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Resumo

Estudo de abordagem qualitativa que objetivou conhecer a percepgio dos pais sobre a vivéncia da sexualidade dos
seus filhos adolescentes portadores da Sindrome de Down e a repercussio desta vivéncia para o cotidiano do préprio
adolescente e da familia. Foi realizado, em 2009, por meio de entrevistas semiestruturadas, gravadas, com onze maes e um
pai de adolescentes com Sindrome de Down da Associagio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do Municipio de
Niteréi. Os depoimentos foram transcritos e analisados pelo método de interpretagao de sentidos. Os resultados revelaram
a importincia de conhecermos valores, culturas e estilos de vida para compreendermos o universo da sexualidade dos
adolescentes portadores da Sindrome de Down. A familia, por sua vez, ¢ importante para romper com o estigma e, assim,
o portador desta sindrome pode vivenciar uma sexualidade sauddvel, pois ela é o lugar onde nos sentimos como parte de
algo e aprendemos a nos relacionar, aceitar o outro e amar.

Palavras-chave: sexualidade, adolescentes, sindrome de Down.

Abstract

Parents perception of the experience of sexuality in teenagers with Down
syndrome

This was a qualitative study that aimed to identify parents perception of the experience of sexuality in their children
teenager with Down syndrome and the repercussion of this experience in everyday life of the adolescent and family. Tt
was conducted in 2009 through semi-structured interviews, which were recorded, with eleven mothers and a father of
teenagers with Down Syndrome Association of Parents and Friends of Exceptional Children (APAE) of Niteroi city. After
that the interviews were transcribed and analyzed by interpretation of meanings. The results revealed the importance of
knowing values, cultures and lifestyles to understand the universe of sexuality of teenagers with Down syndrome. The
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family has an important role of breaking the stigma, so that teenagers with Down syndrome can experience healthy
sexuality, because it is where we feel part of something and learn to relate, to love and to accept others.

Key-words: sexuality, adolescents, Down syndrome.

Resumen

La percepcion de los padres acerca de la vivencia de la sexualidad de

adolescentes con sindrome de Down

Estudio de enfoque cualitativo que tuvo como objetivo conocer las percepciones de los padres sobre la experiencia

de sexualidad de sus hijos adolescentes con sindrome de Down y la repercusion de esta experiencia cotidiana de los

adolescentes y la familia. Fue realizado, en 2009, por medio de entrevista semiestructurada, grabada con once madres y
un padre de adolescentes con sindrome de Down de la Asociacién de Padres y Amigos de Nifios Excepcionales (APAE) del

municipio de Niterdi. Después, las entrevistas fueron transcritas y analizadas por el método de interpretacién de sentidos.

Los resultados revelaron la importancia de conocer los valores, culturas y estilos de vida para entender el universo de la

sexualidad de los adolescentes con sindrome de Down. La familia juega un papel importante en romper con el estigma

y, asi, los adolescentes con este sindrome pueden experimentar una sexualidad saludable, pues es donde nos sentimos

como parte de algo y aprendemos a relacionarnos, amar y aceptar a los demds.

Palabras-clave: sexualidad, adolescentes, Sindrome de Down.

Introdugéao

A sexualidade compreende uma categoria que
transcende a biologia das estruturas corporais e dos
processos fisiolégicos, que materializam e objetivam
o sexo a partir do determinismo bioldgico de se ter
nascido homem ou mulher. Além disto, inclui as
dimensoes bioldgicas, psicoldgicas, sociais, culturais
e espirituais do individuo [1].

Em nossa sociedade, a sexualidade foi histérica
e culturalmente limitada em suas possibilidades de vi-
véncia, devido a tabus, mitos, preconceitos, interdicoes
e relagoes de poder. Na adolescéncia esta se traduz em
um campo de descobertas, experimentacoes e vivén-
cia da liberdade, como, também, de construcio da
capacidade para a tomada de decisoes, de escolhas, de
responsabilidades e de afirmacio de identidades, tanto
pessoal como politica [2]. Ainda, é o elemento signifi-
cante na formagio da identidade do adolescente e que
se manifesta por multiplas identificagoes, tais como: a
imagem corporal, a descoberta do outro como objeto
de amor ou desejo e a descoberta de si e das relagoes
com os familiares, grupos e profissionais [3].

