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Resumo

Trata-se de um estudo desenvolvido com o objetivo de compreender as percepcdes das méaes
sobre sexuaidade de seus filhos Portadores da Sindrome de Down. Participaram do mesmo
sete maes, que residem com seus filhos, os quais tém entre 10 e 29 anos de idade Os dados
foram coletados através de entrevistas individuais realizadas nas residéncias das participantes.
Para a andlise dos dados, foi utilizado o método Discurso Sujeito Coletivo. Os temas
analisados incluem a percepcdo das méaes sobre sexo e sexuaidade, o interesse dos/as
filhos/as por sexo, a reacdo das maes as manifestagdes sexuais dos/as filhos/as, a educacéo
sexual para os portadores da Sindrome de Down, o despertar da sexualidade e o preparo das
maes para lidar com o tema sexualidade. Observou-se que muitas maes infantilizam os/as
filhos/as tendo-os/as como eternas criangas e se sentem despreparadas para falar com eles
sobre sexualidade. Quando percebem que os/as filhog/as ja tém interesse por sexo, reagem
reprimindo qualquer manifestacéo ou tentando orienté-log/as.
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Abstract

MOTHER’'S PERCEPCION ON DOWN’S SYNDROME CARRYING CHILDREN

One is about a study developed with the objective to understand the perceptions of the
mothers on sexuality of their Down’s Syndrome Carrying children. Seven mothers had
participated, who inhabit with their children, which are between 10 and 29 years old. The data
had been collected through individual interviews in the residences of the participants. For the
analysis of the data, the method used was Collective Subject Speech. The analyzed subjects
include the perception of the mothers on sex and sexuality, the interest of the children on sex,
and the way the mothers deal with the subject sexuality of their children, and investigate their
main difficulties in guiding the Down’'s Syndrome carrying children. It was observed that
many mothers infantilize their children having them as perpetual children, and they fed
unprepared to speak with them about sexuality. When they perceive that their children already
have interest for sex, they react restraining any manifestation or trying to orient them.
Keywords. Down’s Syndrome, sexuality, perception, mothers.

Resumen

PERCEPCION DE LAS MADRES EN LA SEXUALIDAD DE LOS NINOS QUE
LLEVAN EL SINDROME DE DOWN
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Uno esta sobre un estudio desarrollado con el objetivo para entender las opiniones de las
madres en la sexualidad de sus nifios que llevan del sindrome de down. Habian participado
Siete madres, que habitan con sus nifios, que tienen entre 10 y 29 afos de edad. Los datos
habian sido recogidos llevaron con entrevistas individuales en las residencias de los
participantes. Para e andlisis de los datos, € método usado era el discurso sujeto colectivo.
Los temas analizados incluyen la opinidn de las madres en sexo y la sexudidad, € interés de
los nifios para € sexo, las actitudes con eso que las madres se ocupan de la sexuaidad sujeta
de sus nifios, y investigar sus dificultades principales en orientar los nifios que llevan &
sindrome de down. Fue observado que muchas madres infantilizam sus nifios que los tenian
como nifios perpetuos, y s se sienten sin preparacion para hablar con ellos en sexualidad.
Cuando perciben que sus nifios tienen yainterés para el sexo, reaccionan refrenando cualquier
manifestacion intentando orientar los.

Palabr as-clave: Sindrome de down, sexualidad, opinion, madres.

INTRODUCAO

A sexualidade interfere diretamente sobre a vida de cada ser humano, inclusive dos
Portadores de Sindrome de Down (SD). Na sociedade em que vivemos, a sexualidade ainda
esta envolta por mitos e preconceitos e muitas pessoas, independente da forma como
vivenciam ou conduzem sua sexualidade, carregam muitas dividas sobre o tema.

A informacdo é importante para a vivéncia sadia da sexualidade e, quando se trata de
portadores de SD, € essencia para que maes/pais possam agir orientando o/a filho/a para que
tenha autonomia suficiente para vivenciar sua sexualidade da melhor forma possivel. A partir
disso, essa pesquisa foi desenvolvida com o objetivo de conhecer a percepcéo e as atitudes de
maes frente a sexualidade de seus filhos portadores de SD, analisando as maneiras como
lidam com questdes relativas a sexuaidade e identificando as principais dificuldades

encontradas na orientacdo dos/as filhog/as.

