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RESUMO

O desenvolvimento da sexualidade estd ligado ao desenvolvimento da pessoa, sendo
considerado um elemento constitutivo da personalidade. Muitas vezes as pessoas com
sindrome de Down ndo sao respeitadas nos seus desejos e direitos, incluindo-se ai, os direitos
de namorar e ter relacGes sexuais. Dessa forma, o presente estudo teve por objetivos: (a)
Analisar as percepcbes de jovens e adultos com sindrome de Down sobre relacionar-se
amorosamente e sexualmente; (b) Identificar os sentimentos que estes jovens tém pelo
namorado; (c) Verificar a existéncia do desejo de relacionar-se sexualmente. O estudo contou
com a participacdo de quatro jovens com sindrome de Down, sendo dois do sexo feminino e
dois do sexo masculino, com idade entre 17 a 24 anos. Inicialmente foi realizado um contato
com 0s pais e/ou responsaveis por estes jovens, para Ihes explicar os objetivos da pesquisa. A
coleta de dados foi realizada na Assessoria Especial de Politicas para Pessoas com
Deficiéncias, localizada em uma cidade de médio porte no interior de Sdo Paulo. Utilizou-se
como procedimento de coleta dos dados a entrevista com roteiro semiestruturado que permitiu
maior adaptacdo das palavras quando necessarias para entendimento dos jovens. O roteiro foi
dividido focando trés eixos tematicos, a saber: caracterizacdo do participante e da familia,
relacionamento afetivo, conhecimento sobre sexualidade. Os dados foram analisados
qualitativamente, por eixos tematicos. Os resultados evidenciaram que, apesar dos desses
jovens com sindrome de Down ja terem ou estarem tendo algum tipo de relacionamento
afetivo, nota-se que ha muita duvida sobre namoro e sexualidade. Os jovens relataram que
ndo sabem o que é sexo e nunca ouviram falar em nenhum ambiente. Quando indagados
sobre o sentimento amoroso, relataram que o sentem carinho e amor pela pessoa que esta ao
lado. Por fim, é notavel a caréncia de informacdes e grupos de orientacdo para 0s jovens com
sindrome de Down sobre o que é se relacionar amorosamente.

Palavras-Chave: Educacdo Especial, Sindrome de Down, Namoro, Sexualidade.
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INTRODUCAO

No século XXI, de maneira geral os termos, ficar, namorar, manter relacdes
sexuais, morar com o namorado, casar, ter filhos, entre outros, sdo temas do dia a dia e
ja deixaram de ser proibidos ou censurados, diferente de antigamente que esses temas
eram considerados com um tabu. Mas, se o assunto for o namoro de pessoas com algum
tipo de deficiéncia? Namoro de pessoas com sindrome de Down? Relacionamento
sexual entre pessoas com sindrome de Down? Estudos tém possibilitado perceber que
jovens com deficiéncia intelectual raramente sdo ouvidos a respeito de seus anseios,
desejos, duvidas e experiéncias em relacdo a sua vida afetiva e sexual (AMARAL,
2008; ALMEIDA, 2008; PUESCHEL,1993)

Vivemos em uma sociedade na qual as relacGes afetivo-sexuais sdo amplamente
divulgadas. No entanto, esta sociedade que dissemina o ideal de vida afetiva, & também
a mesma que reprime relacionamentos entre pessoas do mesmo sexo, de diferentes
classes sociais, entre pessoas com idades diferentes e, principalmente, os de pessoas
com algum tipo de deficiéncia, porém sabe-se que qualquer pessoa tem o direito de
exercer sua cidadania.

Quando se trata de deficiéncia intelectual, este preconceito tende a se tornar
ainda maior, ja que é socialmente aceito que pessoas com deficiéncia intelectual sdo
incapazes de tomar quaisquer tipos de decisdes sendo totalmente dependente do outro.