Observa-se que o adolescente descobre a sexu-
alidade a partir da referéncia de colegas que estao
nas ruas hd mais tempo, assim como de experiéncias
impostas por outros adolescentes ou adultos [4].
Essa fase da vida ¢ frequentemente um periodo
de desafio para o individuo e sua familia, e esta se
intensifica quando se ¢ portador da Sindrome de

Down pelo fato que um corpo que nio se encontra
em plena ordem fisica e intelectualmente enfrentard
as primeiras barreiras para interagir com o social,
pois o adolescente terd de aprender a interagir com
o mundo e comegard a ter desejos de compreender
o seu corpo, exprimindo sua sexualidade, além de
se encarregar de inimeras responsabilidades que
chegam juntamente com esta fase da vida. E, ainda,
terd de enfrentar os preconceitos da sociedade que
acredita que uma pessoa “fisicamente diminuida” ou
“intelectualmente retardada” nio poderd responder
a todas as solicitacoes da formacao sociocultural [5].

A Sindrome de Down ¢ um disttirbio genético
devido a presenca adicional de um cromossomo 21
nas células de seu portador e que causa um retardo
mental de variados graus. Os adolescentes porta-
dores da Sindrome de Down nio sao individuos
assexuados, e muito menos apresentam uma sexu-
alidade incontrolada. Geralmente, surge o interesse
pelo sexo oposto, tendo as mesmas necessidades
afetivas e mesmo desejo sexual, na qual sdo capazes
de fazer a escolha clara de uma pessoa para amar e
manter relagoes afetivas e sexuais estdveis. Contudo,
isso ocorre de forma passiva ¢ um tanto quanto in-
fantilizada, sendo raro o efetivo relacionamento [6].

As mudangas hormonais se processam de
forma semelhante as de adolescentes que nio tem
a sindrome. Hd pouca diferenca na idade da me-
narca, que ocorre por volta de 12-13 anos e segue o
padrao regular, mas podem acontecer ciclos anovu-



latérios. No adolescente com Sindrome de Down,
a genitdlia pode ser menor e menos desenvolvida, a
eregio e ejaculagio podem apresentar dificuldade e
os espermatozdides podem ser menos numerosos e
possuirem formas anormais [7,8].

No que se refere aos aspectos comportamen-
tais, historicamente, atribui-se a esses individuos
caracteristicas como: amabilidade, sociabilidade,
obstina¢do, poder de imitagio. A figura décil e
socidvel dos portadores da Sindrome de Down, no
entanto, nao ¢é uma coisa dada. Embora algumas
caracteristicas fisicas dos portadores possam ser de-
finidas pela sindrome e as caracteristicas psicolgicas
sdo construidas no meio em que vivem [6].

O desempenho social do portador da Sindro-
me de Down ¢ influenciado, em grande parte, pelo
ambiente imediato ao seu redor. O resultado dessa
interacio pode restringir ou ampliar as oportunidades
do seu desenvolvimento ou suas possibilidades de
integracio social [9,10]. Todos os valores culturais,
estabelecidos pela forma de organizagao social, passam
pelo individuo, através da unidade familiar. A formagio
da personalidade ¢, sem davida alguma, influenciada
pela familia que detém e faz circular em seu interior
o reflexo do social maior e mais abrangente de toda
a organizagio. Nesta medida, a educagio dispensada
na criagao de um filho, vai ter necessariamente que
passar pelos valores culturais que envolvem todos os
habitantes desta formacao sociocultural [11].