METODOLOGIA

Este foi um estudo exploratério descritivo de abordagem qualitativa, realizado com
sete mulheres com filhos portadores da Sindrome de Down (SD), alunos da Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) daregido de Concordia, Santa Catarina. A idade dos
filhos variou de 12 a 30 anos. As participantes foram selecionadas em reunido na APAE, na
gual os objetivos e a metodologia do estudo foram apresentados e, com base nisso, decidiram
participar do mesmo. As caracteristicas gerais das participantes e de seus/suas filhos/as

portadores de SD séo apresentadas no quadro abaixo.



M&e |lda-| Est. Escolar | Engravi| Profis- | N° Sexo Idade |Posicdo | Benefi-
de | Civil i-dade |dou S0 filhos |do/a do dofilho |cio
com filho/a |filho/a |[na
familia

D.D. |52 |Casada |Fund. |39anos |Meren |03 F 15 Ultimo Previd.
Incomp deira

R.B. |64 |Casada |Fund. 18anos | Dolar |01 F 10 Filha Previd.
Incomp Unica

D.S. |61 |Casada |Fund. 33ancs |Dolar |06 M 27 Ultimo Previd.
Incomp

I.K |67 |Vilva |Médo |38anos |Dolar |03 M 29 Ultimo Previd.

L.Z. |68 |Casada |Fund. 38anos |Dolar |02 F 20 Ultimo Previd.
Incomp

I.L |38 |Casada |Mé&dio |26anos |Dolar |02 M 12 Ultimo Previd.

HP. |50 |Casada [Fund. |2lanos |Dolar |02 M 29 Ultimo Previd.
Incomp

Inicidmente foi marcado um encontro com o responsavel pela instituicdo para
explicar os propdésitos da pesquisa. Apos isso, houve uma reunido com os pais dos alunos
portadores de SD, momento em que 0s mesmos optaram por participar do estudo. os dados
foram coletados através de entrevista semi-estruturada realizada com as maes dos portadores
de SD na casa dos sujeitos em horario definido por elas. Nesse momento, as participantes
formalizaram sua aceitacdo assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Durante a entrevista, os dados foram gravados e, apds, foram transcritos literalmente.
Para a andlise dos dados, foi utilizado o mé&odo do Discurso Sujeito Coletivo —DSC, que
expressa de forma coletiva o que os entrevistados pensam sobre determinado assunto.
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2003).

Apbs a coleta de dados, os relatos foram lidos atentamente para identificacdo dos
temas emergentes, de acordo com os objetivos do estudo. Apos isso, foram extraidas as
expressdes-chave (EC) relativas a cada tema. A andise das EC deu origem as idéias centrais
(IC) que traduzem o discurso do sujeito sem mudar o sentido da expressdo. As principais EC
dos discursos individuais correspondentes a cada IC foram reunidas e analisadas

col etivamente para formar o DSC.




Em respeito as questdes éticas de pesguisas que envolvem seres humanos, a elas foram
assegurados 0 anonimato e o sigilo em torno das informagdes, bem como o direito de
retirarem-se da pesquisa se assm o desgjassem. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UnC e foram atendidas todas recomendactes da Resolucdo CNS 196/96.

DISCUSSAO DOS DADOS

O inicio e desenvolvimento da vida sexual do ser humano envolvem mudancas fisicas
e corporais. Geralmente as maes percebem que essas ateracbes e comegcam a ter dividas
sobre como dever&o tratar dos temas sexo/sexualidade; como lidar e conduzir o/a filho/a
guando percebem que ele/a esta despertando para a sexualidade. Essas duvidas podem
acentuar-se se o/afilho/a for portador de SD.

Os meio cientificos tém estudado cada vez mais as teméticas ‘sexuaidade e sexo’
estabelecendo diferencas e semelhancgas entre as mesmas que norteiam as agdes de salide e
educacdo nesse terreno. Entretanto, na vida cotidiana isso pode ndo acontecer e, por esse
motivo, preocupamo-nos em investigar a compreensao das participantes desse estudo sobre
sexo e sexualidade, o que deu origem as trés idéias centrais que seguem e a Seus respectivos
DSC.

IC —ndo sei dizer o que é sexo e sexualidade

DSC —E muito dificil de falar né, a gente ndo acha as palavras e eu ndo posso te responder por que
estou por fora do assunto.