Segundo Gherpelli (1995) a sexualidade ¢ algo desenvolvido desde a mais tenra
infancia, atraves das relacGes interpessoais. Para a autora, as regras de convivéncias
sociais apreendidas ao longo de nossas vidas, nos ddo base para lidarmos com assuntos
como relagOes afetivas, namoro e sexo. A sexualidade muitas vezes, é expressa em
pensamentos, desejos, fantasias, entre outros fatores e acabam se alterando durante a
vida que nem sempre sdo vivenciados.

A pessoa com deficiéncia costuma ter uma grande dependéncia afetiva e
comportamental com relacdo a outras pessoas, 0 que de certa forma ajuda a disseminar a
ideia de que as pessoas com deficiéncia intelectual necessitardo de ajuda constante para
se ajustar aos padrdes socialmente aceitos (MARCHESSI, PALACIOS & COLL, 2004).
No que se refere ao interesse sexual da pessoa com deficiéncia intelectual, incluindo

aquelas com sindrome de Down este segue 0 mesmo curso que o das pessoas com
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desenvolvimento tipico, passando pelos processos de descobertas do corpo como de
qualquer outra pessoa sem deficiéncia.

O estudo de Moreira e Gusméao (2002) revelam que a puberdade e a maturacao
sexual de pessoas com sindrome de Down se desenvolvem de forma semelhante ao
restante da populagdo, embora, a fertilidade em homens com sindrome de Down seja,
em geral, mais reduzida que em mulheres com a mesma sindrome.

Os estudos a respeito da deficiéncia intelectual mostram que a trajetdria através
dos tempos, em relacdo a pessoa com sindrome de Down, é permeada por mitos,
preconceitos e segregacdo. Por suas caracteristicas fisicas, como olhos arredondados e
puxados para cima, baixa estatura, orelhas e mé&os pequenas, eram chamados de
mongoloides, devido a algumas semelhancas fisicas com os povos da Mongolia.
(DENARI, 1998; GLAT, 1993).

A sindrome de Down foi descrita em 1866 por John Landgon Down que
descobriu as caracteristicas da sindrome sendo genética, mas s6 em 1958 foi
identificada pela primeira vez pelo francés Jérbme Lejeune. A sindrome de Down,
segundo Bee e Boyd (2011), é uma anomalia genética, causada durante a divisdo
celular, caracterizada por haver em cada célula do corpo trés cpias do cromossomo 21
ao invés de duas. Ainda segundo as autoras, as pessoas com sindrome de Down
apresentam a face achatada, os olhos obliquos, tamanhos dos cérebros reduzidos,
problemas cardiacos e, em geral deficiéncia intelectual, podendo causar um atraso no
desenvolvimento motor. Entre as causas apresentadas para a sindrome esta a idade
materna, mulheres que se tornam mées bioldgicas com mais de trinta e cinco anos de
idade apresentam maiores chances de gerar bebés com a sindrome de Down.

Segundo Glat (1993) profissionais que trabalham com pessoas que apresentam
deficiéncia intelectual exercem uma forte influéncia sobre elas e reproduzem a
concepcao socialmente aceita de pessoas com deficiéncia intelectual. Para a autora,
essas mesmas pessoas, influenciam de forma direta a maneira como os individuos com
deficiéncias se percebem e percebem o mundo; portanto, é de fundamental importancia
que esses profissionais ndo compartilhem de ideias excludentes e preconceituosas e sim,
que sejam pessoas que realmente acreditem na inclusdo social das pessoas com

deficiéncias.
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As pessoas com alguma deficiéncia, na maioria das vezes, tém poucas
oportunidades de interagir livremente com pessoas do sexo oposto, uma vez que € aceito
na sociedade que vida sexualmente ativa, casamento e filhos, ndo séo para eles
(GLAT,1993).

Entre os varios mitos em relacdo as pessoas com deficiéncia intelectual estdo os
de que essas pessoas sdo seres assexuados, infantilizados e, portanto, sem condigdes de
relacionar-se sexualmente (DENARI, 2002).