A familia do adolescente portador da Sindrome
de Down tem papel fundamental no seu desenvol-
vimento, nao somente o pai € a mae, mas todos os
membros do nicleo familiar. E através das relacoes
estabelecidas entre os seus membros, que se pode ofe-
recer a esse adolescente um ambiente onde ele possa
adquirir habilidades, aptidées, conceitos e significa-
dos, em diversos aspectos do desenvolvimento da sua
sexualidade. Esse sauddvel convivio ird proporcionar
a ele as primeiras experiéncias afetivas e sexuais, que
serdo responséveis pela formagio de sua identidade.
Além disto, “a familia é vista como um sistema social
responsdvel pela transmissao de valores, crengas, ideias
e significados que estao presentes nas sociedades, que
tem um impacto significativo e uma forte influéncia
no comportamento dos individuos, especialmente
dos jovens, que aprendem as diferentes formas de
existir, de ver o mundo e construir as suas relacoes
sociais” [12]. O aparecimento de comportamentos
sexuais em adolescentes que tém a sindrome costuma
ser assustador para pais e cuidadores, pois as manifes-
tagoes que fazem parte do desenvolvimento sauddvel

ermagem Baasit

da sexualidade, como masturbagao e namoro, podem
ser recebidas com cautela e medo [13].

Neste sentido, viver uma sexualidade sauddvel
e responsdvel na adolescéncia envolve promover a
saide dos adolescentes por meio da construgao da
consciéncia de autocuidado e cuidado com o outro.
O cuidar da pessoa com deficiéncia, faz-se necessi-
rio uma equipe multiprofissional que tenha como
pressuposto a globalidade do desenvolvimento das
potencialidades dessa populagao [14]. Nessa equipe,
a enfermagem, juntamente com outros membros,
desenvolve um importante papel na promogao do
autocuidado, tendo como func¢io modificar o am-
biente para aprendizagem e gerar comportamentos
mais independentes, ajudando os portadores de
deficiéncias a desenvolver seus talentos a0 madximo
e remover, quando possivel, o preconceito que existe
em relacio a eles [12].

E imprescindivel que o profissional de enfer-
magem reflita sobre seu papel e sua responsabilidade
diante dos portadores de necessidades especiais,
considerando que a educa¢io em satide é uma das
alternativas que a enfermagem dispoe para transfor-
mar os sujeitos em individuos ativos na construgio
de sua vida e de sua independéncia, ji que através
da educacio constroem-se cidadaos [15].

Diante do exposto, tem-se como objeto de
estudo a percepgao dos pais sobre a vivéncia da se-
xualidade dos seus filhos adolescentes portadores da
Sindrome de Down. E, como questées de pesquisa:
como os pais percebem a vivéncia da sexualidade
dos seus filhos portadores da Sindrome de Down?
Quais as repercussoes desta vivéncia para o cotidiano
do adolescente e da familia? Para responder a estas
questdes tem-se como objetivo conhecer a percepgio
dos pais sobre a vivéncia da sexualidade dos seus fi-
lhos adolescentes portadores da Sindrome de Down
e a repercussao desta vivéncia para o cotidiano do
préprio adolescente e da familia.

Material e métodos
Natureza do estudo

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qua-
litativa do tipo exploratério-descritiva.

Local do estudo

Foi desenvolvido na Associagao de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) do Municipio de Niterdi,
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que é uma associagao em que, além de pais e amigos
dos excepcionais, toda a comunidade se une para
prevenir e tratar a deficiéncia e promover o bem-estar
e desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

Participantes do estudo

O estudo contou com a participagio de onze
mies e um pai de adolescentes portadores da Sin-
drome de Down de diferentes idades, racas e classes
sociais. Dentre esses, seis deles eram casados, dois sol-
teiros, dois vidvos e dois separados com idades entre
37 e 65 anos; ainda, oito residem no Municipio de
Niterdi e quatro no Municipio de Sa0 Gongalo. Além
disto, oito possuem o ensino fundamental incomple-
to, um possui o ensino fundamental completo, um o
ensino médio completo, um com o ensino superior
incompleto e um nunca estudou na vida.

Das maes entrevistadas, nove desenvolvem
atividades no lar e duas trabalham fora de casa,
porém sem carteira assinada, e o pai é aposentado.
A maioria dos pais ndo trabalha fora de casa, pois
precisam cuidar em tempo integral do filho porta-
dor da Sindrome de Down. Em relacio a situacao
obstétrica, duas maes tiveram apenas uma gestagao
e nove eram multiparas. O niimero de filhos variou
entre um e dez filhos e cinco das entrevistadas apre-
sentaram histéria de aborto espontaneo.