Tratando do significado de sexualidade e sexo , 0 DSC acima revela uma dificuldade
de expressdo do mesmo ou por se sentirem ‘por fora do assunto’, ou por Ndo conseguirem
traduzir em palavras 0s seus pensamentos. Seria apressado afirmar que essa dificuldade é
indicadora de falta de conhecimento sobre o assunto e outras possibilidades poderiam ser
levantadas, tais como a falta de vocabulério para expressar seus pensamentos, a vergonha de
faar o que pensa, 0 medo de expor-se e o fato de ndo terem pensado sobre isso até serem

guestionados. Entretanto, os DSC seguintes expressam posi¢oes diferentes.

IC — Sexo e sexualidade sdo diferentes

DSC — Eu entendo que sexualidade cada ser humano sente diferente, tanto homens quanto mulheres.
E um prazer que a gente tem quando se abraca. Sexo € o ato e sexualidade € um carinho um abrago
ou um beijo. E 0 amor, €isso ai, hamoro.



IC —Sexo e sexualidade sdo iguais

DSC — E tendo um relacionamento com outra pessoa; € quando o homem e a mulher transam.

O primeiro DSC revela a percepcéo de que sexualidade pode ser compreendida de
maneira diferente por pessoas diferentes, o que é pode também ser vinculado as caracteristicas
de género e as demandas socioculturais exercidas sobre homens e mulheres. Revela também
uma percepcao mais ampla da sexualidade que se estende para aém do ato sexual paraincluir
o carinho e o afeto existente em uma relagdo. Ja o segundo DSC indica uma compreensdo de
sexo e sexualidade como sinbnimos.

Sexo todos os individuos possuem, no entanto, no ordenamento em sexualidade, o
desempenho, as motivagdes, o conjunto de préticas sexuais singularizam o sujeito em sua
realidade fisica e psiquica. Galvéo, Dias (1999), Louro (1999).

De acordo com Galvéo e Dias (1999), a sexualidade é uma dimensdo bioldgica, € um
instinto, um carinho, ou ainda um impulso de comportamento predeterminado, e sexo € a
relacdo com 0 sexo oposto com O objetivo de unir os 6rgdos sexuais. Essa forma de

diferenciar sexo e sexualidade vai ao encontro do revelado no segundo DSC.

Sobre o Interesse por sexo manifestado por seus filhog/as, pais e mées indicam duas
situacOes diferentes.

IC — N&o tem interesse por sexo

DSC — N&o tenho percebido. E carinhoso, mas o sentimento parece ser bem inocente. Sexo
mesmo...acho que ndo chegue a esse ponto. 1sso ndo estd na flor da pele ndo. O sentimento é de
gostar, mas nada além disso. Enfim, nunca percebemos nada, so se for quando ndo estamos juntos
como |& na escola, por exemplo.

IC —Interessetem

DSC — Eu acho que ele teminteresse por sexo. A gente percebe que ele se masturba e tém erecéo, mas
com ele ndo pode fazer por fora e ndo pode falar com ninguém, dai ele para por ai mesmo.

O primeiro DSC indica que as mées ndo tém percebido manifestagdes desse interesse,
pois os/as filhos/as sdo carinhosos/as, demonstram quando gostam das pessoas, mas Sao
inocentes no que se refere ao sexo. Outra Situacdo indica a existéncia de interesse por sexo
manifestado através da masturbacdo e da erecdo, sem evoluir porque “ele ndo pode fazer por

fora e ndo pode falar com ninguém”.



Tomando-se em conta a compreensdo de sexualidade como diferente de sexo, é
possivel dizer que o/ portador/a de SD vive sua sexualidade manifestando-a em carinhos e
sentimentos.

Apesar da necessidade de se relacionar com pessoas do sexo oposto e de manter
relacbes sexuais, os deficientes mentais podem ter impedimentos como: dificuldade de
comunicar-se e de expressar de forma clara o interesse por sexo, que na maioria das vezes é
demonstrado somente através de caricias (GARCIAS;ROTH, 2004, CASTELAO, JURBERG,
SCHIAVO, 2002).

Galvéo e Dias (1999) afirmam gue 0 sexo da pessoa e 0S impulsos sexuals S&o
naturais. A sexualidade devera ser construida em circunstancias sociais especificas, onde o
convivio com outras pessoas podera concretizar os desejos e agles sexuais.

