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MAES DE FILHOS COM SINDROME DE DOWN FRENTE A SEXUALIDADE:
REVISAO DE LITERATURA.
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RESUMO: O artigo possui como objetivo analisar como as maes de pessoas com sindrome de
Down se relacionam com a sexualidade dos seus filhos e compreender quais as concepgdes que
elas possuem deles. Trata-se de uma revisdo da literatura utilizando bases de dados:
LILACS, Scielo e Pepsic no periodo do més de Janeiro de 2016. Como critério de exclusédo
estabeleceu-se que os achados deveriam ser artigos cientificos completos, disponiveis na
internet e escritos em portugués além de focar a experiéncia brasileira acerca do assunto. Apos
aplicacdo dos critérios, dos 60 registros disponiveis apenas 14 artigos cientificos foram
selecionados. Nas pesquisas percebe-se a ocorréncia de experiéncias negativas das méaes diante
do diagnostico da sindrome de Down, a falta de conhecimento delas sobre a sindrome e as
preocupacOes e expectativas pessimistas em relacdo ao desenvolvimento do filho. Os artigos
demonstram a puberdade como uma fase dificil para os pais, abordam também a presenca do
preconceito dos genitores em relacéo a sexualidade, além de fazer mencéo a restricdo dos jovens
na vivéncia da mesma. O material revisado evidencia que o trabalho com as pessoas com
necessidades especiais se inicia com a familia, desde 0 momento do diagnostico, oferecendo
suporte emocional, informaces adequadas, enfatizando os aspectos positivos e possiveis
intervencdes. O avanco no trabalho com as criancas e jovens com sindrome de Down esta
intimamente relacionado ao conteudo que é transmitido aos cuidadores, podendo ser a educa¢édo
sexual a chave para a vivéncia real da sexualidade por esses individuos.
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MOTHERS OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME AGAINST SEXUALITY: A
LITERATURE REVIEW.

ABSTRACT: To analyze how mothers of children with Down syndrome are related to the
sexuality of them and understand what ideas these mothers have from them. This work is a
literature review which was used the following databases: LILACS, Scielo and Pepsic in
January 2016. As a criterion of exclusion was established that the results might be complete
scientific articles accessible on the websites and written in Portuguese to focusing the Brazilian
experience in the plot. After applying the criterion, from the 60 records available, only 14
articles were selected. In the researches was observed the mothers’ felling of negative
experiences according to the diagnosis of Down syndrome, the lack of knowledge about the
syndrome and their worries and pessimistic expectations in relation to the development of the
child. The articles show the puberty as a difficult time for parents and also the presence of the
parents’ prejudice against sexuality, as well as to mention the youth restriction on the
experience of it. The reviewed material illustrates that work with people who has special needs
starts with the family, since the time of diagnosis, helping them giving emotional support,
appropriated information, emphasizing the positive aspects and possible interventions. The
progress in working with children and young people with Down syndrome is closely related to
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the informations that are transmitted to caregivers, and the sex education may be the key to the
real experience of sexuality by these individuals.
KEYWORDS: Sexuality; Down syndrome; Mothers.

Ao abordar o assunto da sexualidade de pessoas com sindrome de Down (SD) se faz
necessario primeiramente compreender o conceito de sexualidade. Pontes (2011) em sua tese
de doutoramento procura elucidar tal conceito, e para isso cita a definicdo dada pela
Organizagdo Mundial da Satde (OMS):

A sexualidade é uma energia que nos motiva a procurar amor, contato, ternura e
intimidade; que se integra no modo como nos sentimos, movemos, tocamos e Somos
tocados; é ser-se sensual e ao mesmo tempo sexual; ela influencia pensamentos,
sentimentos, agdes e interacOes e, por isso, influencia também a nossa saude fisica e
mental.

A partir disso, temos que sexualidade ndo se resume ao ato sexual, mas abarca outras

formas do ser humano se expressar. As autoras Maia e Camossa (2002) tratam a sexualidade
como algo inerente ao ser humano, seja ele com ou sem deficiéncia. Entretanto, os individuos
com deficiéncia intelectual (DI), nesse caso sindrome de Down, encontram barreiras para a
vivéncia de sua sexualidade, sendo ela contaminada por mitos e preconceitos. Maia (2006)
aponta que talvez a grande dificuldade das pessoas em aceitarem a sexualidade desses
individuos ocorra pela ideia da relacdo sexual, desconsiderando o qudo amplo é o conceito. A
autora acrescenta ainda que os tabus, preconceitos e concepcdes em relacdo ao ato sexual e
procriacdo se pautam pelo fato das pessoas com deficiéncia ndo estarem nos padrdes de
“perfei¢do” e normalidade. Porém, a capacidade de amar e ser amado, € 0 desejo er6tico sdo
préprios a qualquer individuo.

Maia (2001) relata que as limitacGes e dificuldades sexuais sentidas pela pessoa com DI
se ddo sim pela propria deficiéncia, mas tais questdes se tornam problema quando
representacdes inadequadas e preconceituosas sdo colocadas a esse individuo. Em reviséo
realizada por Pinheiro (2004) os pais de jovens com DI tendem a ndo fornecer orientacéo sexual
para os filhos por temerem que sejam estimulados e interpretem como autorizagdo para manter
relagdo sexual. Os pais encaram a sexualidade dos filhos como um problema. Ao se depararem
com comportamentos sexuais, como exemplo a masturbacdo ou o ato sexual os genitores se
surpreendem, tendem a classificar como condutas indevidas e coibi-los de exercer a
sexualidade.