Procedimentos éticos

O protocolo do projeto de pesquisa foi apro-
vado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Anténio Pedro (HUAP) sob o Ne
105/09. A escolha dos sujeitos ocorreu de maneira
aleatéria, sem qualquer tipo de distingao entre sexo,
idade, raca e classe social, desde que conseguissem
expressar-se verbalmente.

Primeiramente, fez-se uma aproximagio com
esses pais para obter sua confiabilidade, respeito e
seguranga, e, em seguida, convidamos cada um,
por meio de carta-convite para participar da pes-
quisa. A correspondéncia continha uma descri¢ao
sucinta sobre os objetivos e a proposta do estudo,
questoes referentes a identificagdo da pesquisadora
e da orientadora e sua disponibilidade para parti-
cipar da pesquisa obedecendo aos preceitos éticos
da pesquisa, conforme as Diretrizes ¢ Normas
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos — Resolu¢io N° 196/96 do Conselho
Nacional de Satde.

O segundo contato foi a entrevista propriamen-
te dita, realizada na sala de atendimento social aos pais
situada no 1° andar da Associagdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) do Municipio de Niteroi.

Procedimentos para a coleta de dados

O instrumento de coletas dos dados utilizado
foi a entrevista semiestruturada com perguntas aber-
tas e fechadas, constituido de duas partes; a primeira,
contendo dados de caracterizagio socioecondmica
da familia, e a segunda, dados relacionados com a
percepgao dos pais sobre a vivéncia da sexualidade
dos seus filhos adolescentes portadores da Sindrome
de Down e a repercussdo desta vivéncia para o coti-
diano do préprio adolescente e da familia.

Nesta investiga¢ao, as entrevistas foram gra-
vadas em mp3 e imediatamente transcritas pelos
pesquisadores. As transcrigoes imediatas das entre-
vistas permitiram organizar as ideias em relagio aos
questionamentos.

Foram escolhidos codinomes de flores para
os pais, porque esses nomes representam a forca, a
coragem, a simplicidade e o otimismo desses pais
pela vida de seus filhos, garantido assim, o sigilo e
o anonimato dos depoimentos.

Resultados e discussao

Em termos de procedimento analitico adotado
neste estudo, utilizou-se 0 método de interpretagao
de sentidos, baseando-se em principios da herme-
néutica-dialética para a interpretacdo das entrevistas.
A hermenéutica é a busca da compreensao de sentido
que se d4 na comunicagio entre seres humanos,
tendo a linguagem seu ndcleo central e a dialética é
a ciéncia e a arte do didlogo, da pergunta e da con-
trovérsia [16]. A trajetdria analitico-interpretativa
percorreu os seguintes passos (que, necessariamente,
nao sio excludentes mutuamente e nem sequen-
ciais): a) leitura compreensiva, visando impregnagao,
visio de conjunto e apreensio das particularidades
do conjunto do material gerado por esta pesquisa;
b) recorte dos depoimentos acerca da percepgio dos
pais sobre a vivéncia da sexualidade dos seus filhos
adolescentes portadores da Sindrome de Down; )
identificagao das ideias implicitas ao texto; d) pro-
blematiza¢ao das ideias em termos de diferencas e
pontos comuns dos depoimentos; e) busca de senti-
dos mais amplos que articulam modelos subjacentes



as ideias; ) didlogo entre as ideias problematizadas,
informagdes provenientes de outros estudos acerca
do assunto e a revisao de literatura do estudo; e g)
elaboragao de sintese interpretativa, procurando
articular objetivo do estudo e dados empiricos.

Ao concluir as entrevistas consentidas pelos
pais dos adolescentes portadores da Sindrome de
Down, percebeu-se o quanto esse estudo foi in-
termediado por grandes emogoes e desafios. Duas
categorias emergiram da pesquisa: Sindrome de
Down e o Adolescente: aprendendo a vivenciar a
sexualidade como fonte de vida; e, a arte do cuida-
do voltado para a sexualidade de adolescentes com
Sindrome de Down.

