacdo diagndstica e cuidados, bem como para o
individuo com deficiéncia e seus familiares. A reducdo da capacidade intelectual pode ser
indicada por diferentes formas. Os termos mais utilizados ao longo da histéria sdo retardo
mental, deficiéncia mental e, o0 mais recente, deficiéncia intelectual.

A Deficiéncia Intelectual (DI) é resultado, quase sempre, de uma alteragdo no
desempenho cerebral, provocada por fatores genéticos, disturbios na gestacao, problemas no
parto ou na vida apds o nascimento. Entre os inumeros fatores que podem causar a deficiéncia
intelectual, destacam-se alteragGes cromossomicas e génicas, desordens do desenvolvimento
embriondrio ou outros disturbios estruturais e funcionais que reduzem a capacidade do
cérebro. No entanto, um dos desafios enfrentados pelos pesquisadores da area é que, em
parte dos casos estudados, essa alteracdo ndo tem uma causa conhecida ou identificada.

Entre as diferentes deficiéncias intelectuais, esta a sindrome de down (SD). As
pessoas com SD tém seu desenvolvimento afetado pela alteracdo genética do cromossomo
21, provocando mudangas nas fungdes celulares desde a vida intrauterina. Essas mudangas
implicam caracteristicas que acompanhardo o individuo em todo o seu processo evolutivo. A
sindrome de down é a primeira causa conhecida de deficiéncia intelectual, representando
aproximadamente 25% de todos os casos de atraso intelectual, traco presente em todas as
pessoas que possuem a sindrome (RAUET, 2011).

Ao longo dos anos, as pessoas com deficiéncia foram conquistando muitos direitos,
dentre eles, aqueles previstos na Constituicdo Brasileira de 1988. Esta representou um marco
significativo dos avancos dos movimentos sociais, estabelecendo uma nova concepcao de
Seguridade Social como politica publica, ndo contributiva, como direito de cidadania e dever
do Estado (MARTINELLI, 2011).

No contexto das Politicas Publicas, em 1996, é instituido o Beneficio de Prestacdo

Continuada — BPC, beneficio da assisténcia social, regulamentado pela Lei n2 8742/93- Lei
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Organica da Assisténcia Social (LOAS). E uma transferéncia incondicional de renda, equivalente
a um saldrio minimo, destinado as pessoas com deficiéncia e ao idoso com 65 anos ou mais,
que comprovem ndo possuir meios de prover a préopria manuten¢ao e nem té-la provida por
sua familia, cuja renda per capita seja inferior a % de saldrio minimo. E um beneficio individual,
ndo vitalicio, intransferivel e que deve ser revisto a cada dois anos.

Atualmente, 4,2 milhdes de pessoas recebem o BPC (BRASIL, 2017). O BPC
buscagarantir a pessoa com deficiéncia uma maior autonomia, independéncia, a fim de
assegurar e proteger socialmente a camada da populacdo que enfrenta dificuldade para se
inserir no mercado de trabalho.

Mas, mesmo quando o cidaddo consegue o acesso ao beneficio, ainda assim
permanece com dificuldades, posto que o valor do beneficio (um saldrio minimo), acima se
diz que é um quarto do minimo, ndo consegue modificar significativamente a realidade das
familias que se encontram em precdrias condi¢bes de vida. Segundo Netto (1999), sdo
recursos minimos destinados a pessoas incapazes de prover sua subsisténcia, cuja
caracteristica se torna pobre politicas sociais para os pobres.

Para Pereira (2002), é possivel compreender que a focalizagcdo do beneficio, uma vez
gue exige uma renda familiar per capita muito baixa, seleciona o mais pobre dentre todos os
pobres. A pessoa com deficiéncia, em especial com SD, enfrenta diversas dificuldades ao longo
da vida, dentre elas: a inclusdo no mercado de trabalho. Ainda presente a concepcdo da
deficiéncia como fator que incapacita a pessoa para o trabalho tem forte presenca em nossa
sociedade.

Na visdo de Marx, o trabalho ndo é somente aquela atividade que promove a
transformacdo da natureza, mas é uma atividade previamente idealizada que promove a
transformacado do préprio homem (COLMAN; POLA, 2009).

Explicam Lima, Silva, Galvdo (2010) que o trabalho transforma a natureza, criando
entre as pessoas as relacdes sociais que marcam o cotidiano. E um valor importante na vida
de todos, com ou sem deficiéncia, e deve servir para enriquecer as pessoas € hunca como
fonte de discriminacdo e sofrimento.

Para a pessoa com deficiéncia, o trabalho pode ter um sentido maior, pois ela sai da
condicdo de isolamento social e da dependéncia de outros, para criar seus vinculos em outros
espacos, com outras pessoas e desenvolvendo outras atividades (LIMA; TAVARES; BRITO,

2013).
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Para Lima, Silva e Galvao (2010), trabalhar é um dos melhores instrumentos que o ser
humano dispde para se realizar como pessoa, para manifestar operativamente necessidades
e obrigacdo de servir os demais; mas, infelizmente encontram-se muitas barreiras para
conseguir com que a pessoa com deficiéncia intelectual possa realizar-se com dignidade e
inteireza em sua identidade como pessoa trabalhadora.