Quando orientagOes sexuais sdo ministradas 0s objetivos sdo eliminar comportamentos
tidos como inadequados. Nao hd um espaco de interacéo e didlogo, esclarecimento de duvidas,
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interesse pelos sentimentos da pessoa com deficiéncia. Muitas delas chegam & maturidade sem
informagdes sobre sexualidade gragas a uma educacdo sexual precéria, e em algumas vezes as
unicas informacdes obtidas sdo pela via midiatica, pois em geral seus relacionamentos
interpessoais sdo restringidos, em um controle excessivo por parte dos cuidadores. Comumente
0s amigos de tais individuos também possuem limitaces intelectuais, que pouco ou nada
podem contribuir em relacdo a orientacdo sexual. Esses sdo os fatores que impossibilitam ou
dificultam o desenvolvimento pessoal e social, consequentemente impedindo que vivenciem
plenamente a sua sexualidade. (Pinheiro, 2004; Maia, 2006).

A partir da literatura e da experiéncia no trabalho com alunos da Associagéo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) pode-se perceber que os pais evitam 0 assunto com 0s jovens
em casa, e isso tem dificultado a implantacdo de educacao sexual na referida escola. Percebe-
se a resisténcia dos cuidadores também quando este assunto € levantado na instituicdo de
ensino. Entdo surgem os questionamentos, voltados para a realidade materna, pois séo elas que
tendem a passar mais tempo com seus filhos: “Qual a concepgdo que as maes de filhos com
sindrome de Down possuem deles e de sua sexualidade? Quais as estratégias que elas usam
frente a sexualidade dos filhos? Como esse tema ¢ abordado no seio familiar?”.

A familia tende a infantilizar a pessoa com necessidades especiais na crenca de que sdo
assexuados ou hipersexuados e sempre dependentes de outro alguém. A pessoa com deficiéncia
intelectual, por exemplo, pode desenvolver a sua sexualidade independente da sua limitacéo,
pois a biologia do seu corpo funcionard da mesma forma que para todos. Entretanto, esse
individuo correra o risco de ndo saber como manejar por si s6 as mudancgas do corpo originais
da puberdade, o que envolve também cuidados da higiene pessoal, além dos desejos sexuais e
afetivos. Para que ele se desenvolva de forma saudavel é necessario que haja acesso a
informacdo, didlogo, desmistificagdo de conceitos errbneos sobre a sua sexualidade. Contudo,
essa pratica precisa se dar primeiramente dentro da propria casa da pessoa com deficiéncia, para
que depois possa atingir as demais areas da sociedade.

Entende-se a importancia de falar sobre a saide do jovem, a prevencdo de doencas
sexualmente transmissiveis, métodos contraceptivos, abuso sexual, sanar davidas, além de
outros aspectos. Para conseguir éxito ao introduzir a tematica entre eles serd preciso
compreender e acolher primeiramente as familias, neste caso as mées, pois possuem grande
influéncia na vida dos filhos, para posteriormente desenvolver a temética com eles.

Desta forma, o objetivo desta pesquisa é analisar como as maes de pessoas com
sindrome de Down se relacionam com a sexualidade dos seus filhos. Buscou-se, assim,
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compreender as concepcdes que as maes de pessoas com sindrome de Down possuem de seus
filhos e da sexualidade dos mesmos e identificar as estratégias que elas utilizam frente a
sexualidade deles. Além de analisar de que maneira este tema é abordado no seio familiar.
Metodologia

A pesquisa trata-se de uma revisao da literatura sobre a relacdo das maes com a
sexualidade dos filhos com sindrome de Down. A busca do material foi efetuada por meio do
levantamento de dados da Biblioteca Virtual em Saude, entre os quais LILACS (Literatura
Latino-Americana e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude), Scielo (Scientific
Eletronic Library Online) e Pepsic (Periddicos Eletronicos em Psicologia). O periodo da coleta
de dados ocorreu no més de Janeiro de 2016, utilizando os seguintes termos: “Mae” and
“Sindrome de Down”; Sexualidade and “Sindrome de Down”. Esses descritores foram
selecionados com o intuito de localizar estudos que demonstrassem a experiéncia materna com
filhos com SD e a relacéo existente com a sexualidade dos mesmos.

A busca totalizou 83 registros, sendo 23 deles repetidos. Como critério de exclusdo
estabeleceu-se que os achados deveriam ser artigos cientificos completos, disponiveis na
internet e escritos em portugués além de focar a experiéncia brasileira acerca do assunto. Apos
aplicacdo dos critérios, dos 60 registros disponiveis apenas 14 artigos cientificos foram
selecionados.

A analise dos artigos objetivou explorar a literatura de forma heterogenia e vasta, e
desenvolveu-se a partir das fases de busca e leitura. Apds analisados, os resultados foram
organizados a partir das seguintes categorias: (a) experiéncia materna junto ao filho com
sindrome de Down e (b) sexualidade das pessoas com sindrome de Down.

Resultados
Aspectos Estruturais e Metodoldgicos

No primeiro momento, em gue se que aborda a experiéncia materna junto aos filhos com
sindrome de Down, conforme podemos verificar na tabela 1, foram encontrados 8 artigos,
distribuidos em revistas nas areas de Psicologia (3), Enfermagem (4) e Fonoaudiologia (1),
publicados nos anos de 1999 a 2012. Todos os trabalhos foram escritos em idioma portugués,
pois o interesse é conhecer a experiéncia de méaes brasileiras sobre a sindrome de Down. Os
artigos utilizados tém como local de estudo as regides sul (4), sudeste (3) e nordeste (1) do pais.