Sindrome de Down e o adolescente: aprendendo
a vivenciar a sexualidade como fonte de vida

Desde o nascimento a crianga inicia o processo
de independéncia em relagio aos pais continuando
e acelerando na fase da adolescéncia. Fascinado e
assustado com as mudancas em nivel fisico e emo-
cional o adolescente tem dificuldade em comunicar
suas preocupagdes aos pais que, por sua vez, tém
dificuldade de entender e aceitar o despertar da
sexualidade neste momento. Essa questao se inten-
sifica quando se trata de um adolescente que tem a
Sindrome de Down.

Ao iniciar as entrevistas com os pais dos adoles-
centes com Sindrome de Down, foi possivel perceber
uma grande dificuldade destes em definir sexuali-
dade, conforme evidenciado nos relatos, a seguir:

“E desejo, uma coisa mais carnal.” (Mar-

garida)

Eu entendo que ¢ uma coisa da natureza,
boa e sadia. E de onde vém os frutos. (...)
Minha filha desenvolveu a relagio com 16
anos e se casou com 17.” (Rosa)

“E o despertar dos hormdnios; as coisas que
se vé que é ouvida e que é ensinada” (Lirio)

<« A . . .
E um relacionamento afetivo, uma parceria,

companheirismo.” (Camélia)

A sexualidade é definida como o resultado de uma
construcao histdrica, refletindo os valores e a moral de
cada sociedade, num determinado periodo de tempo,
compreendendo as dimensées bioldgica, psicoldgica e

cultural, imbricadas ou dissociadas. Portanto, a sexua-
lidade é vista como uma construcao social e baseia-se
na coordenagio de uma atividade mental e corporal,
que sio aprendidas pela cultura [17].

Ao se abordar a questao da sexualidade huma-
na no periodo da adolescéncia, ela trouxe consigo
aspectos importantes da sexualidade tais como:
masturbacio, beijos e caricias, conforme observamos
nos depoimentos abaixos:

“Ja estd sem vergonha. Quando vé uma
menininha quer abragar, quer beijar, fica

olhando (...)” (Sempre viva)

“Ela tem os bonecos da Moénica e fica se
esfregando em cima dos bichinhos antes da
menstruacdo e depois.” (Rosa)

“(...) Ele fala que quer ir dormir porque quer
ir para o quarto, depois pede um short, af
j4 sei que ele se masturbou (...)” (Copo de
Leite)

A masturba¢io na adolescéncia nio serve
apenas para satisfazer o desejo, ou aliviar a tensdo
sexual, mas também fornece um meio seguro de
experimentagio sexual, aumenta a autoconfianca
sexual, controla os impulsos sexuais, combate a
soliddo e descarga as tensoes e o estresse geral [18].

Vivemos em uma era de liberdade de expressio
e de um estilo livre de vida. Hoje vemos nos filmes,
nas novelas, nas musicas, nas dangas e nas roupas
da moda uma comercializagio do sexo. Levando
em considera¢do o papel da midia na questao da
sexualidade na adolescéncia; temas, contetidos e
comportamentos antes restritos aos adultos sao hoje
vistos tanto pelas criangas quanto pelos adolescentes:

“Eu percebo a manifestagio sexual da minha
filha, quando ela assiste televisio. Quando
ela vé um ator que ela gosta e diz: hum...
olha I4 mamae, gostoso.” (Rosa)

“Ela olha na televisio as pessoas beijando e

quer beijar também”. (Flor do Campo)

“Ela fala para a televisao: - safada, olha 14

pai.” (Ddlia)

Os adolescentes estao, cada vez mais, ao abrigo
dos efeitos da midia. A busca de modelos externos, ti-
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pica desta fase de separacio dos modelos familiares, faz
com que aqueles carentes de referéncias que suportem
esta passagem tomem os padroes e comportamentos
sexuais que a midia exibe como regra de conduta.

Se considerarmos que a midia, hoje, ¢ respon-
sdvel por um imenso volume de trocas simbdlicas
e materiais em dimensoes globais, abre-se para a
educagao um novo conjunto de problemas, numa
dinimica social que exige nio sé medidas urgentes
por parte das politicas publicas educacionais, mas
igualmente uma reflexdo mais acurada sobre as
relacoes entre educacio e culeura [19].