A concepgao de trabalho foi se modificando no decorrer da histéria, e mais do que o
objetivo primitivo de subsisténcia do homem, hoje, tem carater social, como nos explica

Giordano (2000, p. 50):

Seu significado, para os individuos, transcende a funcdo de subsisténcia, para
constituir-se num dos aspectos da identidade social. O trabalho assume um lugar
importante como atividade humana e como realidade social, devido a sua frequéncia
e relevancia na vida das pessoas.

Além de ser um meio de sobrevivéncia, o trabalho se constitui em uma forma de
satisfacdo de necessidades sociais, de se relacionar com outras pessoas. Encontra-se,neste
momento, a valorizacdo da insercdo e da relacdo social propiciada pelo trabalho. A integracao
social traz sentimentos de igualdade, que ajudam a quebrar o esteredtipo social que rotula as
pessoas como deficientes e incapazes (LIMA; TAVARES; BRITO, 2013).

O trabalho deve se constituir como fonte de satisfagdo na vida das pessoas, e nao
deveria ser diferente com as pessoas com deficiéncia. Entretanto, para que isso ocorra, deve
haver,

[...] o resgate do papel do trabalho: seu potencial de elementos significativo, seja na
autorrealizagdo, seja na configuragdo da autoestima, seja na independéncia

econ0mica, na autonomia, no prazer presente no processo e no produto, na
sensacgdo de aceitagdo e “pertencimento” (AMARAL, 1994, p.132).

A dimensdo do trabalho como realidade social, como afirma Dejours (2004), é
essencial a atividade humana, contribuindo para a satisfacdo de necessidades ndo apenas
econdmicas, mas também psicoldgicas e sociais. Por isso, a questdo da insercdo da pessoa
com deficiéncia no mercado de trabalho tem sido alvo de politicas publicas que visam facilitar
a entrada delas nas organizagdes.

Mas, a inser¢do do jovem com SD no mercado de trabalho gera duvidas para a familia,
especialmente por que, com isso, ele deixa de receber o BPC — essa renda, muitas vezes,

representa a seguranca econdmica da familia.
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O objetivo deste trabalho foi conhecer o significado que a familia atribui ao BPC e ao

trabalho, bem como as escolhas feitas pela mesma para o jovem com SD.

Método

Tratou-se de um estudo de carater qualitativo, pois este se preocupa com o universo
de significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes inerentes aos atos, as relagdes
e as estruturas sociais (MINAYO, 2004).

A amostra foi constituida por 11 pais ou responsaveis por jovens com diagndstico de
Sindrome de down, beneficiarios do BPC, e/ou com alguma experiéncia de trabalho. O local
da coleta de dados foi uma instituicdo que atende pessoas com Sindrome de down em suas
diversas fases da vida, em um Municipio do interior do Estado de S3o Paulo. Os dados foram
coletados no periodo de Setembro a Novembro de 2014.

A pesquisa foi realizada por meio de entrevista semiestruturada, guiada por um
roteiro de questdes que tratou sobre: BPC, tempo de recebimento do beneficio, preparacao
do jovem para o mercado de trabalho, visao da familia em relagao a deficiéncia, ao beneficio
e ao trabalho.

As entrevistas foram gravadas com o consentimento dos participantes. O conteldo
das entrevistas foi transcrito por uma das pesquisadoras. Foram realizadas leituras sucessivas
do conteudo das entrevistas para posterior levantamento das categorias de analise, seguindo-
se o modelo proposto por Bardin (2006), para andlise de conteudo.

O projeto de pesquisa teve a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Unicamp em 09/09/2014, parecer n? 784.410, seguindo-se a Resolucdo 466/12.Na
apresentacdo dos dados, os participantes foram identificados por nimeros assim como os
nomes de locais de trabalho sao ficticios. Todos os participantes assinaram o termo de

consentimento livre e esclarecido (TCLE).

Resultados e Discussao
Com o objetivo de caracterizar o perfil dos participantes da pesquisa e do familiar

usudrio do BPC, foram elaborados dois quadros, apresentados a seguir:
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Quadro 1 - Caracterizacdo dos Participantes

Participante | Parentesco |ldade | Escolaridade | Situagdo Trabalho Fill\:li)s Ren(ci; ;Ia;rg)lllar
P1 Mae 62 E.F.I Aposentada 02 2 SM
P2 Pai 73 E.F.l Aposentado 11 2 SM
P3 Avo 64 E.F.l Do Lar 06 3SM
P4 Mae 68 E.F.1 Do Lar 10 1S™M
P5 Mae 52 E.S.C Desempregado 01 3SM
P6 Mae 42 E.F.I Empregadadoméstica 02 2 SM
P7 Mae 53 E.F.1 Diarista 02 2SM
P8 Mae 57 E.F.l Do Lar 04 2SM
P9 Mae 55 E.F.1 Do Lar 02 2SM
P10 Mie 63 E.F.l Do Lar 03 2SM
P11 Mae 51 E.F.l Faz Bicos 01 2 SM

*Legenda: E.F.I - Ensino Fundamental Incompleto; E.S.C — Ensino Superior Completo; E.F.C — Ensino Fundamental

Completo; E.M.C — Ensino Médio Completo; SM — saldrio minimo.

