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Resumo O aumento da taxa de mées acima de 35 anos no Brasil nos Ultimos anos indica possivel elevacdo no
nasci mento de criangas com Sindrome de Down (SD), justificando aimportanciado estudo daSD e condi¢des
adjacentes. O objetivo deste trabalho foi identificar os adolescentes com SD entre 10 e 19 anos que
freqUentavam institui ¢cdes de ensino destinadas aos deficientes intelectuais em Sao José do Rio Preto (SP),
envolvendo dados demograficos e da sexualidade, segundo a concepgéo de seus pais. Participaram 22
responsaveis (52% dos 42 elegiveis), com maior colaboragdo dos responsaveis por meninos (59%) e maior
representacdo de mées (77%). A idade média dos adol escentes foi de 15,9 anos; procediam desta cidade e
regido 86%. Quanto aos responsaveis, 81% tinham mais de 35 anos; 32%
possuiam ensino fundamental; 41%, ensino médio e 27%, ensino superior; 78% arrecadavam atétrés salarios
minimos (SM) mensais. Todos consideravam importante fornecer educagao sexual, mas nem todos
concordavam com o auxilio dasescolas. Doistergos precisavam de gjudaparaestatarefa. A maioriaconsiderava
asexualidade existente em pessoas com SD; mas 50% ignoravam ter visto expressoes sexuais. Grande parte
considerava a sexualidade dos filhos com SD semelhante a outros adol escentes com e sem deficiéncia. Um
quarto dos pais permitiriao namoro livre, caindo pelametade no casamento com liberdade e setornazero para
procriacéo livre. Metade permitiria namoro e casamento com supervisdo e 1/3, a procriagdo vigiada. Sem
opinido ou que proibem representaram um quarto para namoro, um terco para casamento e mais de dois
tergos paraprocriagdo. Quanto maior arenda e aescolaridade, maior a permissdo paranamoro e casamento.
Maior estimulo na discussdo do tema entre pais e institui¢des contribuira para melhor orientacdo destes
adolescentes permitindo umavivénciamais digna da sexualidade.

Palavras-chave SindromedeDown; Sexuaidade; Pais.

Abstract  Increaserate of mothersover 35 yearsold theselast yearsin Brazil indicates possible growing in the birth of
children with Down Syndrome (DS). Thisfact justifiestheimportance of DS study and underlying conditions.
Theaim of thisstudy wasto identify DS adolescentsfrom 10 to 19 years old who have been attending special
schoolsin S&o José do Rio Preto (SP), according to demographic factors and parents’ perception of many
aspectsof their sexuality. Twenty-two responsiblefor the children participated in the study (52% from the 42
eligible). The responsible for boys had higher collaboration (59%); the majority was mothers (77%). The
mean age of the adolescents was 15.9 years old; 86% of them were from S&o José do Rio Preto and region.
According to the responsible, 81% were aged over 35 years, 61% were Catholics; 32% had elementary
school; 41%, high school and 27% college education; 78% earn up to three “minimum wages’ monthly.
Although all of them considered important to provide sexual education, they disagree with assistance on this
particular issue in the school. Two thirds needed some help in this task. The majority considered that
sexuality doesexist in DS adolescents, but 50% ignored to have already seen some expression of it. Most of
them considered their children’s sexuality similar to other adolescents with or without this disability. A
quarter of parents would allow the free dating, dropping to 1/8 considering marriage and zero considering
pregnancy/ childbirth. Half of them would allow dating and marriage under supervision, and /3 would allow
asupervised childbirth. The ones who prohibited or had no opinion represented a quarter for dating, athird
for marriage and more than two-thirds for childbirth. As higher the wages and scholarship, higher was the
permission for dating and marriage. A greater motivation for discussion involving school and parents about
these issues will improve orientations for these adol escents allowing them an adequate sexual life.

Keywords Down Syndrome; Sexuality; Parents.
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Apesar de representar cerca de 1,5% do genoma humano, o
cromossomo 21 é de extrema importancia no que se refere a
doenca com maior numero de casos referentes a
comprometimento intelectual .2 Assim, aSindrome de Down
(SD), cromossomopeatia caracterizadacomo sindrome em 1866
pelo médico John Langdon Down, consiste em uma trissomia
do cromossomo 21, ou seja, hAum excesso de geneslocalizados
no cromossomo 21, geralmente localizados no braco longo do
mesmo.>? Aproximadamente 95% dos individuos afetados,
possuem atrissomia“livre”, cercade 3 a4% dos portadores de
Sindrome de Down apresentam uma translocacdo do tipo
robertsoniana;** o restante dos casos de ocorrénciade SD, 1 a
2%, constitui 0 denominado mosaicismo. 2%