N&o foram encontrados estudos das regides do centro-oeste e do norte do Brasil. Os artigos
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pesquisados se caracterizam por metodologia qualitativa (7) e quantitativa (1), compondo-se
por estudo de caso e pesquisa de campo. A populacdo alvo é representada por maes de filhos
com sindrome de Down e apenas em um estudo constava a participacdo das criangas com a
sindrome. A técnica de coleta de dados dos estudos se deu por meio da observacao, entrevista
semiestruturada assim como aberta e questionario. Os dados dos artigos obtidos foram
submetidos a analise de contetido temética e a tratamento.

No segundo momento, que pode ser verificado na tabela 2, ao discutir sobre a
sexualidade das pessoas com sindrome de Down foram encontrados 6 artigos nas areas da Saude
(3), Psiquiatria (1), Educacéo Especial (1) e Psicologia (1) publicados entre 2002 a 2012. Todos
0s estudos escritos em idioma portugués com intuito de conhecer a experiéncia brasileira acerca
do assunto. Os artigos utilizados tém como local de estudo as regides sul (3), sudeste (3),
nordeste (2) e norte (1) do pais, onde um mesmo artigo realizou coleta de dados em 4 regides
distintas. As pesquisas se caracterizam por serem maioria qualitativa, sendo duas delas estudo
misto, constituindo-se de pesquisa de campo, analise da literatura e estudo de caso. A populacéo
alvo é configurada em sua maioria por maes de filhos com sindrome de Down, por profissionais
da area, como educadores e somente em dois estudos apresentou-se a participacdo ativa dos
jovens com a sindrome. As coletas de dados das pesquisas se deram por meio de dindmica para
estudo de caso, entrevista semiestruturada, grupos focais e questionario. Os dados dos artigos
obtidos foram submetidos a analise de contetdo e a tratamento.

Discussdes tematicas encontradas nos artigos
Experiéncia materna junto ao filho com sindrome de Down

Os artigos encontrados nessa secdo abordam o impacto materno do diagnéstico da
sindrome de Down. Destacam ainda a falta de conhecimento das mées sobre a sindrome e as
preocupacOes e expectativas pessimistas em relacdo ao desenvolvimento do filho.

O nascimento de um filho provoca diversas mudangas no ambiente familiar. Esse novo
membro da familia demanda dos pais muita atencdo, afeto e estimulos para o seu
desenvolvimento. Quando nasce uma crianga com necessidades especiais, como a sindrome de
Down, além dessas mudangas também ocorrem modificagcdes na dinamica familiar, na vida
pessoal dos pais, gerando frustacdo de expectativas e dos desejos anteriormente construidos.
(Couto, Tachibana, & Aiello-Vaisberg, 2007).

Oliveira-Menegotto, Lopes e Caron (2010) afirmam em seu estudo a reacdo negativa
diante do diagnéstico da SD. Os autores acompanharam uma gestante, cujo filho fora
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diagnosticado com SD no 4° més gestacional. Os autores relataram a experiéncia dos pais,
principalmente a da mée frente a noticia, caracterizada por inconformismo e frustragao.

No entanto, nem todas as familias recebem o diagnostico durante a gestacdo, como no
caso supracitado. A SD pode, também, ser detectada ap6s o nascimento do bebé e comprovada
por meio da realizacdo dos exames. Tanto no diagndstico efetuado durante a gestacdo ou ap6s
0 parto, as reacdes e sentimentos maternos sdo semelhantes entre si uma vez que, a noticia tras
um impacto negativo. (Camargo, Silva, & Cunha, 2012). Quando nasce uma crianca com SD,
as médes tendem a um processo semelhante a um luto pelo filho idealizado, e ndo apenas por
isso, mas também pelo sentimento de fracasso por gerar um filho imperfeito. (Couto et al.,
2007; Sigaud & Reis, 1999).

A literatura aponta que 0s sentimentos e as reacOes perante a condi¢do do filho
apresentam-se inicialmente de forma negativa, ocasionando choro, sofrimento, choque,
preocupacao, desconfianca, davida, nervosismo, desgosto, desespero, fraqueza, susto, rejeicao,
tristeza, angustia, ansiedade, negacgdo, dor e inseguranca. (Boff & Caregnato, 2008; Lipp,
Martini, & Oliveira-Menegotto, 2010). Pode acontecer ainda um afastamento entre a mée e o
bebé, provocado pela forte influéncia psicoldgica que o diagndstico produz. (Oliveira-
Menegotto et al., 2010). Entretanto, gracas a relacdo de afeto desenvolvida com seus bebés, as
mdes podem demonstrar conformismo ao diagnostico e superar a crise vivenciada. Neste caso,
podem-se citar sentimentos de carinho, orgulho, privilégio, felicidade, grande aprendizado em
relacdo a crianca. (Boff & Caregnato, 2008; Lipp et al., 2010; Oliveira-Menegotto et al., 2010).