No que se refere a manifestacOes fisicas de interesse sexual, € possivel perceber nos
DSC os limites impostos ao portador, pois como em gerd ele ndo tem vida social
independente, permanece a maior parte do tempo em casa, o que lhe limita as possibilidades
de namorar e de viver uma experiéncia sexual com outra pessoa. No caso dos homens, as
experiéncias sexuals incluem masturbacdo, experiéncia recriminada para as mulheres.

As reaces de pais e méaes frente as manifestacdes sexuais de seus/suas filhos/as séo

variadas e incluem desde a compreensdo e protecdo, até o Xingamento e a repressao.

IC —Procuro contornar a situacao

DSC — As vezes ele senta no meu colo ou ao meu lado e fica me acariciando, ai €e ja tem erecéo e,
neste momento, eu acho que ele esta se masturbando sem estar consciente disso. Dia desses aconteceu
e a gente estava com visita. Eu tentei contornar, sem chamar a atencéo porque eu acho que ele fica
constrangido, a gente e as pessoas também e me preocupo Com i Sso.

O DSC acima revela aceitacdo da sexualidade do filho, compreensdo para com as
manifestacdes corporais da mesma e preocupacao de pais e maes com a protegéo do filho,
evitando que 0 mesmo se exponha a situagdes constrangedoras para s e para 0s demais, que
poderiam ser provocadas pelo ndo controle sobre as reagdes de seu proprio corpo e por ndo ter
ainda desenvolvido nogéo de momento e lugar sociamente adequados para manifestagcOes
sexuais.

No que se refere ao portador de SD e de qualquer outra deficiéncia, as manifestacbes
sexuals sdo vistas com surpresa e com medo que isso se torne um ato incontrolavel e
vergonhoso se ocorrer em publico (ASSUMPCAO JR, 1995). Essa afirmagdio vem ao

encontro do expresso no DSC, especiamente no que se refere ao temor da exposi ¢ao.



IC —Xingo

DSC — Um dia veio uma menina aqui em casa e foram |4 no quarto brincar com as bonecas. Ai, eu fui
ver 0 que estavam fazendo e peguel as duas em baixo das cobertas se beijando. N&o sei sefoi ela ou
se foi a outra que comegou. Eu disse “ minha filha, € feio fazer isso”. Xinguel as duas e mandei a
coleginha embora. Eu explico que isso é para adultos como o vovd e a vovd. Quando vinha alguém
aqui, eladizia queia casar, ter marido e que iam dormir juntos. Eu comecel a xingar e agora ela se
cuida e ndo fala mais.

Ja outras maes preferem que os/as filhos/as tenham pouco conhecimento sobre
sexualidade e evitam falar sobre 0 assunto, mesmo observando que ele/a ja tenha manifestado
interesse sexual. Conforme 0 DSC, as mées néo aceitam e ficam preocupados com o despertar
da sexualidade do/a filho/a e, além disso, que o0 despertar ocorra com outra pessoa do mesmo
sexo. Muitos pais, ndo aceitam o crescimento bioldgico do filho, infantilizando-o para evitar
problemas rel acionados com sua sexualidade.

Castel 8o, Junberg, Schiavo,(2003) explicam que muitos pais ndo querem nem tocar no
assunto de sexualidade, pois foge dos padrfes sociais, e as familias costumam repreender os
filhos quando tocam no assunto. Falam ainda que existem mées que sentem dificuldade de
falar sobre sexualidade com og/as filhos/as, especialmente os portadores da sindrome de
Down que tém um comportamento infantil. Em razéo disso, sempre acham que ainda néo
chegou a hora. Os autores reforcam que a falta de didlogo aberto entre mées e filhos/as
acontece porgue a capacidade de entendimento do/a filho/a é subestimada.

E importante aqui considerar o temor que as mées sentem do despertar do interesse
por sexo por parte dos/as filhos/as, o que Ihes traria preocupacdes adicionais. Esse aspecto
pode ser particularmente verdadeiro para as filhas, as quais tém o risco de engravidar e para
guem o0 sexo pode ter uma conotacdo mora pejorativa que ndo tem para 0S homens,
especialmente se praticado fora dos contextos socioculturalmente aceitos.

Rena (2001) e Assumpcdo JR, (1995) afirmam que qualquer manifestacdo de
sexualidade por parte de portadores de deficiéncia é vista e tratada no &mbito dos distarbios
de conduta. O grupo onde o Portador da SD vive, geralmente ndo viabiliza ou mesmo impede
0 seu desenvolvimento sexual, mantendo um padrdo infantil de desenvolvimento, o que se
caracteriza como a principal dificuldade na expansédo da sexualidade.