Fonte: Autor

Quadro 2 - Caracteriza¢do dos jovens: os titulos dos quadros estdo em letra diferente,

tabulacdo diferente etc.

JOVEM IDADE ESCOLARIDADE BPC TEMPO DE BPC
J1 26 E.F.I Sim Mais de 10 anos
J2 23 E.F.I Sim 9 anos
J3 18 E.F.I Sim Mais de 10 anos
Ja 23 E.M.C Nao Trabalha
J5 25 E.F.l Sim 7 anos
J6 18 E.F.C N3o Trabalha
17 23 E.F.I Sim Mais de 10 anos
J8 18 E.F.C Sim Desde que nasceu
J9 30 Nao frequentou escola regular Sim Mais de 10 anos
J10 22 E.F.C Ndo Trabalha
J11 18 E.F.C Sim 10 anos

* O nimero de cada jovem (J), corresponde ao nimero de seu pai ou responsavel (P) do quadro 1.

Fonte: Autor

Os dados apresentados nos quadros nos revelam o perfil dos jovens e suas familias.
Em relacdo ao perfil dos jovens, podemos observar que: 04 jovens concluiram o ensino
fundamental e 01 concluiu o ensino médio. Aqueles que possuem maior grau de escolaridade
estdo inseridos no trabalho. Em relagdo ao BPC, apenas 03 jovens ndo estao recebendo o
beneficio atualmente, pois trabalham. O tempo de BPC daqueles que recebem é
relativamente alto, alguns recebem hd, aproximadamente, 10 anos; outros desde que
nasceram, haja vista que ja sdo jovens adultos. Isso nos revela que o BPC estd incorporado a
vida econémica da familia. A renda familiar em geral ndo ultrapassa trés saldrios minimos (ja

incluso o BPC), o que significa que as familias pertencem aos extratos pobres da populacao.
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Visao da Familia em Relagao ao Trabalho

Ao falar sobre o trabalho, os participantes revelaram um aspecto da visdo que tem
em relacdo ao jovem, a de que é alguém dependente.

Para Saad (2003) os pais de pessoas com deficiéncia mental, especialmente com SD,
se esforcam para que seus filhos se desenvolvam e crescam e quando isto acontece, sem
perceber que ja cresceram, continuam, em geral, tratando-os como se fossem criangas. Nesse
contexto, tem dificuldades em aceitar a independéncia dos filhos.

A dependéncia aparece nas falas de participantes como a necessidade de cuidados
especiais por parte do jovem com SD, necessidades estas que o impossibilitam de realizar um

trabalho.

[...] tém umas criangas que sGo mais espertas que as outras, eu acho que tudo bem,
mas tem uns que ndo tem condigdo de trabalhar, eu vejo assim.|[...] Que nem uma
crianga que nem ela, ela pega muita amizade com as pessoas, se eu colocar ela pra
trabalhar eu vou ter que ta Id no servigo, se eu tiver presente, ela ndo vai trabalhar,
e eu ter que levar ela, deixar ela Id, eu ndo tenho condigbes, e deixar Id e voltar
embora, eu ndo vou deixar ela sozinha, uma deficiente sozinha, vou ter que estar
perto, ndo tém condicbes, entendeu? P9 — Mde.

A visdo de que o jovem é ainda uma crianca indefesa, impossibilita pensar que possa
ser independente, responsavel por suas atitudes. Para Lepri (2012), a infantilizagdo das
pessoas com deficiéncia é totalmente coerente com uma organiza¢dao social que, ndo
prevendo papéis sociais ativos para elas, principalmente no mundo dos adultos, nao pode

planejar nem ao menos seu crescimento. A pessoa com deficiéncia torna-se:

[...] uma pessoa que nunca podera crescer, amadurecer, passar pelas experiéncias
tipicas de uma pessoa adulta, por exemplo, aquelas ligadas a sexualidade ou a
autonomia pessoal. Nessa situacdo, os familiares, em geral a mae, sdo levados a
proteger e cuidar da ‘crianga’ durante todo o dia e por toda a vida, mesmo em
situagGes nas quais ela poderia se virar sozinha (LEPRI, 2012, p. 105).

Para a maioria dos pais, o que os faz recuar quanto a favorecer a independéncia dos
filhos é a ingenuidade dos mesmos em relacdo a periculosidade da cidade grande. Em sua
maioria, eles reconhecem que seus filhos tém direito a ter planos e que gostariam de torna-
los possiveis, mas ndo se sentem ancorados para 130decidir pela concretizacdo da ideia,
dentro de um caminho seguro (SAAD, 2003).

Nesse sentido, ha outro participante que assim se expressa:
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Ela [nora] nGo quer que trabalhe, ela acha que a D. ndo tem mentalidade, por causa
dela ser esquecida assim, que ela ndo tem possibilidade de trabalhar. P2 — Pai.

Outro ponto citado por alguns participantes como um obstaculo para o trabalho, é a
guestdo da locomocdo. Os pais ou responsaveis ndo deixam o jovem circular fora de casa
sozinho, ele deve estar sempre acompanhado por alguém. Muitas vezes, os responsaveis nao
tém condi¢bes de acompanha-los, dificultando o acesso do jovem aos servigos assim como ao
lazer, a instituicdo, dentre outros.