Para que esse vinculo imediato e vital entre genitora e bebé seja alcancado, faz-se
necessario que a noticia do diagnostico seja feita com responsabilidade e cuidado, preocupando-
se em promover um ambiente acolhedor e seguro para ambos. A literatura aponta a importancia
do trabalho da equipe hospitalar na vinculagdo mae/filho, que se da pelo trato respeitoso com a
familia, ao repassar informacdes adequadas, apontando possibilidades de tratamento, alem de
considerar o aspecto emocional para que a mée possa elaborar seus sentimentos diante do filho
com SD. (Camargo et al., 2012; Couto et al., 2007; Sunelaitis, Arruda, & Marcom, 2007).
Sunelaitis et al. (2007) observam que 0s sentimentos ap6s o diagndstico, sejam positivos ou
negativos, refletirdo no vinculo entre mée e filho, e, por consequéncia, no cuidado e
desenvolvimento do bebé. A crianca precisa ndo sé ser atendida em suas necessidades
fisiologicas, mas também de serem olhadas, tocadas e estimuladas. Os estudos de Camargo et
al. (2012) além de comprovarem o impacto negativo no diagndstico perceberam as baixas
expectativas das maes na evolucao e desempenho da linguagem do filho, incluindo atraso na
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aquisicdo e auséncia da fala. As autoras concluiram que tais concep¢Ges maternas podem
comprometer o desenvolvimento dos filhos. Diante disso, Fortes e Lopes (2006) e Camargo et
al. (2012) reforcam a necessidade da assisténcia dos profissionais da saide com as mées a fim
de se minimizar as consequéncias do diagndstico recente, pois sdo estas que proporcionardo
uma maior qualidade de vida para seu filho.

Outro fator a ser considerado na relagdo entre méde e filho com SD é a falta de
conhecimento sobre a sindrome. A literatura relata que as mées obtém informaces e auxilio
através da televisdo, internet, na Associacéo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). (Boff
& Caregnato, 2008; Fortes & Lopes, 2006; Sunelaitis et al., 2007). Os estudos de Sigaud e Reis
(1999) mostram que as mées podem entender a SD como doenga organica, de causa
desconhecida, podendo também ser associada com a idade materna avancada. Os autores
perceberam a predominancia de uma visdo sobrenatural sobre a SD, atribuindo-a a vontade
divina ou destino. Observaram também uma relacdo entre o nivel de escolaridade das méaes e
compreensdo sobre a sindrome. As genitoras que adquiriram grau superior de ensino possuiam
maior entendimento ja as que dispunham de menos estudo apresentaram menor conhecimento
cientifico. Sunelaitis et al. (2007) discorrem em sua pesquisa que algumas méaes ndo possuem
expectativas quanto ao futuro dos filhos. Atribuem esse comportamento materno ao
desconhecimento acerca da sindrome assim como a falta de informac6es sobre as possibilidades
de progresso. As consequéncias disso sdo negativas, pois essa conduta pode comprometer o
desenvolvimento da crianca.

Sigaud e Reis (1999) abordam os temores, preocupagdes maternas e expectativas
pessimistas das maes em relagdo a vida futura de seus filhos com SD, pois 0s percebem como
individuos com limitacdes e dependentes, aumentando esse sentimento quando pensam sobre a
morte materna. Couto et al. (2007) também trazem essa reflexdo feita pelas maes, como por
exemplo, se o filho iré para a escola e conseguira aprender, ou como seré a sua adolescéncia,
se tera condicdes para trabalhar, se poderdo namorar e ter relacdo sexual.

As preocupacfes maternas ocorrem nas varias fases de desenvolvimento dos filhos com
SD. As autoras Lipp et al. (2010) relatam que durante a fase de beb& as médes possuem
apreensdo quanto ao desenvolvimento fisico e motor, percebendo-os como frageis e limitados,
sentindo-se também receosas ao ato de cuidar. Mesmo assim, demonstram surpresa com a
capacidade deles. Na fase escolar, as autoras mencionam a apreensdo das mées quanto ao

desempenho dos filhos e a inclusdo social. No periodo da adolescéncia e também na transicao
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para a fase adulta as preocupac6es geradas sdo em torno das questdes envolvendo trabalho,
namoro e desejo de construir uma familia.

As mées, segundo Lipp et al. (2010) falam sobre uma autonomia em relacédo ao filho,
mas a0 mesmo tempo manifestam temor, sendo por isso, uma autonomia vigiada. As autoras
destacam que as genitoras percebem o desejo do filho em conquistar coisas compativeis com
sua idade, porém sentem receio de que estes ndo tenham condicgdes para isso.

Sexualidade e sindrome de Down

Os artigos dessa secdo tratam da puberdade como uma fase dificil para os pais de filhos
com sindrome de Down, abordam também a presenca do preconceito dos genitores em relacdo
a sexualidade. Os artigos fazem mencao a restricdo em que os pais colocam aos filhos na
vivéncia da sexualidade e destacam a ndo identificacdo da expressao sexual deles. Além disso,
expde a dificuldade da escola em lidar com a temaética.

De acordo com Moreira e Gusmdo (2002) os individuos com Sindrome de Down, ao
longo do seu desenvolvimento, recebem atendimento as suas necessidades através do
tratamento precoce, ao envolver diversos profissionais para promocao da saude. O resultado
disso sdo avancos no desenvolvimento integral dessas pessoas, aumentando a expectativa de
vida e interacdo social, 0 que as permite vivenciarem as particularidades de cada fase da vida,
incluindo as mudancas oriundas da puberdade.