Sabe-se que aidade maternaavangada é o Unico fator ambiental
relacionado ao aumento do risco daocorrénciade umagravidez
com desenvolvimento do feto com SD, sendo a possibilidade
de ocorrénciada SD aos 20 anos de 0,07%, passando para 1%
aos 40 anos e chega a quase 3% apos os 45 anos. -4 ©
Segundo estatisticasdo IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia
eEdtatigtica), pelaprimeiravez houve um aumento no percentual
de mées com idades entre 40 e 49 anos entre os anos de 1991 e
2000, "vislumbramos, pois, uma probabilidade de haver um
aumento na ocorréncia de nascimentos de criangas com
deficiéncias, entreelas, aSindromede Down. No Brasil, acredita-
se que aproximadamente oito mil bebés nascam com atrissomia
do 21 anualmente. *

Observacdes recentes evidenciam que crian¢as com Sindrome
de Down tém boa expectativa no tempo de vida, associado,
entre outras causas ao aumento da qualidade damesma. 1° A
discussdo da sexualidade dos deficientes ndo se deve apenas a
busca desses fatores, mas também ao direito de exercer sua
cidadaniade maneiraintegral. -3

Adolescéncia, do latim adolescere (crescer): periodo do
desenvolvimento humano compreendido entre a infancia e a
idade adulta. 2 E marcada por répido crescimento esquel ético,
com inicio do desenvolvimento sexual, cognitivo e daformacéo
da personalidade. 11112

Segundo o Artigo 2° do Estatuto da Criancae do Adol escente—
Lei n°8.069, de 13 dejulho de 1990, “Considera-se crianga, para
os efeitos desta Lei, a pessoa até doze anos de idade
incompletos, e adolescente aguelaentre doze e dezoito anos de
idade’. ¢ Para a OMS (Organizagcdo Mundial da Salde), a
adolescéncia compreende a faixa etéria entre 10 e 19 anos e
caracteriza-se por mudancas fisicas de rapido processo,
diferentemente do crescimento e desenvol vimento que ocorrem
na infancia de forma constante. Essas alteracdes séo
influenciadas por fatores hereditarios, ambientais, nutricionais
epsicolégicos (OMS, 1965). 12

Dentro deste processo de transformagéo e desenvolvimento, o
adolescente deveradefinir suaidentidade por meio de escolhas
gue englobam identidades profissional, ideol 6gica e asexual.?

Objetivo

Propusemo-nos realizar uma pesquisa a fim de identificar o
adolescente com SD com faixa etéria entre 10 e 19 anos, que
freqlenta institui¢Bes destinadas especificamente ao ensino

de pessoas com deficiéncia intelectual na cidade de S&o José
do Rio Preto (SP), quanto a género, religido, procedéncia, e
renda familiar; detectar o conhecimento e a percepcéo que 0s
pais ou responsaveis desses adolescentes possuem sobre a
sexualidade desses adolescentes; tentar relacionar suas
percepcBes com o nivel escolar dos mesmos e colher subsidios
para desenvolver proposta de agdo junto aos pais e aa
comunidade.

SujeitoseM étodo

Obedecendo as Diretrizes e normas éticas da Resolugdo 196/96
do Conselho Nacional de Saude o presente estudo foi
encaminhado parao Comité de Eticaem PesquisadaFAMERP.
Assim, utilizamos o termo de consentimento livre esclarecido
assinado por cada participante antes da coleta dos dados.
Propusemo-nos realizar uma pesquisa exploratéria com
abordagem qualitativa descritiva e quantitativa. Visando
englobar o maior nimero possivel de adolescentes com SD na
faixaetériaentre 10 a19 anos, col etamosinformagdes em duas
instituicdes de ensino destinadas especificamente ao publico
com deficiénciaintelectual na cidade de S&o José do Rio Preto
(SP). Os que se enquadram nesses critérios de inclusdo séo 42
individuos, sendo 20 jovens do sexo masculino (47,6%) e 22, do
sexofeminino(52,4%).

Os responsaveis por esses adolescentes receberam cartas
convocando a participacdo na pesquisa. As entrevistas foram
marcadas com antecedéncia, de acordo com a disponibilidade
de horé&rio dos pais, realizadas em uma sala na instituigéo
financiadora desse estudo, com duragdo em torno de 50 minutos
entre 0s meses de margo e junho de 2007. A coleta das
informagdes deu-se por entrevista em forma de questionério
com perguntas semidirigidas abertas e de multipla escolha, de
facil entendimento, aplicado de forma verbal, sigilosa e
individual.

As questdes envolvem dados demogréficos da familia e da
sexualidade do adolescente, totalizando 25 perguntas cujos
resultados s&o apresentados por meio de medidas defrequiéncia
etendénciacentral, de modo discursivo, por gréficos ou tabelas.

Resultados e Discussao

Dos 42 individuos, aidade média é de 15,3 anos e amediana é
igual a16 anos. Os que efetivamente concordaram em participar
foram 22 responsaveis (52%), correspondendo a 13 pais de
meninos (59%) e 9 (41%), de meninas, com idademédiade 15,9
e mediana de 17; procedem de S&o Jose do Rio Preto —SP e
regido 86% desses adolescentes e 14% procedem de outros
estados. Essa baixa adesdo dos pais era esperada visto que as
diretoras de ambas escolas comunicaram verbalmente que ha
uma falta de interesse e interagdo evidente das familias para
com 0s eventos nas escolas.