A sexualidade é uma das forcas fundamentais da
vida humana que penetra toda a existéncia individual
e social. Por esta razio, a sexualidade, a religido, a fé, a
ideologia e a ética se entrelagam, conforme evidencia
o relato de Girassol, uma mae de 52 anos de idade,
desquitada e residente do Municipio de Sao Gongalo:

“Bom antigamente, falar de sexualidade era
mais respeitado. Uma coisa conservadora,
que tem haver com a religiao. Hoje é uma
bagunca.” (Girassol)

Nos comportamentos sexuais dos individuos,
as praticas, os relacionamentos e os signiﬁcados
estao enraizados no conjunto das experiéncias que
constituem as pessoas como seres sociais, dentro dos
cendrios culturais da sexualidade dominante em suas
respectivas sociedades. Diversos fatores contribuem
para modelar essas experiéncias da sexualidade de
maneira diferenciada de acordo com os grupos sociais,
religiosidade, condi¢oes de vida, redes de sociabilida-
de, padroes de relagio entre os sexos, usos do corpo
e posi¢ao na estrutura social, além das experiéncias
vivenciadas ao longo do curso de vida [20].

Portanto, qualquer pessoa independentemente
de sua condigio fisico-mental ndo s6 pode, mas deve
ser considerada como uma pessoa plena de direitos as
possibilidades de desenvolvimentos que a vida ofere-
ce, incluindo, as possibilidades sexuais de cada ser. O
que precisamos perceber, no que tange a sexualidade
humana, ¢ que esta nao se refere ao contato fisico
somente e propriamente dito, mas envolve a amizade,
o carinho, a aprovacio e as relagoes pessoais.

A arte do cuidado voltado para a sexualidade de
adolescentes com Sindrome de Down

O cuidar é uma prdtica inerente ao ser humano
e dispensado aos filhos é seguramente o mais sig-

nificativo. Quando um pai tem a seu cuidado um
filho adolescente portador de Sindrome de Down o
ato de cuidar exige do cuidador uma atengio redo-
brada. Ao cumprir seu papel, os pais testemunham
momentos de transformacio na vida de seus filhos,
principalmente no periodo da adolescéncia, quando
profundas mudangas fisicas, psiquico e social acon-
tecem. Esses perfodos sio ricos e deixam entrever
manifestagoes de desejos que afloram naturalmente.
Naio ¢ diferente com os deficientes, conforme cons-
tatamos nos relatos abaixo:

“Ela tem um amigo e j& pegamos eles se
beijando. Quando eles foram 14 em casa
pegamos um em cima do outro. Tenho que

ficar o tempo todo de olho nela.” (Rosa)

“Ele j4 falou que quer crescer para namorar.”
(Margarida)

“Ele tem um fogo danado. Sé pensa em
namorar”. (Camélia)

“Ele tem uma amiguinha que ele fala que é
namorada. E ela fala também que é namo-

rada dele.” (Tulipa)

Especialistas de diferentes dreas do conhecimen-
to acreditam que, dependendo do grau de compreen-
520, os adolescentes com Sindrome de Down podem
aprender a lidar com a sexualidade e a nutrir relagoes
afetivas e sexuais sauddveis [7]. Desta forma, os pro-
fissionais de satide e da educagao que trabalham com
adolescentes portadores da Sindrome de Down tém
um papel fundamental na orientagao sexual desses
adolescentes e seus familiares, proporcionando um
cuidado mais integral e humanizado.

A arte de cuidar ¢ a atividade humana por
exceléncia, pois surge no seio da relagio dialdgica
inter-humana, faz do homem aquilo que ele é. O
ciclo do cuidado percorre toda a nossa existéncia,
somos cuidados, cuidamo-nos e zelamos pelo
cuidado do outro. Para além de ser uma atividade
eminentemente humana transmitida através da
cultura e educa¢io, também, é uma profissao [21].
E fundamental para a enfermagem atuar na drea
da reabilitacdo, assistir as familias e trabalhar com
educadores e colaboradores da APAE, pois eles
exercem um papel importante na prevengio de
agravos a satde e na promogio do autocuidado aos
portadores de necessidades especiais.