A puberdade, segundo Leme e Cruz (2008) é a fase que mais preocupam 0s pais, Visto
que é nela em que se manifesta a energia sexual de forma mais intensa. Sobre a adolescéncia,
as autoras exp@em que os pais julgam-na como um periodo de mudanca entre crianca e adulto,
refletindo nos ambitos bioldgico e psicologico além de ser um periodo de rebeldia.

Em se tratando de pessoas com SD, Moreira e Gusméao (2002) organizaram estudos que
comprovam a puberdade e a maturacdo desses sendo compativel a populacdo geral. A
fertilidade dos individuos com SD € mais reduzida, principalmente em homens quando
comparadas as mulheres, mas os autores encontraram relatos sobre sujeitos que conseguiram
procriar. Desse modo, Luiz e Kubo (2007) afirmam o surgimento do interesse sexual na
adolescéncia das pessoas com SD, e citam o desejo de namorar, de aproximar-se do outro, a
preocupacdo com a aparéncia, e a curiosidade por assuntos relacionados. O conceito de
sexualidade demonstrado por Moreira e Gusmao (2002) a caracteriza pela capacidade de

expressar e sentir amor, incluindo demonstragdes de ternura, simpatia e atracdo. Mesmo diante
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das limitacGes que a pessoa com SD possa apresentar, 0s autores declaram que os pais podem
colaborar educando sexualmente os filhos para serem pessoas sexuadas.

Galbes e Grossi (2002) relatam a presenca de preconceitos associados a sexualidade das
pessoas com SD. Mesmo acontecendo de modo semelhante com as demais pessoas, o individuo
com a sindrome vivencia a sexualidade com restricGes. As autoras apontam a rotina social
caracterizada pela mesmice e reduzida ao mesmo grupo de pessoas, impedindo o sujeito de
construir relacionamentos saudaveis e aprender sobre comportamentos sexuais. Tais atitudes
que delimitam a vivéncia da sexualidade estdo associadas a cultura em que se encontram a
familia e a pessoa com SD.

Na reviséo proposta por Moreira e Gusmao (2002) os genitores consideravam os filhos
"sexualmente infantis”, com comportamentos assexuados ou apenas de procedéncia afetiva.
Havia também aqueles que julgavam necessario alguma forma de esterilizar os filhos diante da
possibilidade de reproducdo. Os autores citam um estudo realizado pela Federacdo Brasileira
das Associacdes de Sindrome de Down, no final da década de 90, em que os pais acreditavam
ser a sexualidade dos filhos semelhante a de outras pessoas, com uma parte deles considerando
viavel o matriménio, outros ndo, sendo interessante avaliar cada caso. Em relacdo a procriacéo,
a maioria dos responsaveis avaliava como uma impossibilidade.

A literatura relata que a maior parte dos pais participantes das pesquisas afirma a
sexualidade como existente nos individuos com SD. Mesmo assim, pontua-se gque 0s genitores
colocam restricdes de como essa deve ser vivida, a saber, 0 namoro com limites e o casamento
sob vigilancia. Importante destacar que os entrevistados foram contrarios a procriacao ainda
que sob supervisdo, e também ndo aceitavam a esterilizacdo como alternativa. (Casteldo,
Schiavo, & Jurberg, 2003; Leme & Cruz, 2008).

Ao mencionar a sexualidade entre pais e profissionais, Casteléo et al. (2003) revelam
que a masturbacédo foi bastante citada. Os autores afirmam que os pais ndo estdo preparados
para lidar com ela e ressaltam a falta de limites como resultantes de situagdes constrangedoras.
Galbes e Grossi (2002) também abordam a masturbacdo como um tema embarag¢oso para pais
e também profissionais. Afirmam que ela é uma préatica sexual de facil acesso e dificil controle.
Indispensavel falar que a frequéncia da masturbacdo ndo é maior em individuos com SD se
comparados as demais pessoas. As pesquisadoras apontam que essa atividade sexual é vista
como resposta a ociosidade, além de poder ser Gnica forma de obter prazer sexual. Leme e Cruz
(2008) observaram que a masturbacgéo foi considerada como a principal manifestacdo sexual
percebida pelos pais. Entretanto, a parcela maior dos entrevistados afirmou que nunca
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presenciou expressao sexual nos filhos. As autoras consideram esse dado como negagéo da
sexualidade das pessoas com SD por parte dos genitores, contribuindo para a ideia da
ingenuidade desses individuos.

Leme e Cruz (2008) observam diferencas de perspectivas dos pais quanto a sexualidade,
tolerdncia ao namoro, casamento e procriacdo quando se examina o nivel educacional dos
entrevistados e também a renda familiar mensal. Quanto maior o conhecimento sobre a
sexualidade e a melhor assisténcia financeira das familias melhor é vivéncia da sexualidade
pelo jovem com SD.

A dificuldade diante da tematica ndo se encontra apenas dentro do contexto familiar,
mas faz-se presente no ambiente escolar também. Prioste (2010) em seu estudo de caso sobre
educacdo inclusiva e sexualidade na escola comprovou a dificil relacdo entre a professora com
a aluna com SD. Segundo a autora, a educadora sentia-a incomodada com inclusdo da
adolescente, queixando-se de que essa ndo fazia nada ou apontando-lhe os excessos cometidos,
caracterizando a sexualidade como exacerbada. Interessante pontuar que os professores da
adolescente tendiam a explicar as questfes a partir da perspectiva biologizante, ou melhor, a
aluna agia conforme as caracteristicas da SD. Os docentes culpavam os pais por ndo orientarem
a filha, demonstrando assim para a autora que a sexualidade dos alunos deveria ser trabalhada
em casa ou por profissionais especialistas.