Verificamos que 86% dos adol escentes cujos pais col aboraram
com a pesquisa possuem irmdos. Estudos publicados®™ 4 15
mostram a extrema relevancia da observacéo das interactes
familiares em que hd um membro com deficiéncia intel ectual
(DI), demonstrando que h&significativas ateracbes nasmesmas,
caracterizando-se por umamaior proximidade entre 0sirmaos,
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aémderevelar que osirmaos de criangas deficientes, em geral,
tornam-se mais maduros e assumem mai s responsabilidades do
gue outras sem irméaos deficientes.

Quanto afamilia, quando ha a confirmagdo do nascimento de
uma crianga com deficiéncia intelectual, h& um processo de
elaboracdo de luto pela perda da crianca idealizada, trazendo
novos conflitos e, por conseguinte, alterando as interacdes
familiares, tanto para os pais quanto para outros membros da
familia. 6.7

Quanto aos responsaveis, 81% tém 35 anos ou mais. Esses
resultados também foram encontrados em outro trabalho do
mesmo género. * A maioria dos entrevistados é casada
correspondendo a 72%. Nosso estudo contou com a
participagdo majoritéria das mées (77%), e apenas 18% pelos
pais e o restante por outros familiares.

O predominio da colaboracdo pelas mées demonstra a
importanciadessapersonagem nadindmicafamiliar.®®°Devido
ao papel de cuidadora, verificou-se que seu processo de
adaptacao é maisdinamico, sendo fundamental suaconvivéncia
com o filho para que haja qualidade de vida dos mesmos e de
seus irmaos, além de facilitar o processo de aprendizagem e
adaptacdo destes Ultimos achegadado irm&o com necessidades
especi ais, 17,1819

A menor participacdo dos pais deveu-se, em nossa opinido, a
inimerosfatores, entre elesapoucadisponibilidade de horérios
dos pais para participarem da entrevistas, apesar de terem sido
realizadas em horarios escol hidos pelos mesmos. O resultado
novamente mostrou-se semel hante a outro supracitado®.
Além disso, estudo realizado® evidenciou que os pais tendem
a se envolver menos com seus filhos, afastam-se do processo
de educacéo, evitando atividades interativas, ficando a cargo
das mées a criag&o e aresponsabilidade dos devidos estimul os
e interacBes. Assim, a ndo presenca do pai e seu desempenho
de papel como figura masculina, impositora de regras, podera
prejudicar o enfrentamento de leis e regras pela crianga,
dificultando a estruturacéo de sua personalidade.

Quanto a escolaridade, 32% dos responsavei s possuem ensino
fundamental completo ou incompleto; 41% cursaram o ensino
meédio completo ou incompleto e 27% freqlientaram o ensino
superior completo ou incompleto ou pos-graduacdo. Quanto a
rendafamiliar mensal, 18% arrecadaaté 1 salario minimo (SM),
55%, entre1e3 SM, % entre3e6 SM e 18% entre6e9 SM. Os
responsaveis foram classificados nas seguintes categorias
trabal histas: funcionério de empresaprivada (23%), funcionério
deempresapublica(14%), profissiona liberal (14%), empregador
(9%) e sem vinculo empregaticio (40%).

Um trabalho realizado por meio de entrevistas com mées de
deficientes intelectuais constatou ser a religido uma base
importante no suporte emociona no enfrentamento do novo
desafio com seu filho'®, assim, visto ser a religido um fator
presente na maioria das familias brasileiras, consideramos
importante mapear atendénciareligiosa, mesmo porque muito
dos principios religiosos séo passados como valoresfamiliares
que podem influenciar navivénciada sexualidade.

Nossa amostra revelou 61% catélicos; 31% evangélicos e 8%
espiritas, concordando com Ultimaestatisticarealizadapel o IBGE

no ano de 2000, no qual adistribuicéo religiosapelapopul agdo
consiste em 73,7% de catélicos, 15,4% de evangélicos e 3,5%
de espiritas. ’

O periodo mais preocupante no desenvolvimento da crianca
paraos pais é apuberdade?, poisnele ha o despertar daenergia
libidinosa de forma mais abrupta. Procurando verificar a
percepcéo dos responsaveis quanto ao significado desse
periodo, pedimos a eles que definissem “adolescéncia’, e
obtivemos as seguintes respostas. 39% consideram ser um
periodo de transicdo entre crianca e adulto; 35%, umafase de
transicdo, transformacéo e consolidacdo das mudangas
biolégicas e psicoldgicas que ocorrem nesta fase; 17%, um
periodo de rebeldia, em que o adol escente sente-se onipotente,
sendo necessario maior cuidado pelos pais; 9% ndo souberam
definir o termo quando questionados.

Quanto a resposta dada em que é sugestionada uma
demonstrac@o de onipoténcia, isso € esperado, ja que € nesta
fase que o adolescente busca o desligamento dos pais, e hovas
referéncias fora de seus antigos modelos - os pais - havendo
umatendénciaase mostrar auto-suficiente nabuscade sefirmar
como individuo diferente dos demais. Concomitantemente, 0s
pai s passardo pelas mesmas crises, poisreviverdo seus proprios
conflitos resolvidos ou ndo durante sua adol escéncia. Por isso,
aadolescénciapassaa ser marcadapor constantes atritos entre
pais efilhos.