Vai depender muito do tipo de trabalho pra ver se compensa, se vale a pena, porque

dai tem aquele problema, tem que levar, tem que buscar, entendeu? Entéo tem que
ver tudo isso. P7— Mde.

Outra situacdo que chama atencdo é que os pais frequentemente escolhem o tipo de
emprego para o filho. Empregos com jornadas muito longas, sem folgas, finais de semana, em
lugares muito populosos, ndo atraem a atencao dos pais. Para eles, em termos das condicoes
de trabalho, ndo é qualquer situacdo que compensa para o filho e tudo é levado em

consideracao pela familia no momento de decidir se o jovem ira trabalhar ou n3o.

Entdo...por ele num lugar pra trabalhar o dia inteiro, que nem num shopping, uma
folga por semana, eu ndo vou colocar, entendeu? Porque eu acho que eles nGo tém
necessidade disso. E eu ndo vou por, entdo, eu penso assim, vai depender muito do
tipo de trabalho pra ver se compensa, se vale a pena. P7— Mde.

Edwards (2009) explica que estamos nos distanciando do modelo tradicional nos
quais as pessoas com deficiéncia tinham como Unica opgao as oficinas abrigadas e que pessoas
com SD podem se mostrar competentes numa variedade de servicos ndo abrigados,
principalmente quando é possivel que realizem escolhas baseadas em suas preferéncias
individuais. Os servicos de apoio de emprego devem ajudar as pessoas com SD a explorar
opcOes que fornecam salarios e beneficios significativos.

Para Saad (2003), independentemente do retorno financeiro, o trabalho confere a
pessoa valorizacdo por parte de si mesmo e da sociedade, ao mesmo tempo em que
desenvolve autonomia e independéncia. Esta independéncia para as pessoas com SD é
relativa, porquanto sempre necessitardo de supervisdo em algumas atividades que
desempenham.

No Brasil, a Lei de Cotas (Lei 8. 213/91), em seu artigo 93, define que a empresa com
100 ou mais empregados, estd obrigada a preencher de 2% a 5% dos seus cargos com

beneficiarios reabilitados ou pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1991). Assim, muitas empresas
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passaram a executar as contratagdes sem nenhum tipo de planejamento, pois se nao
cumprissem a cota, seriam passiveis de multa. O papel da empresa, no entanto, ndo é apenas
contratar, mas sim transformar e qualificar a pessoa com deficiéncia, além inserir-la,
favorecendo sua manutengdao no mercado de trabalho.

Pesquisas indicam que a maior parte dos trabalhadores com deficiéncia é alocada em
fungdes especificas apenas para garantir o cumprimento da lei, o que pode sugerir falta de
experiéncia dos gestores, falta de investimento na capacitacdo das pessoas com deficiéncia,
descrenca quanto a capacidade de liderar ou acomodacdo das préprias pessoas na funcao
(TOLEDO; BLASCOVI-ASSIS, 2007).

Como a inclusdo no trabalho ndo acontece, as pessoas acabam desenvolvendo o
trabalho somente dentro dos muros da instituicao.

A maioria dos programas de formacdo profissional voltados as pessoas com
deficiéncia intelectual acontece dentro de instituicdes especializadas, que simulam um
ambiente profissional, como, por exemplo, as oficinas protegidas, que é diferente de uma
experiéncia verdadeira do mundo real do trabalho (LIMA; SILVA; GALVAO, 2010).

Raica, Prioste e Machado (2006) ressaltam que o ambiente profissional desempenha
papel importante no ajustamento comportamental e social das pessoas com DI, tal como
ocorre com qualquer outro individuo. Essa concep¢ao de ambiente profissional se aproxima
da nocao do trabalho, para a pessoa deficiente, como forma de diminuicdo do isolamento
social, o que contribui, além disso, para a melhoria de seu autoconceito e da prépria vida.

Segundo Lima, Silva e Galvao (2010), é preciso sair dos modelos que implicam apenas
a inclusdo dessas pessoas como obrigagao legal, por assistencialismo, mas reconhecer suas
reais capacidades, competéncias, habilidades, como pessoa humana, em seu exercicio de
cidadania.

O direito ao trabalho é um direito de cidadania, perseguido como forma de
integracdo social pela pessoa com deficiéncia, merecedora de iguais condicoes de
oportunidades e reconhecimento como qualquer outra. A promogado dos direitos humanos
das pessoas com deficiéncia é legitimada quando essa integracdo vem acompanhada de iguais
condicbes de oportunidades e reconhecimento (LIMA; TAVARES; BRITO, 2013).

O trabalho para a pessoa com SD, amplia seu campo de autonomia pessoal, suas
relagdes sociais, sua capacidade produtiva, bem como sua identidade enquanto pessoa.

De acordo com Machado e Chiari (2009), diversos fatores contribuem negativamente

para o processo de inclusao da pessoa com deficiéncia intelectual no mercado de trabalho.
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Podemos citar os estigmas, tais como: a crenga de que sao incapazes, de que ndao conseguem
maior independéncia e de que necessitam de constante supervisdo. Um outro fator é a falta
de preparo das empresas, de seus funcionarios, e da propria pessoa com deficiéncia, no
processo de adaptacdo ao emprego. Contudo, o trabalho ndo é um fim, mas um meio vital de
cumprir sua funcdo social. Entretanto, conseguir a inclusdo da pessoa com SD no mercado

formal é um grande desafio.