Quando se afirma que a pessoa com sindrome de Down € incapaz de viver um
relacionamento afetivo/sexual, Ihe é negada de forma veemente informacdes sobre
métodos contraceptivos, formas de se evitar doengas sexualmente transmissiveis e
esclarecimentos de todos 0s tipos.

A falta de informacdo caracteriza, portanto, a populacdo com deficiéncia
intelectual como vulneravel no que tange as transmissGes de doencas, gravidez precoce,
abusos, entre outros. A populagdo V& essas pessoas com incapazes e irresponsaveis.

Muitas vezes, por falta de informacdo e ndo saber lidar com o assunto
sexualidade, algumas familias negam a pessoa com deficiéncia intelectual o direito de
exercer seu desejo afetivo e sexual, fazendo assim, com que comportamentos
socialmente aceitos sejam considerados atos anormais.

Desta forma, existe uma relacdo preconceituosa entre sexualidade e deficiéncia
enraizada na sociedade impregnando também na familia, no parceiro e na prépria
pessoa com deficiéncia, que se reconhece como desviante diante de um relacionamento
afetivo/sexual. Por isso, as familias ndo aceitam os relacionamentos da pessoa com
deficiéncia, pois ndo sabem lidar com esse rétulo que a sociedade criou diante de tal
situacéo.

Para Maia e Ribeiro (2010, p. 159):

A crenca nesses mitos revela um modo preconceituoso de compreender a
sexualidade de pessoas com deficiéncia como sendo desviante a partir de
padrdes definidores de normalidade e isso se torna um obstaculo para a vida
afetiva e sexual plena daqueles que sdo estigmatizados pela deficiéncia.
Esclarecer esses mitos € um modo de superar a discriminagdo social e sexual
que prejudica os ideais de uma sociedade inclusiva.

Portanto, a desmistificacdo envolvendo deficiéncia intelectual e relacionamentos
afetivo-sexuais faz-se necessario, para uma melhor qualidade de vida da pessoa com

deficiéncia, de seu parceiro, de sua familia e de toda a sociedade que busca a incluséo
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de pessoas com deficiéncia em diversas éareas, tanto educacional como social. E preciso
implementar a inclusdo também na &rea sexual, pois todas pessoas tém direito de se
relacionar amorosamente e sexualmente tendo ou n&o sindrome de Down.

Assim, conhecer 0 que os jovens com sindrome de Down pensam e/ou percebem
sobre relacionamentos amorosos e sexualidade se configura como algo necessario como
contribuicdo para as familias de pessoas com sindrome de Down e para toda a
sociedade.

Em um estudo realizado por Denari (1998) ficou constatado que 0s pais nao
sabem como lidar com a sexualidade dos filhos com deficiéncia intelectual, por sempre
té-los tratados de forma infantilizada. Desta forma, compete também a escola dividir
essa responsabilidade com os pais e cuidadores, proporcionando aos jovens uma
orientacdo sexual adequada.

Em outra pesquisa realizada por Morales & Batista (2010), os resultados
mostraram que, apesar dos jovens com deficiéncia intelectual conhecerem alguns
conceitos sobre sexualidade, eles ndo estdo familiarizados com 0s mesmos, como
exemplo, cita-se 0 caso de um participante que possuia um preservativo na carteira e,
quando solicitado a fazer uma demonstragdo de uso, 0 mesmo nao sabia nem mesmo
como abrir a embalagem. A autora pontua ainda para necessidade de uma orientagdo
sobre os cuidados a serem tomados na relacéo.

Segundo Gherpelli (1995) o trabalho de orientacdo para os pais e profissionais
mostra-se como um meio de acabar com a discriminacdo envolvendo a pessoa com
deficiéncia intelectual e relagéo sexual.