Em perguntaaberta, foi pedido aos responséveis que definissem
“sexualidade”. Nenhum responsavel respondeu de forma
completa, mas se as considerarmos em conjunto verificamos
gue se aproximam da definicdo de sexualidade que € um
complexo formado por componentes biol gicos, psicoafetivos
e sociais. & %%

Assim, 23% consideram algo ligado ao sexo, instinto sexual,
necessidade biol 6gica; 18%, um processo de tocar e descobrir
asi e o prazer, 18% pensam ser algo relacionado ao amor e ao
Ccorpo em conjunto; 9% dizem ser o cuidado pessoal; 9% referem
ser 0 interesse pel o sexo oposto, e 23% nao responderam. Essa
parcela que se isentou de responder sugere uma resisténcia a
discussdo do assunto por receios culturais, pela falta de
informag&o ou por ndo se sentir avontade parafalar abertamente
sobre o tema. Esse dado reforca o cardter oportuno dessa
pesquisa, além danecessidade e urgénciaem se discutir otema.
Perguntou-se também se, em sua opinido, existe sexualidade
nos adol escentes com SD: arespostafoi positivapara95% dos
entrevistados, afirmando que a sexualidade é algo inerente ao
ser humano, estando presente em todos. Esse resultado vai de
encontro com o encontrado naliteratura em geral, que mostra
0s pais considerando seus filhos como seres assexuados,
ingénuos, e em consequiéncia negando seu ingresso no mundo
adulto. # 22722 Com desenvolvimento e amadurecimento
durante a adolescéncia se inicia o desejo de exercer a
sexualidade, direito que é muitas vezes suprimido pela
superprotecdo dos pais, inviabilizando a entrada para a vida
adulta de forma adequada. 2% %

0s 5% que afirmaram inexisténciajustificam-se alegando uma
mentalidadeinfantil em seu filho. Uma porcentagem téo pequena
indica quetaisresponsaveis distorcem arealidade ao separar a
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sexualidade do intelecto, julgando ser necessario ter um
intelecto na média dos outros individuos da populacéo para
poder ter sexualidade. Os que assim negam a realidade do
crescimento de seu filho, quando se deparam com as
manifestacBes sexuais mais evidentes ficam surpresos e logo
formam a falsa concepcdo de que seu filho é imprevisivel ou
incontrolavel. 2

A literatura pesguisada demonstrou que a sexualidade do
deficienteintelectual € encaradade duas maneiras: assexuadae
hiperssexuada (anjo e fera) parapais e profissionais de ensino,
respectivamente. 3! Para os pais a concepcéo angelical advém
da impressdo de ingenuidade e assexualidade de seus filhos,
paraeles”acabecado filho é de criancae o corpo € dehomem”,
demonstrando uma possivel falta de conhecimento.* 1 26 28
Possuem, em decorréncia dessa visdo, o medo de que seus
filhos“ingénuos” recebam uma educagao sexual distorcida.* 2
, 27

Apesar da diferenca do nimero de individuos contemplados
nostrabal hos, utilizamos como elemento comparativo de nossos
resultados, alguns outros estudos, cuja amostra utilizada
consiste de 348 individuos®, correspondendo a 4% de todos os
pais de pessoas com Sindrome de Down que receberam algum
tipo de atendimento no Brasil em 2003, segundo Federacéo
Brasileiradas Associagdes de Sindrome de Down.

Neste referido trabalho® pediu-se aos pais para compararem a
sexualidade de seus filhos com outras pessoas, e 58,13%
consideraram ser a sexualidade semelhante a outras pessoas
sem deficiéncia. Em nosso estudo pedimos que comparassem a
expressdo dasexualidade de seusfilhos ade outros adol escentes
com deficiénciaintelectual (gréfico 1) e sem deficiéncia(gréfico
2), referindo considerarem maior, menor ou semelhante.
Relacionamos essas respostas a escol aridade dos responsaveis.

67

1) E. Fundamental

2)E. Médio
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Gréfico 1: Sexualidade Comparada: filho com SD X outros adolescentes
com SD dos mesmos sexo e faixa etéria, em porcentagem.
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Gréfico 2: Sexualidade Comparada: filho com SD X N&o Deficiente
Intelectual dos mesmos sexo e faixa etéria, em porcentagem.

Podemos ver que a maioria dos responsaveis, ndo obstante a
diferenca de escolaridade, considera a sexualidade semel hante
a outros adolescentes com e sem deficiéncia, 59,1% e 63,3%
respectivamente. Outros 31,8% consideram que asexualidade &
menor em relacdo aoutro com deficiénciae 22,7% afirmam ser
menor em relagdo aos sem SD. Dos que consideram ser a
sexualidade menos expressiva, verificamos que, em ambos 0s
casos, 0S pais com ensino médio possuem maior
representatividade.