A compreensdo que as maes tém sobre sexualidade e sexo, bem como suas reagdes as
manifestacbes de interesse sexual de filhos/as exercem influéncia direta no seu

posicionamento com a educacdo sexual, como segue.



IC — A educacao sexual deve ser diferente

DSC — Eu acho que é importante que a escola ensine, pois eu ensino para o meu filho, mas, tem
muitos pais que ndo ensinam nada para seus filhos. Na escola deve ter educacéo sexual, mas na
APAE a educacao deve ser diferente de uma crianca normal. E importante ndo falar em detalhes e as
professoras ndo devem falar diretamente sobre sexo; tem partes que podem ser faladas e outras
partes ndo. No entanto, devem ensinar sO um pouguinho.

O DSC acima denota a preocupagao das mées com a educagao sexua desenvolvida na
escola e transparece certa ambivaléncia, pois a0 mesmo tempo em que defendem a
importancia dessa educagdo, preocupam-se com a maneira como 0 assunto sexualidade sera
abordado com jovens portadores de SD. De acordo com 0 expresso acima, ha o desegjo de que
a abordagem segja superficial e velada.

Na preocupagdo com a maneira de ensinar esté incluido também a preocupagéo com o
tanto do tema a ser revelado aos portadores, o que fica evidente no trecho “ensinar s6 um
pouquinho”. Nesse pouco talvez estejam incluidos modificagdes do corpo e cuidados com ele.

Apesar de muitos pais iniciarem a educacdo sexual em casa com seus filhos, também
preferem que os/as professores/as tenham capacitagcdo para abordar o assunto e esperam que a
educacdo sexual na escola segja superficial devido ao comprometimento mental de seus filhos.
Assim, os professores deverdo abordar o assunto com 0s jovens proporcionando-lhes
conhecimento bésico sobre 0 mesmo, mas deverdo tomar cuidado na forma de abordagem
justamente por tratar-se de pessoas especias.

A importancia atribuida a educacdo sexua a partir do nascimento do portador de
deficiéncia entra em confronto com crencas como: ‘a natureza ensing’, ‘ ndo se deve despertar
0 que estd adormecido’, ‘querem ensinar as criangas a fazer sexo’, ‘aprende-se com a vida,
ndo se precisa de ensino’, ‘a televisdo educa ou, ainda, ‘as criancas ndo tém sexualidade’.
Este tipo de crenca podera levar o/ajovem a se sentir inferior e permanecer em seu mundo por
todaavida (NETTO, 2003).

IC —Nao éjusto educar sexualmente

DSC — Sera que é justo que as professoras ensinemisso? Eu acho que ndo é. Eu entendo que isso ai,
ninguém deveria ensinar e eu até hoje ndo falei nada.Pode ser que eu estgja errada, mas nao vai
entender mesmo.... € capaz de olhar para a pessoa erir quieto. Nao sabe expor 0s sentimentos e ndo
sei 0 que se passa na cabecinha dele. O pensamento € igual ao de uma crianga; e nao parece ter
consciéncia do que faz.

O DSC acima revela um repudio da educacéo sexual para o/a portador/a de SD em
razéo da dificuldade de compreensdo e adaptacdo que os/as mesmos/as tém, a qual se revela

até mesmo na execucdo de tarefas ssmples como tomar banho e cuidar do préprio corpo. A



existéncia dessas limitagbes na vida cotidiana faz com que as maes antecipem possivels
dificuldades do/a filho/a para compreender o assunto, ao que se aia a dificuldade de guardar
informagdes que exige varias repeticoes.

A0 mesmo tempo, reconhecem a importancia da orientagdo embora temam que possa
despertar o interesse para 0 sexo 0 que os levaria (og/as filhos/as) ao risco de se exporem a
situagdes constrangedoras. Essas preocupacoes aliadas a dificuldade que tém em avadiar a
qualidade das informagdes que os/as filhog/as recebem, as leva a crer que o assunto néo sgja
deve ser sequer abordado.

Falar de sexualidade pode provocar medo e inseguranca para a maioria das pessoas e
especialmente para maes cujos filhog/as tém algum comprometimento mental, pois os véem
como criangas (apesar do corpo adulto), o que é justificado pelo tempo que levam para
apreender coisas que sdo facilmente aprendidas por outras pessoas.