J& o estudo realizado por Luis e Kubo (2007) com duas mulheres e trés homens
com sindrome de Down, com idade entre 18 e 28 anos, teve como objetivo descobrir
quais as percepcdes de jovens com Sindrome de Down sobre relacionar-se
amorosamente. O estudo evidenciou que 0 ambiente em que o jovem vive, incluindo
escola, familia, amigos oferecem situacdes de aprendizagem, mas & necessario muitas
situacbes de aprendizagem para esses jovens, ainda mais quando falamos de
relacionamento amoroso. E possivel supor uma diferenca nas condicdes oferecidas a
cada jovem, que favoreceram em maior ou menor grau o desenvolvimento de
aprendizagens significativas para manter um relacionamento amoroso, evidenciando o

papel fundamental do ambiente no desenvolvimento pleno de pessoas com sindrome de
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Down. Atraves dos relatos dos jovens, foi possivel observar na pesquisa que as
percepcdes dos jovens com sindrome de Down sobre relacionamento amoroso néo
diferem daquelas pessoas sem a mesma sindrome, 0 que muda séo as maneiras na qual
essas oportunidades sdo desenvolvidas e favorecidas a esses jovens.

A produgdo de conhecimento a respeito de como lidar com aspectos
relacionados a namoro e sexualidade de pessoas com sindrome de Down, ainda é
limitada, dada sua importancia. Portanto, é imprescindivel a realizacdo de novos
estudos, a fim de conhecer as duvidas, os anseios, as dificuldades enfrentadas pelas
pessoas com sindrome de Down e principalmente, saber as opinides destes sobre
relacionamentos afetivo-sexuais a fim de poder lhes proporcionar uma educacéo sexual
efetiva e abrangente.

Diante deste contexto o presente estudo partiu das seguintes questdes de
pesquisa: O que pensam o0s jovens com sindrome de Down sobre relacionar-se
amorosamente? O que é para esses jovens relacionarem-se sexualmente? Quais 0s
sentimentos que estes jovens tem pelo namorado?

Sendo assim, o presente estudo teve por objetivos: (a) Analisar as percepcdes de
jovens e adultos com sindrome de Down sobre relacionar-se amorosamente e
sexualmente; (b) Identificar os sentimentos que estes jovens tem pelo namorado; (c)
Verificar a existéncia do desejo de relacionar-se sexualmente.

Desta forma, o presente estudo abrange primeiramente uma revisdo literaria
sobre trés tépicos com a tematica sindrome de Down: adolescéncia, juventude e vida
adulta; o segundo item sobre vida afetiva; e o terceiro item sobre a sexualidade e a
pessoa com sindrome de Down. Na sequéncia sera descrito a metodologia da pesquisa,
bem como, os procedimentos utilizados, resultados e discussées, e, por fim, serdo feitas

as consideracgoes finais do estudo.
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1. REVISAO DA LITERATURA

1.1 Sindrome de Down: adolescéncia e juventude

Neste topico sera apresentada uma revisdo sobre a adolescéncia e juventude, no
que tange a sua conceituacdo, caracteristicas e mudancas durante essa fase e 0 que 0s
estudos mostram em relacdo as pessoas com sindrome de Down.

Adolescéncia e juventude sdo condig¢Oes sociais parametrizadas por uma faixa
etaria. Embora se confundam e sejam utilizados como sindnimos sdo conceitos
diferentes. Os limites cronoldgicos da adolescéncia sdo definidos pela Organizagédo
Mundial da Satde (OMS) entre 10 e 19 anos e pela Organizacdo das Nac¢des Unidas
(ONU) entre 15 e 24 anos, critério este usado principalmente para fins estatisticos e
politicos. Usa-se também o termo jovens adultos para englobar a faixa etaria de 20 a 24
anos de idade.

No Brasil, o Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA (1990) estabelece que
adolescente € o individuo entre 12 e 18 anos incompletos. Ja o termo jovem costuma
ser utilizado para designar a pessoa entre 15 e 29 anos, seguindo a tendéncia
internacional. No presente estudo sera utilizado o termo jovem com sindrome de Down,
pois os participantes do presente estudo tinham entre 16 a 24 anos de idade.