Nossos resultados mostraram-se diferentes de outros estudos
411, 26,28 tglyez influenciados pela maior participacdo de
responsaveis por meninos e pelo fato de que os responsaveis
foram convidados a participar por meio de notificagdo naagenda
escolar no qual erainformado o assunto a ser abordado. Esses
fatos podem ter “selecionado” aqueles responsaveis que ja
tinham uma opini&o formada sobre o assunto, ou 0s que n&o
rejeitam a possibilidade de discussdo do mesmo.

Por educacédo sexual entendem-se todas as atitudes e
informagdes obtidas na &rea da sexualidade durante a vida do
individuo, obtidas pelo ambiente familiar ou outros sociais e
mei os de comuni cagdo. 26-27-32 E um processo maisamplo quea
orientagcdo sexual, a qual consiste na organizacdo e expressao
dasinformagdesrecebidas, exteriorizando-se pelamaneiracomo
a pessoa revela sua condicéo de ser homem ou mulher pelos
gestos, vestes, maneira de andar, falar, entre outros. 22627
Assim, deixar fluir a sexualidade ndo indica que a pessoa tera
constantes relagdes sexuais, mas Sim que a pessoa expressa
suas caracteristicas tipicas de homem ou mulher. % % 2" Na
verdade, a sexualidade de um individuo comeca antes mesmo
dele nascer nas expectativas pel o filho, o nome aser escolhido,
seu futuro. %23 Ao nascer, o individuo confirma ou ndo essas
expectativas. &7

Em nosso trabalho investigamos a opinido dos pais quanto a
vivénciadasexualidade de seusfilhos. Verificamos que 72,7%
dos pais concorda que a sexualidade existe, porém deve ser
vivida com limites. Essa resposta fica esclarecida quando
resgatamos a resposta anterior quanto ao conceito de
sexualidade, naqual asexualidade érelacionada, entreoutras, a
questdo genital e sexual, considerando que entdo deva haver
limites; 13,6% n&o opinaram.

Em nossaamostra, apenas um responsavel opinou pelaliberdade
dasexualidade sem objecbes e outro afirmou que amesmanéo
existenosindividuoscom SD. Um terceiro responsavel sugeriu
repressdo. A proibicdo € uma limitagdo na personalidade do
jovem, pois ela é algo inerente a todo ser humano desde o
nascimento, que com suas experiéncias e expectativas leva a
suaidentidade e afirmag&o obtidas por meio daconfirmacdo de
sua condicdo sexual. 2* Assim, é importante que todo o ser
humano se sintahomem ou mulher para que sua personalidade
sgja estruturada de forma sadia.*

Comparativamente a outro resultado encontrado na literatura®
revelou que 10,84% dos pais consideram a sexualidade
inexistente; 3,68%, reprimida; e, 58,13%, semelhante a outras
pessoas, porém nessa resposta foi considerada apenas a
existénciae ndo avivénciadamesma. Em outro estudo® 1,17%
dos pais consideraram que a conduta sexual de seus filhos
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deve ser proibida e 44%, controlada.

Diante disso, foram sel eci onadas al gumas atitudes e perguntado
seasmesmasteriam caréter sexual ou ndo, assim, beijo naboca,
abraco, méos dadas, sonhos eréticos, masturbagdo, erecéo,
gaculacdo, fantasias sexuais com artistas, leitura de revistas
pornograficas, assistir filmes pornograficos e conversas sobre
temas sexuais foram apresentados aos pais. Destes, apenas
abraco e méos dadas foram 0s menos votados, recebendo 22%
dos votos, todos os outros receberam mais de 50%.
Perguntaram-se quais das atitudes consideradas de caréter
sexual foram efetivamente presenciadas pel os pais (gréfico 3).
Dentre outras respostas, 36% ignoram ter presenciado algum
ato. Se considerarmos conjuntamente esses que nao
presenciaram alguma atitude com aquel es que sé referem “fala
em namoro”, chegamos a conclusdo que 50% dos responsaveis
ignoram outras atitudes de seus filhos mais expressivas. Esse
dado revela que h& uma possivel negacéo da sexualidade,
podendo contribuir para a representacdo de ingenuidade que
possuem dos mesmos.?: ¥

1) Nenhuma

2) Masturbacéo
3) Fala em namoro
4) Erecéo

5) Beijo na boca

6) Assiste cenas
eréticas

Gréfico 3: Atitudes consideradas de carater sexual ja presenciadas pelos
pais.