Netto (2003) ressalta que a concepcdo de que essas pessoas sao assexuadas, impede o
desenvolvimento do processo educacional, o que favorece a aquisicdo de padrdes de
comportamento indesgjaveis, inadequados e até mesmo agressivos. As maes sentem dor,
ansiedade e medo ao se aproximar do perigo (a sexualidade) que esta despertando. Isto ocorre
por ndo saber o que € o fendmeno sexual, contudo necessitase compreender que a
sexualidade é passivel de educacdo como qualquer dimensdo humana.

A esse respeito Gherpelli (1995) faa que qualquer manifestacdo de sexualidade é
tratada como sendo disturbio de conduta e os préprios pais ndo imaginam seus filhos adultos,

o que lhes dificultara desfrutar a sexualidade.

IC —falar sobre sexo pode despertar o interesse por sexo

DSC — Na escola, é importante orientar, mas ndo falar de uma maneira que desperte a sexualidade
neles. Eles sdo inocentes e falar mais sobre sexo podera despertar. E acho que sera pior se isso
acontecer. Eles ndo entendem direito e depois que ensinam o caminho eles ndo deixam deir, né. Se
despertar, ndo sei se VAo saber trabalhar, por que tem horas e tem lugar para o sexo. E muito
complicado. Entdo, eu acho melhor ndo cutucar a onga comvara curta, por que se souberem demais,
podem procurar até as/os colegas.

Na adolescéncia ocorrem mudangas fisicas em todos 0s seres humanos, transformando
0 menino em homem e a menina em mulher, independente da existéncia ou ndo de algum tipo
de deficiéncia mental. Nessa fase, o interesse pelo sexo se intensifica com a descoberta do
préprio corpo e de novos sentimentos como o carinho e a afetividade. O DSC acima revela o
temor que o despertar do interesse por sexo causa as maes, 0 gque as leva a temer que a

educacdo sexual na escola provoque e/ou intensifique isso. Esse temor esta mais ligado aidéa



de que og/as filhos/as ndo saberdo controlar seus impulsos/desgjos sexuais e ndo terdéo
discernimento e censura suficiente para dar vazdo aos mesmos em espacos e horarios
sociamente adequados.

Esse temor esta ligado a uma preocupacdo com o/a filho/a que pode expor-se a critica
dos demais e por, de acordo com sua concepcdo, ndo ter condicbes de assumir as
responsabilidades que acompanham o inicio da vida sexual, tais como prevencdo de
DST/AIDS e gravidez. Ha também uma preocupacdo consigo proprias em razdo da
sobrecarga de cuidado que a vida sexua do/a filho/a demandara em termos de vigilancia e
acompanhamento, 0 que poderia ser agravado por uma possivel gravidez. 1sso tudo como
decorréncia das dificuldades de aprendizagem que acompanham a SD, da inocéncia que 0s
pais atribuem aos filhos e do desenvolvimento intelectual ndo compativel com a idade
cronolégica e com o desenvolvimento fisico que, de acordo com as mées, pode leva-los a ter
comportamento considerado socia mente inadequado, constrangedor parasi e para 0os demais.

O medo de expor o/a filho/a e de expor-se, diado a falta de preparo para lidar com a
situacdo leva também a temer e condenar a educacdo sexual por considerdla um possivel
desencadeador do interesse sexual.

Gherpelli (1995) defende a idéia de que a sexualidade € fundamental inclusive para os
portadores de deficiéncia mental que, apesar de suas limitagdes, tém o direito de exercé-la de
forma satisfatOria para vivenciar seu corpo. Sobre isso Netto (2003) afirma que o despertar da
sexualidade para og/as portadores/as da SD gera conflitos, tanto para ele/a quanto sua familia,
pois a deficiéncia representa 0 que € incontrolavel e inesperado, portanto ameaca e
desorganiza as bases do outro ndo deficiente. A sociedade incorpora esse ser como sendo
diferente, sem levar em conta que ele € um ser humano que tem suas necessidades como outro
qualquer.

No campo da educacdo sexual, o fato das méaes ndo se sentirem preparadas para

conversar com o/a filho/a atua como inibidor.