A adolescéncia é o desenvolvimento entre a infancia e a idade adulta que
envolve grandes mudangas fisicas, cognitivas e psicossociais. Pesquisas vém mostrando
gue ndo ha uma idade especifica que ocorre essa transicdo da adolescéncia para a vida
adulta, isso vai depender de muitos fatores. Mas mudancas e experiéncias vdo passando
pela vida deste jovem e algumas necessidades acabam sendo supridas, como uma
relagcdo amorosa e uma carreira profissional bem sucedida (MORRIS; MAISTO, 2004).

Quando falamos da transicdo da adolescéncia para a idade adulta devemos
pensar nas mudangas sociais e culturais que ocorreram desde antiguidade até nos dias
atuais.

No periodo da segunda guerra mundial, os jovens saiam de casa apenas quando
assumiam responsabilidade e se tornavam adultos, neste caso, as mulheres sé deixavam
a casas dos pais quando se casavam e 0s homens quando estavam bem sucedidos

profissionalmente e financeiramente. Durante a Grande Depressdo na década de 30 os
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jovens deixavam a casa dos pais por volta dos 20 anos de idade. Depois do periodo pos-
guerra 0s jovens norte-americanos comecaram deixar suas casas por volta dos 18 anos
para ingressar na faculdade. Nos dias atuais, pode-se notar que a realidade continua a
mesma, no qual os jovens saem de casa precocemente se tornando cada vez mais cedo
independente (BELSKY, 2010).

O desenvolvimento do jovem vai depender da cultura na qual esta vivendo,
Belsky (2010), traz alguns exemplos dessa cultura em diferentes paises. Na Italia a
independéncia demora muito a acontecer, sendo tardia para os jovens entrarem na fase
adulta. A cultura italiana tem diferentes modos, 0s jovens passam dos vinte anos na casa
dos pais, isso acontece pela dificuldade de encontrar emprego que pague um bom
salario e este consiga ter uma vida independente, outro ponto que faz com que estes
jovens permanecam na casa dos pais é a proibicdo da cultura do pais que ndo permite
viver junto e ter filhos antes do casamento, por isso, para este jovem se tornar adulto e
ser independente deveré perpassar alguns obstaculos, como um emprego estavel e isso
dificilmente acontecera antes dos trinta anos de idade. J& na Suécia o foco é para
independéncia, no pais os jovens ingressam no mercado de trabalho cedo para ter
independéncia financeira e responsabilidade, assim, deixam as casas dos pais para
morar fora, isso ocorre por volta dos dezoito anos de idade. Outro ponto importante é
em relacdo ao casamento e filhos, diferente da Italia, é aceito ter filhos mesmo sem se
casar, apenas vivendo juntos na mesma casa, tendo assim, os mesmos beneficios de
guem é casado no papel.

O casamento para 0s suecos, geralmente ocorre mais tarde, na vida adulta, sendo
por volta dos trinta anos para as mulheres e trinta e dois anos para os homens. Portanto,
antes dessa idade considera-se a fase no qual eles vivem sem estresse e compromisso,
apenas “curtindo” e aproveitando a vida, sem quaisquer responsabilidades. J& nos
Estados Unidos, a vida do jovem adulto é semelhante tanto com os costumes italianos
quanto suecos. Embora na Suécia este costume ndo seja tdo comum, 0s norte-
americanos tém filhos antes de se casarem, e morar com o companheiro também € visto
como normal. A cultura norte-americana também apoia a independéncia e a saida da
casa dos pais aos dezoito anos, porem, como na Italia, ndo ha oportunidades para estes
jovens ingressarem no mercado de trabalho, por isso, estes jovens acabam demorando a

entrar na vida adulta e ter responsabilidades.
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Uma pesquisa realizada no Estado de Nova York no qual acompanharam alguns
jovens por um periodo de dez anos, analisando-se alguns pontos neste periodo, como,
independéncia financeira, saida da casa dos pais para viver sozinho, casamento e filhos.
Como resultados os pesquisadores puderam observar que estes jovens para ter uma vida
independente e sair da casa dos pais para morar sozinho ocorrem apds 0s vinte anos de
idade (BELSKY,2010).