Experiéncia e/ou Desejo pelo Trabalho

Quando os participantes foram questionados se os jovens ja haviam exercido alguma
atividade laboral durante seu percurso pela instituicdo, pudemos perceber diferentes visées
acerca do trabalho. Uma delas é a de que o trabalho se constituiu como uma experiéncia

positiva na vida do jovem, como segue o depoimento:

Era 4 horas s6, menos até, era muito pouco tempo, entdo o tempo que ele ficava, ele
ficava mexendo com a terra. O V. é muito simpdtico, muito falante, entdo ele cativa
qualquer pessoa. Mas quando ele foi trabalhar foi legal sim, ele gostou. P5 — Mde.

Existem participantes que incentivaram o jovem ir para o trabalho, vendo bons
resultados neste processo. A familia reconheceu o desenvolvimento e as mudangas que

ocorreram com o jovem quando ele foi trabalhar.

Olha, pelos irmdos dele e por mim, eu achei que foi um desenvolvimento bastante
grande assim sabe, porque ele mudou completamente, ndo sei, sabe aquela rotina...
ficava o dia inteiro, sem fazer nada... Agora com o trabalho ele ta assim bem
desenvolvido, que de primeiro quando ele ndo fazia nada, ele ficava muito agitado,
ele andou passando pela neurologista, ela passava um calmante pra ele acalmar um
pouco, vocé entende? SO que agora ndo precisa ele tomar mais, ndo sei se é o
cansago. P10 — Mde.

Em outro caso, a mae acreditou no potencial do filho e na capacidade do jovem para
o trabalho. Houve um estimulo para que ele fosse trabalhar e hoje a mae se orgulha em vé-lo

realizando diferentes funcoes:

Essa é primeira vez trabalhando registrado, agora dia 3 vai fazer um ano que ele ta
Id na lanchonete. Entdo, antes eles [a instituicdo] puseram ele no postinho de satde,
pra ver se ele se saia no meio do publico assim, sabe? Porque era so eu, a escola e
eu, a escola e eu. Ai viram que ele tem capacidade de ficar longe de mim, de fazer as
coisinhas. P10 — Mde.

Existem alguns tipos de trabalho que sdo ideais na visdo da familia e outros que nao

se enquadram para o jovem. Cabe lembrar que quando surge alguma oportunidade de
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trabalho para o jovem através da instituicdo, a familia é que vai decidir se aquele tipo de
trabalho é o melhor para o seu filho. A familia tem essa possibilidade de escolha do emprego
para o jovem, ndo aceitando necessariamente a primeira op¢dao que lhe é oferecida pela
instituicao.

Para Pueschel (2009), € muito comum que individuos com SD sejam estereotipados
no plano vocacional e por isso, sdao encaminhados para posi¢des de pouco reconhecimento.
Embora estas ocupagbes possam ser complexas e pessoalmente gratificantes para muitos
individuos, muitas vezes representam uma falta de consideracdo pelos interesses e aptidoes
do trabalhador.

Ainda hoje a maior parte do trabalho oferecido a pessoa com SD é aquele repetitivo
(LIMA; SILVA; GALVAO, 2010).

Outras vezes a empresa ndo estd disposta a treinar uma equipe para ter uma pessoa
com deficiéncia no seu quadro de funciondrios, entao, coloca o jovem para desenvolver
funcdo mais simples, que exige menos, mesmo este tendo capacidade de realizar mais.

Frequentemente quem faz a escolha se o jovem vai ou ndo para o trabalho sdo os
pais. Segundo Saad (2003), a pessoa com SD, por seu saber considerado ingénuo e
desqualificado, ndo é ouvida a respeito de suas preferéncias e interesses e isto inibe o
desenvolvimento de sua autonomia.

Nem sempre o trabalho traz uma experiéncia de sucesso, em alguns casos, essa
vivéncia pode ser vista como uma experiéncia negativa, causando frustracées para a familia e

principalmente para o jovem.

Entdo acho que é uma coisa que ele ficou muito chateado porque... coisa de um més,
um més e pouco, antes deles mandarem embora, todo dia que ia buscar eles me
chamavam pra subir, era uma reclamacgdo que tinha, e essa reclamagdo era feita
perto dele, entendeu? Nunca longe... entdo foi uma coisa assim muito estressante,
tanto pra mim quanto pra ele. E de Id pra cd ndo trabalhou mais, eu acho que ele ndo
ta preparado, ndo é o momento ainda. P7 — Mde.

A experiéncia, tanto de estdgio como de trabalho, pode ser bemsucedida, mas,
muitas vezes acaba sendo interrompida por outros fatores. Um dos participantes aponta a
questdo de salde, que na visdo dela, atrapalha o desenvolvimento do jovem no trabalho. Além
disso, existe a questao do cuidado. Para os pais, por mais que seja um jovem, ele ainda precisa
de cuidado de alguém que esteja sempre préximo, que se responsabilize, para que se sintam
seguros em deixar os filhos irem trabalhar. Neste contexto, cabe lembrar que existe o

despreparo ou pouco preparo dos locais de trabalho, bem como dos empregadores que irdo
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receber a pessoa com deficiéncia. Tudo isso acaba afetando a confianca dos pais em deixar o
filho trabalhar.