Mesmo a sexualidade ainda ser um assunto resguardado e proibitivo em algumas
familias, casos de namoros e de casamentos acontecem entre individuos com SD. (Moreira &
Gusmao, 2002). Os estudos de Luiz e Kubo (2007) tal como os de Casteldo et al. (2003)
abordam quais as percepcbes dos jovens com SD acerca de sua sexualidade e assuntos
envolvendo a tematica, como relacionamentos amorosos. Na pesquisa dos primeiros autores
citados acima, foram analisados relatos de cinco jovens com SD a respeito de apaixonar-se,
desejar ter relagcdes sexuais, 0 que € ser uma pessoa atraente, entre outros, e puderam comprovar
que as percepgdes e vivéncias desses jovens ndo diferem dos outros com a mesma idade sem a
sindrome.

A literatura conclui que ha uma necessidade de capacitar pais e profissionais da area da
salde e da educacdo para lidarem com a sexualidade, proporcionar orientacdo aos filhos e
alunos de maneira adequada, considerando nédo apenas os aspectos biologicos do individuo, mas
também o lado afetivo, social e cultural. Os autores ressaltam que ignorar ou negar a
sexualidade sdo maneiras ndo saudaveis de se lidar com ela, e apontam como alternativa para
isso a educacdo sexual, pois estimula o desenvolvimento psicossexual, possibilita a aceitacéo
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de regras sociais e a definigdo de valores sexuais. Desse modo, tais atitudes contribuiréo para
que o sujeito com SD seja participante de fato da inclusdo social. (Casteldo et al., 2003; Galbes
& Grossi, 2002; Leme & Cruz, 2008; Moreira & Gusmao, 2002).

Discussao

As pesquisas encontradas demonstram a disparidade entre os niveis de estudos
cientificos dentro das regides brasileiras, sendo a maioria delas ocorrendo nas regides sul e
sudeste brasileiro. Esses dados corroboram com a pesquisa de Barros (2000). Para ele, o
nordeste, centro-oeste e norte séo areas menos desenvolvidas, reunindo um numero menor de
pesquisadores existentes no pais, diferente das outras duas localidades destacadas, para onde é
encaminhada a maior parte dos investimentos em ciéncia e tecnologia realizados no Brasil. O
autor ainda complementa que é no sudeste onde grande parte das universidades possuem
condicdes excelentes em diversas areas do conhecimento, além de empresas de pesquisa com
aparelhagem adequada no pais.

Outro ponto a ser considerado entre os artigos reunidos é o menor envolvimento das
pessoas com sindrome de Down nas pesquisas. Conforme Glat (1993) citado por Luiz e Kubo
(2007) a imagem que se tem sobre si mesmo é definida por conceitos, ideias, valores atribuidos
pela sociedade. No caso das pessoas que possuem algum tipo de deficiéncia, a imagem
produzida pela sociedade é pautada por estere6tipos e preconceitos. 1sso impede a inclusdo dos
sujeitos com deficiéncia mais ativamente nas questdes pertinentes a propria vida, ocorrendo
também nos estudos cientificos propostos.

Dentre os resultados dos artigos encontrados destaca-se a experiéncia negativa das maes
diante do diagnostico da SD. Em um estudo espanhol, as genitoras também apresentaram
ansiedade, medo, culpa e até mesmo pensamentos suicidas. Interessante destacar que as maes
gue ndo possuiam conhecimento sobre a SD foram as que mais apresentaram medo diante da
noticia, enquanto as que recebiam informacdes positivas dos profissionais de salde se
mostraram mais otimistas com a experiéncia. (Skotko & Canal, 2004).

Os dados indicam a auséncia de informac6es mais esclarecedoras sobre o SD e a falta
de apoio dos profissionais no momento do diagnostico. 1sso ocorre devido ao desconhecimento
sobre a sindrome ou reflete a dificuldade dos profissionais em notificar o diagnostico. Em uma
pesquisa portuguesa, 0s pais demonstraram a insatisfagdo quanto a comunicacdo do

diagnostico, destacando a falta de preparo dos profissionais de saude e da disponibilidade para
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esclarecimentos de duvidas, obrigando-os a procurar outras fontes de informagdes, como em
outros médicos. (Cunha, Blascovi-Assis, & Fiamenghi, 2010; Rodrigues & Da Silva, 2015).

Outro aspecto importante observado nos resultados é a preocupacgédo das mées quanto ao
desenvolvimento do filho com SD e seu futuro. No estudo de Silva e Dessen (2002) os pais
relatam apreensdo com o desenvolvimento motor das criancgas, pois entendem que se as
dificuldades ndo forem superadas comprometera o futuro dos filhos. Do mesmo modo
expressam preocupacdo quanto a sexualidade dos mesmos, no que refere aos seus
relacionamentos intimos. Nunes e Dupas (2011) relatam as incertezas da familia quanto ao
futuro da crianga. Se essa ira se desenvolver, se tornar independente, como também quem 0s
auxiliara quando os pais ndo estiverem mais presentes. Os familiares agem pensando em
estratégias a fim de controlar o futuro da crianca.