O ato da masturbacéo foi referido por 27% dos pais. A palavra
masturbacdo (manu + strupare =" sujar com asmaos’) carrega
uma conotagao negativa, pois é cercada por idéias, Ztais como
pecado, debilidade da mente, pélos nas maos e acne no rosto,
entre outros. Durante a puberdade, 0 aumento dos horménios
sexuais € acompanhado pelos impulsos e estimulos sexuais.
Nessas circunstancias, a masturbacdo € uma conseguiéncia
natural do desgjo. 21+

Na adol escéncia a masturbaco é realizada para obter prazer e
alivio das tensdes, aumentar o conhecimento sobre si e suas
sensaches. 2 2 E comum que adolescentes com deficiéncia
intelectual sgjam vistos com certa apreensdo e, as vezes, até
como umaameaga® pois, por ndo receberem essas sensacies e
prazeres de outras atividades, recorrem a masturbagéo para
aliviar atensdo. 5 83t

Quando um jovem com deficiéncia demonstra sua sexualidade
demaneirainapropriada, em publico ou de maneiracompulsiva,
ha evidéncias de que 0 jovem possui poucas oportunidades de
socializacdo e de obtencdo de prazer. &1 2* Estudos demonstram
que, se bem orientados, os deficientes intelectuais podem
aprender a exercer sua sexualidade respeitando as convengoes
sociais. & 283

A familiaéum sistemacom seus prépriosvalores, €0 primeiro
grupo social a que o individuo pertence, integrando-o com o

ambiente sociocultural, fornecendo subsidios paraaconstrucéo
de suaidentidade pessoal e social. Dentre suas funcfes citam-
se: manutencdo material, suprindo necessidades; satisfacéo
afetiva; satisfacdo sexual, incluindo a continuac&o da espécie;
socializaggo dosindividuos, principa mente dosfilhos. & 12627
30

Silva® afirma que amaioria das mées de deficientes (66,67%)
em seu estudo almejaque seusfilhos namorem e casem, levando
em conta o desenvolvimento de cadacrianga. Visando verificar
Sse 0 mesmo ocorre em nossa populacdo local, realizamos trés
perguntas quanto a permissividade para namoro, casamento e
procriaco.

Se contabilizarmos os paisem conjunto (gréfico 4) , verificamos
que 27,27% apbdiam o namoro com liberdade; 50%, com limitese
18,18% n&o permitem, resultado que se mostrou semel hante ao
encontrado por outro autor®. Parao casamento, 13,5% permitem
com liberdade; 54,5% autorizam com supervisgo e 18,1% néo
permitem (grafico 5).

Quando se considera a escolaridade dos pais, vé-se que ha
grande tolerancia dos que possuem ensino superior para o
namoro, com liberdade para 33,3% e supervisdo para 66,7%;
parao casamento, 16,7% permitiriacom liberdade e 83,3% com
supervisao. Os de ensino médio sdo os que tém maior tendéncia
ao conservadorismo, ja que s80 0S Menos permissivos para
namoro e casamento, com maior indice de negacéo, 33,3% para
os dois casos. (gréficos 4 e 5). Esses dados sugerem que
escolaridade mais alta seja acompanhada de melhor poder
aquisitivo.
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Gréfico 4: Permissdo para Namoro X Escolaridade dos Responsaveis,
em porcentagem.
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Gréfico 5: Permissdo para Casamento X Escolaridade dos Responsaveis,
em porcentagem.
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Ao compararmos nosso estudo os encontrados na literatura
(tabela 1), a despeito da diferenca numérica das amostras em
cada um, verificamos que a proporcéo dagueles sem opinido e
dos que consideram inviavel encontra respaldo em um autor?,
mas difere do encontrado por outro®. Os mesmos resultados
favoraveis quanto ao namoro e casamento foram citados por
outros autores.

Tabela 1: Opin e sobre cazaments - comparagho denozses rsukades com o3 studes de fosumpghe
Janker e Castalfe

Az o Ji pior Cz sl Leme
Csem enin
{I0&F) filli v E {2007
Wiiimal L i 1 137
Limies 18 312 T
el G0 AT AT, LTI
S em opindio 8 o, o

Umfator que podeinterferir éadiferencacultura de cadaregido
pesquisada e a qualidade de informac&o obtida pelos pais ao
longo dos anos, j& que os estudos comparativos diferem no
tempo, sendo um mais distante? datado de 1981, e outro mais
recente® de 2003, enquanto este foi realizado no ano corrente de
2007. Além disso, podem contribuir para esses resultados uma
maior abertura sexual com maior liberdade para discusséo e
vivéncia com mudanca de costumes e valores morais pela
sociedade.

O casamento entre pessoas com deficiénciamental, poderia ser
uma experiéncia satisfatéria em alguns casos, desde que sob a
supervisédo dos pais ou familiares. Alguns estudos
demonstraram que 59% dos casai s com deficiéncia mental sdo
felizes; outro estudo indicou que 64% dos casamentos eram
estaveis. ©

Outros trazem resultados menos animadores, nos quais das
oito unides de casais com deficiéncia mental leve e moderada
acompanhadas, todas se desfizeram num periodo de até cinco
anos. As causas principais da dissociagdo foram a néo
satisfagdo das necessidades afetivas, a impossibilidade de se
estruturarem de formaindependente, inclusive economicamente.
6,8, 29, 34

Diante disso, colocou-se como discutivel a proposta de
casamento para deficientes mentais. Mesmo com ajuda social,
alegaser insustentédvel um sistemacomo afamilia, poisalémdo
fator econdmico estéo ainda envolvidos o afetivo e cultural,
gue com diminuta autonomia e algumas limitacGes, sofre
constantes influéncias de seus parentes, desestruturando a
identidade daguelelar. 3

Quando indagamos sobre a viabilidade de procriacéo de seus
filhos com SD (grafico 6), verificamos que todos os pais
desaprovam a procriagdo livre, 31,7% permitiria a procriacéo
supervisionada e 54,5% n&o a permitiria. 0s pais com ensino
meédio confirmaram atendéncia conservadora, sendo que 77%
delesforam enféticos na negagdo, enquanto os paiscom ensino

fundamental tém opini&o divergente entre si. Quanto aos pais
com ensino superior 50% apoiariam a procriagdo com sua
supervisao.
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Gréfico 6: Permissdo para Procriagdo X Escolaridade dos
Responsaveis, em porcentagem.