E importante que o jovem tenha experiéncia de trabalho, pois em algum momento a
instituicdo ndo ird mais suprir suas necessidades e demandas, como destaca um dos

participantes:

Ele fez uma entrevista, tem 20 dias eu acho... SO que ele foi super contente, ele foi
disposto [...] quer trabalhar. Sabe, a impress@o que a gente tem aqui [instituigdo], é
que aqui ja deu o que tinha que dar pra ele, ele busca outras coisas diferentes, que a
gente percebe que ele ta buscando alguma coisa da idade dele. P11-Mde.

Um estudo especifico sobre a melhoria da qualidade de vida das pessoas com SD
(MCKINSEY & COMPANY, 2014), constatou que a inclusdo da pessoa com deficiéncia
intelectual costuma ser a de maior complexidade. Em geral, as empresas ndo estdo preparadas
para receber funciondrios com restricbes relacionadas ao raciocinio légico, memdria e
comunicac¢do. Isso exige maior dedicacdao no treinamento e acompanhamento desses
profissionais quando comparado as outras deficiéncias.

O estudo também aponta que ao trabalhar, as pessoas com SD tem a chance de ter
sua qualidade de vida potencializada devido as novas relagdes sociais, aprendizados técnicos
e desenvolvimento de autonomia. Durante a vida adulta é o trabalho que vai proporcionar a
pessoa com SD o sentimento de pertencimento, de inclusdo social. Segundo o estudo, o
ambiente de trabalho acelera o desenvolvimento, proporcionando um aprendizado que nao
pode ser adquirido em outros ambientes.

As pessoas com SD enfrentam muitas adversidades ao longo da vida, incluindo
questdes relacionadas a saude, a aprendizagem escolar, aos preconceitos e a inclusdo
profissional. Um dos maiores obstaculos enfrentados no processo de inclusdao referem-se a
negacao da identidade adulta das pessoas com SD, por parte tanto da familia como dos

profissionais que atendem (GLAT, 1989 apud MACHADO; CHIARI, 2009).

Trabalho X BPC

Quando adentramos na tematica do trabalho e do BPC, a maioria dos participantes
diz ndo abrir mao do beneficio recebido pelo filho em favor da insercdo dele no trabalho. Sdo
varias as razOes para tal. A primeira delas refere-se a ser o BPC utilizado com os gastos

domeésticos, ajudando na manutenc¢ado da casa.
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Olha, eu nGo abro mdo do beneficio nGo, porque é o nosso, é a nossa ajuda, porque
além de tudo, que a gente vive disso basicamente [...] entdo eu ndo abro mdo do
beneficio dela ndo, ndo abro porque eu sei que é muito importante pra gente esse
beneficio. E pra tudo, pra tudo. P1 — Mde.

No caso deste participante, o BPC é a Unica fonte de renda da familia sendo, portanto,
essencial. Ndo s6 essa, mas muitas familias temem perder este beneficio, pois o veem como
essencial.

Outra razdo refere-se ao receio dos participantes da forma com que o jovem, ao
inserir-se no mercado de trabalho, sera recebido, se este serd aceito, acolhido, e se realmente

esta preparado para vivenciar esta experiéncia.

Sinceramente eu ndo trocaria por causa dele ir pra um trabalho, que eu ndo sei como
ele vai ser recebido...As atitudes dele, uma por causa da visdo dele, que eu tenho
muito medo que alguma coisa pode acontecer, ele pode perder a visdo, e assim... Em
casa, ele fica em casa sim, mas ele tem as atividades dele, de exercicio, de
sociabilidade com outras pessoas, e a escola também. P5 — Mde.

Como pode ser lido na fala anterior, o problema de salde se soma como mais uma
das razdes para a ndo insergdo do jovem no mercado de trabalho e para a manutencao do
beneficio.

Outra razdo diz respeito a pouca disponibilidade de familiares para acompanhar o
jovem ao trabalho. Alguns participantes relataram ndo ter saude e disposicdo para
acompanhar a rotina do jovem no trabalho, a qual exige muito mais do que disponibilidade e
tempo. Inserir o jovem no trabalho ndo estd apenas relacionado ao levar e buscar por
exemplo. Requer paciéncia, vontade, disponibilidade, pois qualquer contratempo que venha
a ocorrer no trabalho, os pais serdo acionados. Dessa forma, torna-se mais cobmodo para a

familia o jovem permanecer em casa.