IC — os pais ndo tém preparo

DSC — Eu acho importante que quem faz este trabalho sgja bem preparado, por que infelizmente os
pais s80 pouco preparados para isso. Eu falo alguma coisa, mas acho que estou desatualizada.
Quando converso alguma coisa com ele, ele ndo me da resposta alguma e eu ndo sei se entendeu, se
gravou alguma coisa, se gostou de ouvir aquilo que eu falei. Talvez ele entenda mais do que eu, mas
eu tenho dificuldade de colocar as coisas para ele.

O DSC acima se refere a preocupacdo de pais e maes com a capacitacdo necessaria

para abordar 0 assunto sexualidade especialmente com portador/a de SD. Muitas mées néo se



sentem preparadas para isso, pois acham que aquilo que sabem e aprendem informal mente no
diaa-dia ndo é suficiente para falar com o/a filho/a. A dificuldade que tém (as mées) em
avaiar as respostas do/a filho/a ao que lhe € falado contribui para inibir iniciativas de
educacao sexual e paratransferir essa tarefa para terceiros, profissiona mente habilitados.

Para Netto (2003), atitudes dos pais para educar os filhos para desenvolver
sexualidade, sdo raras, principamente para os jovens com comprometimento mental, pois os
pais sentem dificuldade de faar sobre o assunto. A freqiiéncia da masturbagdo para o
deficiente mental é vista como um reflexo da flta de atividades, sobretudo prazerosas. Isto
ndo significa, portanto que eles possuam necessidades sexuais exageradas, mas sSim restritas
de outras fontes de prazer e alegria. Além disso, agueles que sdo dependentes dificilmente

chegaréo ater sexo, poderdo a masturbacdo ser a tnica forma de expressdo sexual.

| C — os pais ndo sabem como conver sar

DSC — Néo é ter vergonha de falar; é que a gente ndo sabe como chegar e conversar sobre isso.
Temos receio, davidas sobre o jeito de falar, até porque ficamos com medo que ele conte para os
outros. E dificil falar esse assunto com os filhos, mesmo com um filho dito normal porque as vezes a
gente ndo sabe como chegar neles e eles ndo sabem como perguntar as coisas. Mas se vou falar com
um filho dito normal, eu vou saber usar melhor as palavras e com ele € mais dificil. Eu ndo tenho
condicdes de falar sobre sexo e essas coisas com ele, porque ndo sei como falar sobre esse assunto.

O DSC acima fala da dificuldade das mées em abordar o assunto sexualidade com o/a
filho/a em virtude dos fatores culturais, sociais e religiosos que o cercam, das dificuldades de
compreensdo e de adaptacdo a vida cotidiana que o/a portadora de SD tem, bem como do
medo da reacdo do/a filho/a, que podera falar para outras pessoas que estdo sendo orientados
sobre sexualidade e ser julgado/a por isso.

Nesse DSC, fica evidente que a dificuldade relaciona-se com 0 modo de falar com o
filho sobre sexualidade, com a forma de usar as palavras para que sggam bem compreendidas
e ndo propriamente com a fata de conhecimento para fazé-lo. H4, agui, a abertura de uma
possibilidade de atuac&o para os profissionais envolvidos na escola no sentido de apoiar pais e
méaes nessa tarefa.

O tema sexuadidade para deficientes mentais tem sido concebido como patolégico,
tratando-os/as como pessoas assexuadas ou que vivem sua sexualidade de forma exacerbada e
incontrolavel. Com isso, este tema se mantém no siléncio e no ocultamento, o que perpetua a
ignorancia, contribuindo para uma construcdo existencial problemética e infeliz dos
portadores de deficiéncia (NETTO, 2003).



IC — os pais nao conver sam sobr e sexo

DSC — Nunca falamos sobre sexo e nem sobre como é feito para nossa filha. Eu e meu marido fazemos
sexo quando ela esta dormindo e eu acho que ela nunca notou nada. Aqui dentro de casa a gente néo
tem o costume de falar essas coisas e nem quando ela esta presente. Se fosse com uma pessoa nor mal
tudo bem, mas eu acho que ela ndo entende por causa da Sindrome de Down, porque ela ndo tem
idéiaigual a gente.

| C — 0s pais conver sam sobr e sexo

DSC — A gente sempre tentou educar como uma pessoa normal, nunca tratei como deficiente. A gente
ensinou sobre o pénis, que ficamaior e aproveitei para explicar alguma coisa sobre sexualidade. Falo
de erecéo e digo que ndo tem problema se acontecer, sO que ndo é para ficar dizendo o que esta
acontecendo. Disse que todo mundo passa por isso e que ndo precisa ficar se expondo. Pode
acontecer em publico e eu acho que e e fica constrangido, a gente e as pessoas também. Entéo, eu me
jpr e0CUpPO CoM iSSO.