A medida que a crianca se desenvolve novos desafios vdo surgindo para a familia. Os
artigos da revisdo apontam para a puberdade como uma fase dificil para os pais, principalmente
por envolver a sexualidade dos filhos. De acordo com Bononi, Oliveira, Renattini, Sant’ Anna
e Coates (2009) os jovens com SD recebem poucas informacbes sobre a sexualidade,
reproducdo e contracepcao porgue os pais, educadores e médicos ndo se sentem a vontade para
discutir o tema, impedindo que esses recebam educacdo sexual. Segundo uma pesquisa
realizada em Cuba os pais ndo sabem lidar com a sexualidade dos filhos com SD, faltam-lhe
informac@es sobre a mesma e como consequéncia ndo os orientam de forma adequada. (Pérez
& Baro, 2009).

A sexualidade das pessoas com deficiéncia intelectual é permeada por mitos e
preconceitos tendo como consequéncia disso a restri¢do de sua vivéncia. De acordo com Littig,
Cardia, Reis e Ferrdo (2012) as maes ndo permitem que seus filhos se relacionem afetivamente
e sexualmente com outras pessoas por pensarem que eles nao vivenciam as mesmas questdes
sobre a sexualidade que outros individuos da mesma faixa etaria, baseado em suas limitacoes e
na auséncia da autonomia. Apontam também a inexisténcia do interesse deles por experiéncias
sexuais, como o namoro. De acordo com as autoras os filhos crescem isolados do convivio
social, especialmente em contato com pessoas do sexo oposto. A sexualidade dos filhos é
reconhecida pelos pais pela via bioldgica, mediante o comportamento de friccdo ou atrito ao
Orgdo genital, desejo de ver pessoas nuas e ao proferir palavras obscenas. (Pérez & Bard, 2009).

A sexualidade também néo é tratada com naturalidade no ambiente escolar. Figueird
(2009) relata que os professores de alunos com deficiéncia intelectual se desviam dos assuntos
relacionados a ela ao invés de trata-los em sala de aula e proporcionar informacdes adequadas
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sobre a tematica. Entretanto, segundo a autora, os professores educam sexualmente os alunos,
mesmo que ndo tenham consciéncia disso, mediante a forma como lidam com o assunto. A
postura do educador influencia ao aluno na formacao da sexualidade, na imagem positiva ou

negativa do corpo e do relacionamento sexual.
Considerac0es Finais

Esta pesquisa buscou compreender a figura da mde da pessoa com SD, seus
pensamentos, crencas, dificuldades com o filho além de sua relacdo com a sexualidade deles,
por ser ela, em sua maioria, a cuidadora mais proxima. A pesquisa confirma que o trabalho com
as pessoas com necessidades especiais se inicia com a familia, ao acolhé-la e compreendé-la.

O primeiro contato da familia com a sindrome de Down, 0 momento do diagnostico,
pode ser decisivo para o relacionamento com a crianga, definindo seu futuro, incluindo a
vivéncia de sua sexualidade. Portanto, ele precisa ser feito com o maximo de cuidado e respeito
por parte dos especialistas. Importante salientar a falta de preparo dos profissionais da salde
em relacdo a esse momento, além da auséncia do suporte emocional, de informacGes adequadas
e positivas. Faz-se necessario um olhar mais cuidadoso por parte de médicos, enfermeiros,
psicologos, entre outros no estudo da sindrome, enfatizando os aspectos positivos e possiveis
intervencdes bem como o modo de lidar com os pais diante da noticia.

O avanco no trabalho com as criancas e jovens com SD est& intimamente relacionado
ao contetido que é transmitido aos cuidadores. Desse modo, as informaces corretas através dos
profissionais da saude e dos educadores podem produzir mudancas positivas e significativas no
modo de pensar das maes e pais. A educacdo sexual, tanto para os pais quanto para os filhos
com SD pode ser a chave para a vivéncia real da sexualidade por esses individuos. Conclui-se
gue a mae exerce influencia na vivéncia da sexualidade do filho com SD, entretanto os
profissionais da area possuem a capacidade de alterar o modo como isso ocorre.

Percebe-se também o nimero reduzido de estudos sobre a sexualidade das pessoas com
SD por sua perspectiva. Conhecer 0 que 0s jovens pensam a respeito de si mesmo e do que
envolve sua sexualidade permite-nos enquanto profissionais intervir da maneira correta,

favorecendo o seu desenvolvimento pleno.
Referéncias

Barros, F. A. F. De. (2000). Os desequilibrios regionais da producéo técnico-cientifica. Revista
S&o Paulo Em Perspectiva, 14(3), 12-109.

128
http://periodicos.piodecimo.edu.br/online/index.php



Psicologia em Foco
Jul-Dez 2017 Vol.7, n.2

Boff, J., & Caregnato, R. C. A. (2008). Historia oral de mulheres com filhos portadores de
Sindrome de Down. Revista Exto & Contexto - Enfermagem, 17(3), 578-586.

Bononi, B. M., Oliveira, A. C. V. de, Renattini, T. S. M., Sant’Anna, M. J. C., & Coates, V.
(2009). Sindrome de Down na adolescéncia: limites e possibilidades. Revista
Adolescéncia & Saude, 6(2), 51-56.

Camargo, M. M. de, Silva, M. F. F., & Cunha, M. C. (2012). Impacto do diagndstico de
Sindrome de Down em maes e suas repercussdes em relacdo ao desenvolvimento de
linguagem das criancgas. Revista Distdrbios Da Comunicacao, 24(2), 165-172.