Olha, por um momento que eu to passando dificuldade, ndo to bem de saude pra ta
conduzindo ela até o servigo e buscando, por motivo que eu néo deixo ela ir sozinha,
a preocupagdio é muito grande, isso faz com que, as vezes, eu fico preocupada de um
momento eu ndo poder ta conseguindo fazer isso ai. As vezes penso até de faltar aqui
nesse mundo e ndo ter assim ninguém pra que faga o que eu fago com R.... P4 — Mde

Outros participantes dizem claramente que ndao tem condi¢gdes de acompanhar o
jovem e desistiram de inseri-los no mercado de trabalho.
Ainda, outro motivo revelado por um participante é a de ndo acreditar no potencial

do jovem com SD, rotulando-o de preguicoso.
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Ndo, se fosse pra ele trabalhar assim, eu ndo fazia questdo do beneficio porque dava
pra gente cuidar dele, mas agora ele cismou que ele ndo vai trabalhar [...] porque
assim mesmo na academia vocé precisa ver, ele tem uma preguica, ele vai na
academia o dia que ele quer... Entdo eu acredito que para o trabalho ele vai fazer a
mesma coisa, o dia que ele ndo tiver bem, ele ndo vai querer ir. P3 —Avo

Como se pode verificar ha sempre mais de uma razao nas justificativas para a ndao
inser¢ao dos jovens em empregos: sao as limitagdes do cuidador para levar e buscar o jovem
ao trabalho, é o jovem que ndo deseja se vincular ao trabalho, é a visdo da familia de que ele
ndo tem perfil para o trabalho, dentre outros. No entanto, pode-se considerar que subjaz a
essas razdes, a seguranga que o BPC oferece do rendimento econ6mico mensal.

Existem aqueles jovens que optaram pelo trabalho em vez de continuar recebendo o
BPC. Os participantes relatam apoio a decisdao do jovem, notam que o trabalho trouxe grandes

mudancas, reconhecem os seus beneficios.

Olha, eu num tenho escolha porque o beneficio é um saldrio minimo, ele ta recebendo
um saldrio minimo, quer dizer que fica elas por elas. Mas o que ele estd ganhando
com o trabalho? Ah sim, com o trabalho, é melhor por que ele tem desenvolvimento
com o publico, vocé entende? Ele ndo fica estressadinho, vocé entende? E com o
beneficio ndo, é uma coisa assim que ele ta recebendo aquele beneficio, mas ele ta
ali parado, dentro de casa, sem fazer nada, uma hora dd um tédio daquele né? Entdo
quer dizer que pra mim, na minha opinido, eu acho que com o trabalho teve uma
evolugdo bastante, fez muito bem pra ele... agora o ganhar mais e o ganhar menos
é a mesma coisa. P10 —Mde

De acordo com esta fala, o beneficio e o salario recebido com o trabalho podem ter
o mesmo valor monetario, mas o trabalho modifica a vida do jovem, tornando mais
reconhecido e isso faz uma grande diferenga na vida das familias. Com o trabalho dificilmente
o jovem ficard isolado, pois o trabalho cria uma rotina, preenche a vida, faz com que ele se
sinta valorizado. Se o jovem ndo possui atividades que realiza fora do ambiente doméstico,
consequentemente ndo terd relacionamentos externos a familia, e poderd desenvolver
algumas doencas, tais como depressado, obesidade, ansiedade excessiva.

Para Toledo e Blascovi-Assis (2007), embora o trabalho seja apenas uma das
possibilidades de inclusdo social, o contato direto com o publico torna-se de grande
importancia, ja que conviver em sociedade, interagindo com diferentes pessoas e em
diferentes meios é um passo para que a sociedade conheca e reconheca a existéncia dessa
populacdo e possa refletir sobre as suas necessidades.

Mas, nem sempre é facil para a familia tomar a decisdo de permitir ao jovem ir para

o trabalho e abrir m3o do beneficio.
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Segundo Pueschel (2009), alguns individuos com SD podem estabelecer objetivos
para si mesmos que podem ndo ser realizados. Em algumas ocasides, 0s pais também
demonstram expectativas inapropriadas para o filho. As vezes, os pais consideram degradante
para seu filho um emprego nao qualificado ou que paga pouco. Como resultado, podem priva-
lo de uma importante experiéncia de trabalho e da oportunidade dele se desenvolver.

Em algumas situacdes, no entanto, a opinido do jovem é levada em consideracao.

Figuei com medo, que eu falei, vai que ela ndo se adapta no trabalho, ndo da certo,
depois pra poder conseguir o beneficio de novo, ndo sei como ia ser, se eu ia conseguir
ou ndo, entdo foi meio complicado. Mas, a vontade dela trabalhar foi maior e a gente
apoiou. Olha, eu vejo assim, o beneficio ajuda muito, ajuda muito, mas, o trabalho é
mais gratificante pra eles, é bem mais gratificante, eles se sentem mais realizados.
P6 — Made

Para aqueles que ndo se adaptam ao trabalho, existe a possibilidade de retorno ao
BPC, de acordo com a LOAS — Lei n2 8.742/93, alterada pela Lei n2 12.470/11. Se a pessoa com
deficiéncia beneficidria do BPC exercer atividade remunerada, o pagamento de seu beneficio
sera suspenso (e ndo cessado), podendo ser reativado depois de extinta a relagdo trabalhista
ou a atividade empreendedora ou apds o prazo de pagamento do seguro desemprego, sem
ter que passar por novo processo de requisicao e avaliacdo do INSS.

Porém, pode-se pensar que nem todos os beneficidrios tém essa informacao, ou
ainda, mesmo informados, temem ndo conseguir reativar o beneficio, e entdo, preferem nao
arriscar.