Ao compararmos com outros traba hos (tabela 2) vemos que
nossa amostra mostrou-se, em sua totalidade, t&o tolerante
guanto os pais questionados por outros autores* %, Quanto
aos que responderam “ndo”, consideram seus filhos incapazes
de se responsabilizar por sua prole, embasam sua negativa no
temor de que o cuidado danovacriancalhesrecaia, demandando
maior energia, tempo e finangas para a sobrevida de mais um
membro nafamilia.

Tabeh 2 Opini¥e sebre precriaghe -compa raghe de nesses rea kad o3 om o3 sswdes de Assumpgte

Janker © e Caseafla

AssumpeEo Junior Caselio Tome
Pracriegio
{057) Pk (2007}
vlﬂIl'El e 315?@- 3113 1%
o 508 46% 545
Sem opidin 2% o 0
Chatror 0% 0 5635

Como amaior tolerancia vista entre os de maior escolaridade
pode ser também explicada por maior poder aquisitivo,
relacionamos namoro, casamento e procriagdo com a renda
familiar: dos que arrecadam entre e trés e nove salarios minimos
(SM), 83,3% permitem namoro e casamento com limite, enquanto
gue estes percentuais caem para 50% para 0 hamoro livre e
68,8% para 0 casamento livre dentre os pais que ganham até
trés SM (graficos 7 e 8). Para a procriacdo, os de menor
arrecadacéo proibem em 62,5% enquanto 50% proibem dos que
obtém recursos maiores. Salienta-se que nenhum responsavel
permitiriaaprocriagdo deformalivre. (gréfico 9).
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Gréfico 7: Relagdo entre renda familiar mensal e permissdo para
namoro.
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Gréfico 8: Relagdo entre renda familiar mensal e permissdo para
casamento.
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Gréfico 9: Relagdo entre renda familiar mensal e permissdo para
procriacéo.

Assim, 0s nimeros sugerem gue maior renda sejaacompanhada
commaior tolerénciaparaostrésfatores, por um possivel desgjo
de melhor suporte econdmico, além de temor dos pais quanto
asresponsabilidades e maior dispéndio econdmico que um neto
nascido nestas circunstancias |hes trariam.

Quitro recei o reside na possi bilidade de que ocorra o nascimento
de uma crianga com SD, o que de fato pode ocorrer. 42 Na
reproducéo entre uma pessoa sem SD e outra com a sindrome,
aprobabilidade de nascer uma crianga com acromossomopatia
€ de 50%. Quando ocorre reproducéo entre um casal em que
ambos possuem SD a possibilidade de nascimento de filhos
sem SD é de 25%, 50% para um filho com SD e 25%
correspondem a ocorréncia de tetrassomia, levando a abortos

espontaneos.*

Quanto ater filhos, segue abaixo uma citaco:

“Verificou-se que édificil acompreensio por parte o deficiente
mental quais sdo a obrigactes, deveres e consequéncias de se
ter e criar uma crianca, pois eles estdo preocupados com a
satisfacdo de seu ego e apresentam dificuldades de analisar e
prever futuros problemas que podem advir. (...) Além de que,
em caso de uma gestacéo, had uma oneracéo econdmica e de
tempo para os familiares mais proximos do deficiente, tendo
eles que assumir a responsabilidade pela crianga. (...)" *
Outros autores®® *2 verificaram, em estudosindependentes, que
os pais, apesar de sugestionarem um futuro promissor, ainda o
fazem com receios devido as patologias que cursam em
decorrénciadasindrome.

Ostemores, mesmo dos que sugerem futuro promissor, tém trés
vertentes: uma refere-se a quem desempenhara o papel de
cuidador nafalta dos progenitores, * a segunda relaciona-se a
independéncia motora, a qual esta relacionada com a terceira
vertente, constituindo a preocupacdo académica e o processo
de profissionalizagdo, bem como seu exercicio. 2 Essestemores
justificade maneira satisfatéria as respostas temerosas dos pais
guanto ao casamento e procriacdo de seus filhos.

A educagdo sexual foi considerada, necesséria para 81% dos
pais, dispensavel para13% e proibidapara 3% em determinada
pesquisa 2> *; nosso estudo realizou a mesma pergunta, ou
seja, se a educacdo sexual deveria ser passada pela familia e
pelasinstituices de ensino. Em todos os niveis escolares, 100%
dos pais aprovaram a educagdo sexual pela familia e 91%
aprovam o auxilio das instituicdes de ensino. Os responsaveis
gue discordam da gjuda institucional temem interferéncia na
educacdo etransferénciade val ores diferentes dos de suacultura
econvicgao religiosa.