Casteldo, T. B., Schiavo, M. R., & Jurberg, P. (2003). Sexualidade da pessoa com sindrome de
Down. Revista Saude Publica, 37(1), 1-9.

Couto, T. H. A. M., Tachibana, M., & Aiello-Vaisberg, T. M. J. (2007). A mae, o filho e a
sindrome de Down. Revista Paidéia (Ribeirdo Preto), 17(37), 265-272.

Cunha, A. M. F. V., Blascovi-Assis, S. M., & Fiamenghi, G. A. (2010). Impacto da noticia da
sindrome de Down para os pais: historias de vida. Revista Ciéncia & Saude Coletiva,
15(2), 445-451.

Figueird, M. N. D. (2009). Multiplos temas, compromissos comuns. Londrina: PR.
Universidade Estadual de Londrina.

Fortes, A. N., & Lopes, M. V. de O. (2006). Nivel de adaptacdo baseado no modelo de Roy em
mées de criancas portadores de Sindrome de Down . Investigacion Y Educacion En
Enfermeria, 24(2), 64-73.

Galbes, V.; Grossi, R. (2012). Sindrome de Down e Sexualidade: Mitos e verdades. Pediatria
Moderna, 48 (10), 426-430.

Leme, C. V. D., & Cruz, E. M. T. N. (2008). Sexualidade e sindrome de Down : uma visao dos
pais. Revista Arquivo de Ciéncias Da Saude, 15(1), 29-37.

Lipp, L. K., Martini, F. de O., & Oliveira-Menegotto, L. M. de O. (2010). Desenvolvimento,
escolarizagéo e sindrome de Down: expectativas maternas. Revista Paidéa, 20(47), 371—
379.

Littig, P. M. C. B., Céardia, D. R., Reis, L. B., & Ferrdo, E. da S. (2012). Sexualidade na
Deficiéncia Intelectual: uma analise das percepcBes de mées de adolescentes especiais.
Revista Brasileira de Educacéo Especial, 18(3), 469-486.

Luiz, E. C., & Kubo, O. M. (2007). Percepg¢des de jovens com sindrome de Down sobre
relacionar-se amorosamente. Revista Brasileira de Educacéo Especial, 13(2), 219-238.

Maia, A. C. B. (2001). Reflexdes sobre a Educacdo Sexual da pessoa com deficiéncia. Revista
Brasileira de Educacéo Especial, 7(1), 35-46.

Maia, A. C. B., & Camossa, D. do A. (2002). Relatos de jovens deficientes mentais sobre a
sexualidade através de diferentes estratégias. Revista Paidéa, 12(24), 205-214.

129
http://periodicos.piodecimo.edu.br/online/index.php



Psicologia em Foco
Jul-Dez 2017 Vol.7, n.2

Maia, A.C.B. ( 2006). Sexualidades e deficiéncias. Sdo Paulo: UNESP.

Moreira, L. M. A., & Gusmao, F. A. F. (2002). Aspectos genéticos e sociais da sexualidade em
pessoas com sindrome de Down. Revista Brasileira de Psiquiatria, 24(2), 94-99.

Nunes, M. D. R., & Dupas, G. (2011). Independéncia da crianga com sindrome de Down : a
experiéncia da familia. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 19(4).

Oliveira-Menegotto, L. M. De, Lopes, R. de C. S., & Caron, N. A. (2010). O método Bick de
observacdo da relacdo mée-bebé : aspectos clinicos. Revista Psicologia Clinica, 22(1), 39—
55.

Pérez, E. J. P., & Bard, E. G. (2009). Estrategia de intervencion educativa sobre la sexualidad
en nifios con el sindrome de Down. Revista Cubana de Medicina General Integral, 25(3),
95-104.

Pinheiro, S. N. S. (2004). Sexualidade e deficiéncia mental: revisando pesquisas. Revista
Psicologia Escolar E Educacional, 8(2), 199-206.

Pontes, A. F. (2011). Sexualidade: Vamos conversar sobre isso? Promocdo do
Desenvolvimento Psicossexual na Adolescéncia: Implementacdo e Avaliacdo de um
Programa de Intervencdo em Meio Escolar. Universidade do Porto.

Prioste, C. D. (2010). Educacdo inclusiva e sexualidade na escola — relato de caso. Estilos Da
Clinica, 15(1), 14-25.

Rodrigues, M. N. M., & Da Silva, A. L. (2015). Impacto do Nascimento de um Filho com
Trissomia 21 : Perspetiva de Casais Idosos Portugueses. Revista Pensar Enfermagem,
19(2), 54-67.

Sigaud, C. H.de S., & Reis, A. O. A. (1999). A Representacdo social de mae acerca da crianca
com s indrome de Down. Revista de Especializa¢do de Enfermagem,usp, 33, 148-156.

Silva, N. L. P., & Dessen, M. A. (2002). Sindrome de Down : etiologia , caracterizacdo e
impacto na familia. Revista Interacdo Em Psicologia, 6(2), 166-174.

Skotko, B., & Canal, R. (2004). Apoyo postnatal para madres de nifios con sindrome de Down.
Revista Sindrome de Down, 21, 21: 54-71.

Sunelaitis, R. C., Arruda, D. C., & Marcom, S. S. (2007). A repercussao de um diagnéstico de
sindrome de Down no cotidiano familiar: perspectiva da mée. Revista Acta Paulista de
Enfermagem, 20(3), 264-271.

130
http://periodicos.piodecimo.edu.br/online/index.php