Nas tltimas décadas, a melhora dos cuidados
de satide e 0 avanco social que as pessoas com Sin-
drome de Down vém alcangando, tém sido muito
positiva e por meio do processo de inclusio social,
os adolescentes com Sindrome de Down sdo capa-
zes de viver integrados na sociedade e, portanto,
expostos a riscos, liberdades e responsabilidades. O
relacionamento entre pais e filhos com Sindrome
de Down ¢ de extrema relevincia para a formagao
da identidade humana. Poucos estudos, no entanto,
falam sobre essa interagio. E importante considerar
o deficiente como parte integrante das relagoes fa-
miliares. Ter consciéncia dessa relagio é, portanto,
condi¢io necessdria para compreender a vida do
adolescente. Durante a realizacao das entrevistas, no
entanto, apenas um pai esteve presente. O relato de
José, um senhor de 65 anos, casado e aposentado,
evidencia a participacio constante que deve haver

do pai na vida do filho:

“Procuro estar sempre presente no cuidado
do meu filho, inclusive, porque ele tinha
uma certa agressividade. Uma vez ele be-
liscou uma colega de sala, como se fosse
uma autodefesa, mas a professora deu um

conserto nele.”

Ser pai é ficil, na verdade, nés homens assim
nos tornamos quando o bebé nasce. No entanto,
alimentar o desejo de o ser, preparar-se para o ser e
tornar-se pai ¢ dificil. Pois pai ndo é quem o gera, é
quem o cuida, quem o abraga, quem lhe d4 amor,
quem participa junto da mie em sua criagio, feli-
cidade, saide e doenga. Ser pai ¢ tentar ser mae ¢ o
sé-lo, mesmo que esse significado s6 seja percebido
dentro dele mesmo [22].

A pouca participagio do pai na vida dos filhos
com Sindrome de Down, de certa forma, comeca
quando ele recebe o diagnéstico de que seu filho
nasceu com a Sindrome de Down:

“A minha familia estd acostumada com ela.
Da parte do pai ele no quis nem saber. E
dificil um casal com crianga especial se dar
bem.” (Girassol)

Os homens continuam se representando e
sendo representados por papéis fora do centro das
interacoes familiares, o que pode ser justificado
pelas pressoes do trabalho, pela falta relativa de
recompensa por seu engajamento nos cuidados das

criangas e pelas sutis negociacoes entre os parceiros
sobre a parte a ser desempenhada pelo homem na
familia [23].

Contrariando a literatura em geral, que aponta
que os pais consideram seus filhos como assexuados
e ingénuos, os depoimentos colhidos na pesquisa
indicam uma relagao afetiva e sexual satisfatéria
com os filhos:

“Eu aceito, concordo. Faria um casamento
com todo prazer, porque eu senti que ela
sente o que eu sentia e o que os meus filhos
sentem nio tem coisa melhor que amar”
(Rosa)

“Nao ponho obstdculo nio, s6 nio acon-
selharia a ter filhos porque nio sei quanto
tempo vou viver. Quem vai cuidar da crian-

ca?.” (Ddlia)

“Iria achar legal ele ter um relacionamento
afetivo e sexual, para ele ter um prazer a
mais.” (Margarida)

As necessidades e os comportamentos sexuais
dos adolescentes podem ser assustadores para os pais
e outros familiares. A medida que as mudangas fisicas
si0 muito acentuadas, a sexualidade pode ter uma
expressao que pode parecer exagerada. O desenrolar
da situagao estd ligado a sexualidade das pessoas en-
volvidas. Ou seja, pais que estdo a vontade com sua
sexualidade conseguem aceitar melhor a sexualidade
dos filhos e filhas e transmitem-lhes essa aceitagio.
Por outro lado, se a sexualidade é negada, ignorada
ou rejeitada pelos pais, as possibilidades de desenvol-
vimento de um autoconceito sexual positivo ficam
diminuidas e isto pode se expressar como alienagio,
atividade sexual prematura ou excessiva [24].