Verificamos que, apesar de 100% dos pais considerarem
importante uma educacdo sexual transmitida pelafamilia, mas
guando indagados como se sentiam ou agiam frente as
perguntas de seus filhos sobre sexualidade, 58,7% referem
precisar de ajuda, condi¢céo também encontrada nos dois
estudos comparativos citados anteriormente. *2° Os pais que
responde com tranqiilidade séo 36,4% e apenas um responsavel
afirmanéo ter sido questionado pelo filho.

S0 0s pais, muitas vezes, quem propicia ou ndo um ambiente
favoravel as intimidades, 2 2" 2% 303 possibilitando uma
adequada orientag8o sexual para esses jovens quanto a
prevencdo que impede a gravidez e protege contra as DST's,
AIDS e relagdes sexuais indesegjadas ou inseguras. 4 ¢ 11225
Em presenca de deficiéncia mental, quanto maior o grau de
comprometimento cognitivo, maior sera a dificuldade de
compreensdo sobre as funcgdes e o controle dos impulsos
sexuais. Porém, aquilo quefor bem aprendido dificilmente sera
esquecido, principalmente aquelas informacgdes passadas
utilizando recursos auditivos e visuais, ja que aqueles que tém
essa Sindrome possuem uma6timamemoriasensorial . %
Dessa forma, instrugdes como aspectos bioldgicos, 6rgaos
sexuais e suas fungdes, bem como as consegiiéncias de seus
atos devem ser passadas aos adolescentes. Assim, osfamiliares
devem estimular a discusséo do tema, concedendo protecéo
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contra a discriminac&o e, contribuindo para a maturagcao
emociona e umaconstrugéo de identidade sexual dosjovens. ¢
23,25

A ONU (Organizagdo das Nagdes Unidas) proclamou, em 1975,
a Declarag@o dos Direitos das Pessoas Deficientes,
estabel ecendo, entre outras, que a sexualidade independe de
deficiéncia e envolve aspectos éticos que incluem conceitos
humanos de dignidade e de direitos, ou segja, a pessoa com
Sindrome de Down tem o direito de vivenciar sua sexualidade
de modo gratificante, igual mente a outra sem deficiéncia. *°

Conclusao

Nosso estudo identificou deficiente com SD cujaidade médiaé
de 15,3 anos, amaioriaprocede de S&o José do Rio Preto (SP) e
possui irmaos; religido predominante é a catélica e amaioria
dos pais possui renda mensal de até trés salarios minimos.
Evidenciamos dificul dades em conseguir colaboradores parao
estudo, resisténcia que foi confirmada por relatos verbais das
diretorias das institui¢des com, relagdo a outros eventos.

O predominio de mées como colaboradoras em relacdo aos pais,
demonstra a importancia e os encargos atribuidos a elas na
dindmicafamiliar.

A quase totalidade dos responsaveis considera a sexualidade
existente em pessoas com SD, sendo que a maioria deles acha
gue amesmadeve ser vivida com limitesimpostos pelos pais.
O fato de metade dos responsaveis ignorarem ter presenciado
alguma expressao sexual sugere uma dificuldade desses pais
em aceitar aexpressao sexual de seusfilhos deficientes. Quanto
aos que relataram apenas masturbacdo, correspondendo a um
terco dos pais, indica que os pais tém umatendénciaaligar a
expressao de sexualidade principal mente a aspectos genitais.
A maior parte dos responsaveis considera a sexualidade
semelhante a outros adolescentes com e sem deficiéncia,
resultado diferente do encontrado em outros estudos, talvez
influenciado pelo método de abordagem dos pais, podendo ter
“selecionado” aqueles que nédo rejeitam a possibilidade de
discusséo do tema.

A maioria dos pais permitiria 0 namoro com limites por eles
impostas, consentiria em casamento sob supervisdo, mas é
contrériaa procriagdo, mesmo com supervisao.

Quando se consideranivel educacional, hamaior tolerénciaao
namoro, casamento e procriacdo entre os que tém maior
escolaridade; o mesmo fendmeno ocorre entre 0s que possuem
maior renda familiar mensal. 1sso sugere que além de se ter
maior conhecimento sobre sexualidade e adolescénciao fato de
se contar com maior respaldo financeiro favorece a maior
permissividade paraavivénciada sexualidade como um todo.
Todos os responsaveis consideram importante fornecer
educacdo sexua a seus filhos, mas nem todos confiam essa
responsabilidade as escolas temendo interferéncia quanto a
valoresfamiliares e religiosos. Os de ensino médio séo os que
se sentem mai s preparados e seguros em conversar. Entretanto,
dois tercos de todos os responsaveis referem precisar de gjuda
para estatarefa.

Todos esses dados reforcam que deve haver um esforco para
motivar asfamiliasadiscutir o assunto einteragir com asescolas,

contribuindo paraum desenvolvimento mais satisfatorio desses
adolescentes.
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