Existem situacdes em que a familia ndo quer perder a estabilidade do beneficio, pois
depende dele, ou ja passaram por experiéncias frustrantes do jovem no trabalho. Dessa
forma, consideram um risco grande deixar o beneficio e pelo trabalho.

Cabe ressaltar que o BPC é um beneficio da previdéncia social ndo vitalicio, que deve
ser revisto a cada 2 anos. Dependendo da renda per capita da familia, a pessoa com deficiéncia
ird continuar ou ndo recebendo. Por isso, algumas familias temem perder este beneficio a
qualquer momento e acabam apostando no trabalho, também como uma forma de garantir a

renda.

Ndo, ndo, se ele prefere trabalhar ele vai trabalhar, na boa. E prioridade o trabalho?
Ah, com certeza. Que o beneficio qualquer hora corta, né? P11 — Mde

Ha familias que optam por um estagio, onde o jovem fica na condicdo de aprendiz,
geralmente com carga hordria reduzida, e, nesta situacdo, o beneficio ndo é cortado. Este

pode ser um dos motivos de a familia ndo optar pelo registro, pois quando isto acontece, o
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beneficio é cortado automaticamente. Existe a questdo da instabilidade, do medo em ndo
conseguir voltar a receber o beneficio depois, caso o jovem seja demitido ou ndo se adapte ao

trabalho.

Esse (beneficio) eu nunca contei com ele, sempre foi pra casa, porque eu vou falar
pra senhora que eu guardava, ndo, eu to mentindo [...] entdo eu nunca tinha
guardado um centavo com o beneficio dela, entdo foi assim uma época muito dificil
pra mim, entdo eu tinha que gastar o beneficio dela. P4 — Mde

Cabe lembrar que alguns jovens recebem o beneficio ha 10 anos ou mais, o que
mostra que o beneficio ja estd incorporado a vida econdmica da familia, a qual passa a contar
com ele como uma renda garantida no final do més.

A Constituicdo de 1988 estabeleceu o BPC para pessoa com deficiéncia e ndo para a
pessoa incapaz, termos que ndo sdo sindbnimos e ndo deveriam ser associados para qualquer
fim, sob pena de se estimular a ndo preparagao dos jovens com deficiéncia para a vida em
sociedade. E 0 que estd acontecendo na pratica. Muitos pais acabam impedindo seus filhos
com deficiéncia de se capacitarem, justamente para ndao perderem o direito ao beneficio
(SANTOS, 2011).

Pueschel (2009) explica que por meio do trabalho as pessoas com SD adquirem um
sentido de valor préprio de que estdo contribuindo para a sociedade. A experiéncia
profissional é importante para todas as pessoas, mas particularmente para as pessoas com
deficiéncia, jd que representa uma chance para eles provarem que sdo capazes. Uma
realizacdo desse tipo aumenta sua autoestima e satisfara sua familia, além da sociedade

também reconhecer sua contribuicao.

Consideragoes Finais

Os participantes da pesquisa revelaram diferentes percep¢des em relagdo aotrabalho
do jovem com SD e ao BPC e, consequentemente, as diferentes motivacdes para a escolha de
um ou outro.

Os jovens que recebem o beneficio sdo vistos pela familia como uma pessoa com
limitagOes, dependentes e com dificuldades de inserg¢ao social. Dessa forma, a possibilidade
de colocacdo do jovem no mercado de trabalho é remota. A necessidade de acompanhar o
jovem no trajeto de ida e volta ao trabalho por um membro da familia, os problemas de saude
de pais ou responsdveis dos jovens sdo outras razdes que corroboram a decisdo de que o

melhor para o jovem é ficar em casa.
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Este estudo também mostrou que o BPC é visto por algumas familias como algo
fundamental na economia doméstica, pois sem ele encontram dificuldades financeiras para
suprir seus gastos basicos. Assim, excluir o jovem do mercado de trabalho e manter o BPC
pode ser configurado, em alguns casos, como estratégia de sobrevivéncia para a familia.

As experiéncias positivas daqueles que trabalham foram referidas pela familia como
autonomia e independéncia.

Pode-se constatar que coube a familia (pais ou responsaveis) do jovem escolher entre
o trabalho e 0 BPC, e para tanto, consideraram ganhos e perdas, vantagens e desvantagens. A
falta de informacgdGes ou o descrédito em relagcdo a possibilidade de voltar a receber o BPC nos
casos de ndo adaptacdo ao trabalho por parte dos jovens influenciaram na decisdo de nao
encaminha-los ao mercado de trabalho. A desconfianga em relagdo a capacidade da empresa
em bem alocar o jovem também foi mencionada.

O BPC configura-se, em importante mecanismo de protegdo social as familias em
situacdo de vulnerabilidade, em especial as familias dos jovens com Sindrome de down, que
dependem deste beneficio para sua sobrevivéncia. No entanto, pela percepgdo da seguranga
financeira que ele oferece as familias, pode ser também desestimulo ao ingresso do jovem
com SD no mercado de trabalho.

A necessidade de orientagdo as familias dos jovens com SD quer seja em relagao as
regras e condicdes do beneficio assistencial, quer seja em relacdo as possibilidades de trabalho

para o jovem, sao prementes.
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