E, Paind (1993), chega a criticar os pais que negam a educacdo sexua para o filho
deficiente. Ele considera que, 0s pais s80 as primeiras pegas sociais a interferirem na
sexualidade do individuo. Por isso, os pais manifestam dificuldades para falar sobre o assunto,

devido a histéria de repressao que existe em torno da sexualidade.

Os DSC acima mostram posicoes diferentes assumidas por pais e maes em relacéo ao
didogo com filhog/as sobre sexuaidade. No caso de ndo haver didlogo com o/a filho/a e nem
mesmo entre os pais quando na presenca dele/a com temas que abordem sexo, fica evidente a
idéia de que o/a filho/a ndo tem condigdes de compreender em razéo da SD. Isso pode ser um
indicativo da falta de preparo dos pais mais do que incapacidade de compreensdo do/a
portador/ade SD.

Na situacdo em que ha didlogo sobre sexualidade pais e mées orientam o filho como o
fazem com filhos ndo portadores e, aém das modificagdes e reagdes do corpo, procuram
orientar sobre 0 comportamento socialmente aceito, ensinando o filho a lidar com situagtes
gue possam constrangé- o e aos demais, bem como ajudando-o em situacdes que o exponham.
Nesse caso, reconhecem seu filho como igua a outros jovens de sua idade, tratando-o com
naturalidade.

E importante que os pais e a comunidade aprendam a educar o prazer, nas diferentes
areas existenciais, buscando educar, para vivé-lo como fonte de realizacéo pessoal em todas
as dimensdes: afetiva, profissional, social, espiritual e sexual. A qualidade do prazer depende,
do espaco existencial que ocupa na vida das pessoas e depende da aprendizagem para usufrui-

lo com quaidade e plenitude. Sendo assim, este € um grande desafio para os pais e



educadores. humanizar o prazer. E isso significa deixar de reduzi-lo a um ato fisiolégico,

destruir seu mito, vivencié-1o sem preconceitos, medos e culpas (NETTO, 2003).

CONSIDERACOESFINAIS

Ao redlizar este estudo, observouse que as maes tém grande preocupacdo com
protecdo e amparo que og/as filhos/as demandam. As mées demonstraram preocupagao com o
tipo de informacfes que deverdo oferecer para filhos/as para que compreendam o assunto e
para que possam desfrutar desta educagdo, proporcionando conforto e seguranca para todos.
Algumas preferem que filhog/as ndo tenham conhecimento sobre sexualidade, pois acreditam
gue isso gudaria a despertar o interesse sexual deles/as, o que traria novos problemas e
preocupacdes para a familia . Ja para outras, € importante que a educacéo sexual inicie em
casa e sgja complementada na escola, para que possam gjudé los/as a enfrentar as dificuldades
gue poderdpo ter inclusive no campo da sexualidade.

Muitas mées se sentem despreparadas para educar sexualmente filhos/as e quando
ele/a apresenta algum tipo de manifestacéo sexual, tém dificuldades para saber que tipo de
orientacdo oferecer. As mées relatam que ndo se sentem preparadas para lidar com o tema
sexualidade, especialmente de seus/suas filhos/as com Sindrome de Down.

Além disso, as maes esperam que 0s profissionais que orientam seus/suas filhos/as
sobre sexualidade tenham cuidado na maneira de abordar o assunto, pois temem que os/as
filhoslas ndo compreendam, tenham o interesse sexua despertado e ndo sailbam como
controlé-lo, expondo-se e a familia a constrangimentos.

Detectado esse despreparo das maes, as dividas que as mesmas tém com relacéo a
sexualidade e a condicéo diferenciada dos portadores de Sindrome de Down, sugerimos que a
escola of ereca apoio as mesmas para ajuda- las na educacéo de filhos/as. 1sso poderia ser feito
através de Grupos de Ajuda MUtua e da abertura de possibilidade de conversas individuais, o
gue estimularia a troca de experiéncias e, a0 mesmo tempo, possibilitaria 0 esclarecimento de
dlvidas particulares.

Ac0es desse tipo demandariam que os/as professores/as tenham educagdo continuada
no tema sexualidade, instrumentalizando-se para a orientacéo das criancas e para 0 apoio as

maes.
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