A familia exerce um papel essencial na intera-
¢ao social do seu filho e vem a ser uma importante
institui¢do na formacio de valores morais, espirituais
e éticos. O ntcleo familiar é, em tltima instancia, o
responsavel pela formagio de padroes de comporta-
mento. E a partir dos seus familiares que a crianga
¢ inserida no mundo, cabendo aos pais oferecer
condicoes para que elas possam se desenvolver e
¢ na adolescéncia que a familia deve preparar o
adolescente para a vida adulta, proporcionando-lhe
maior independéncia e autonomia [25].

O comportamento sexual de um individuo
depende nio s6 da etapa de desenvolvimento em
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que se encontra, mas também do contexto familiar
e social em que vive. Questionamos aos pais dos
adolescentes com Sindrome de Down se e como
o relacionamento afetivo e sexual repercutia no
cotidiano da sua familia. Os entrevistados relataram
que a repercussdo ¢ positiva no ambiente familiar:

“Sao todos a favor. Ela veio depois de onze
anos de ligadura. Em casa é como se fosse
um troféu. Ela conquista a todos. A familia
apdia tudo dela.” (Rosa)

“A familia ia gostar, tem muito chamego.
Tudo o que ele faz ¢ bom. Seria muito bom
que ele tivesse uma relacio afetiva, eu estaria

com ele, pois ¢ meu filho.” (Camélia)

“E bom, todo mundo fica feliz de ver o rela-
cionamento amoroso dele.” (Tulipa)

A puberdade e a maturagio sexual de pessoas
com Sindrome de Down se desenvolvem de forma
semelhante ao restante da populagio, embora, a
fertilidade em homens com Sindrome de Down
seja, em geral, mais reduzida que em mulheres com a
mesma sindrome. Tendo em vista essas informagées
é possivel esperar que o inicio do interesse sexual —
incluindo o desejo de namorar, de aproximar-se do
outro, a preocupagio com a aparéncia, a curiosidade
por assuntos relacionados — surja em época seme-
lhante a dos demais adolescentes [24].

Parte das dificuldades dos pais e profissionais
em lidar com aspectos relacionados a sexualidade
de adolescentes com Sindrome de Down advém da
quantidade incipiente de conhecimento sobre esses
aspectos. Essa lacuna deve ser preenchida, porque é
grande a demanda por informagoes de todos aqueles
que lidam ou trabalham com essas pessoas.

Conclusao

A sexualidade ¢ diferente a cada fase do de-
senvolvimento humano. Os adolescentes com Sin-
drome de Down sao seres sexuados e, a cada estdgio
da vida, possuem interesses sexuais especificos e os
exprimem por meio de comportamentos da prépria
sexualidade.

A discussio da sexualidade em nossa cultura,
tradicionalmente, vem acompanhada de preconceito
e discriminagio. Quando o assunto passa a ser se-
xualidade no adolescente portador da Sindrome de

Down, o preconceito e a discriminagio sdo intensifi-
cados e geram polémica quanto as diferentes formas
de abordé-lo, tanto com os préprios adolescentes,
quanto com suas familias e na escola.

A sexualidade ¢ uma funcio natural, existen-
te em todas as pessoas e pode ser expressa no seu
componente afetivo, erdtico ou afetivo-erdtico. Ela
provoca grande angustia e ansiedade nas familias e
as primeiras manifestagoes sao vistas com surpresa
e medo, decorrentes de ideias que a colocam como
imprevisivel e incontroldvel.

Na verdade, os pais tém que encarar o fato que,
mesmo sendo um adolescente com Sindrome de
Down, o corpo comega a se modificar e é importante
que os pais acompanhem essa transformagio. O desejo
de namorar, a masturbagao e os jogos sexuais relatados
pelos pais dos adolescentes com Sindrome de Down
sao comuns nesta fase da vida e o conhecimento
corporal, a expressao da afetividade e a exploracio de
diferentes sensacoes e prazeres so fundamentais para
desenvolvimento da sexualidade humana.

Diante de tais constatagoes, acreditamos que o
adolescente com Sindrome de Down seja capaz de
ter um relacionamento afetivo e sexual sauddvel, a
medida que ele é preparado para tal. Sendo funda-
mental, assim, que as expressoes sexuais desse adoles-
cente ndo sejam reprimidas, ao contrério, devemos
ensind-los quando e aonde eles podem se expressar.
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