O autor acrescenta ainda que, a transicao da adolescéncia para a idade adulta vai
depender de inumeros fatores, tais como, os culturais como ja citado anteriormente,
além do contexto familiar em que este jovem vive e questdes socioeconémicas, iSso
também dependera de individuo para individuo. Para muitos, tornar-se adulto é quando
realmente se sentem responsaveis para assumir algum papel, quer seja
profissionalmente ou ndo, mas isso dependera das situacfes e oportunidades que este
jovem terd, principalmente em relacdo a familia. Muitas vezes, 0s pais ndo querem que
seus filhos saiam de casa para ter uma vida independente, o que acaba demorando ainda
mais para este jovem ter responsabilidades.

As pessoas com sindrome de Down foram vistas durante muito tempo como
doentes e incapazes, sempre estiveram em situacdo de desvantagem nos sistemas de
ensino e na sociedade.

Segundo Kozma (1986) a sindrome de Down é uma desordem cromossémica
que se caracteriza pela existéncia de um cromossomo extra ou parte de um cromossomo
extra, causando uma triplicacdo ao invés da duplicacdo do material genético referente ao
par cromossémico 21.

Assim, as pessoas com sindrome de Down ndo apresentam o desempenho
esperado de acordo com sua idade, sexo e condi¢do social, pois possuem um
desenvolvimento cognitivo abaixo da média geral e, muitas vezes, as circunstancias
sociais ndo favorecem a independéncia das pessoas com tal sindrome
(SCHWARTZMAN, 1999).

A maioria das familias das pessoas com sindrome de Down infantilizam seus
filhos e demoram a compreender as mudangas fisicas, mentais e emocionais nestes
jovens. E importante salientar que o desenvolvimento fisico de um adolescente com

sindrome de Down € 0 mesmo padré&o tipico dos adolescentes (PUESCHEL, 1993).
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Por isso é importante que a familia oriente e aconselhe seus filhos na
adolescéncia sobre as mudancgas corporais e caso tenham dificuldade é importante que
procure orientagdo com algum profissional sobre a melhor maneira de esclarecer
determinados assuntos. Feito isso, o adolescente com sindrome de Down estard um
pouco mais preparado para iniciar a fase adulta. Porém, é fundamental que as familias
tenham orientacdes ao longo da transicdo de cada fase até a vida adulta (PUESCHEL,
1993).

Os jovens com sindrome de Down embora tenham seu desenvolvimento fisico
tipico, os mesmos possuem diferencas na aparéncia fisica ao se compararem com seus
pares. Por isso, muitas vezes estes jovens necessitam receber apoio para ter sua
autoestima elevada, facilitando assim, sua transicdo para vida adulta. Algumas medidas
podem ser tomadas para uma melhor apresentacéo fisica dos jovens.

Para Pueschel (1993, p.271), “sdo as roupas apropriadas para a idade e
compativeis com as dos pares, com o efeito mais normalizante possivel, e o corte do
cabelo apropriado e contemporaneo”.

Segundo o referido autor, estes sdo exemplos de pequenos detalhes que fazem
com que estes jovens percebam que estdo na sua idade certa e transitem para a vida
adulta da forma mais natural possivel, embora demore um pouco mais que o normal.
Dai se d& a importancia dos pais ndo infantilizarem seus filhos. [...] “os pais devem
estar atentos aos seus desejos de serem como seus pares. Maquiagem, a armacdo dos
oculos, os penteados e a roupa da moda, tornam-se foco de seus desejos”
(PUESCHEL,1993, p.272).

Sendo assim, quando os pais ndo atendem as vontades dos filhos com sindrome
de Down, podem ocorrer conflitos e situacfes desarmoniosas na familia, portanto €
fundamental que os pais deixem os filhos escolherem o que desejam usar de acordo com
seu gosto e vontade.

Para o jovem com sindrome de Down ter uma vida mais independente é
necessario de um apoio tanto familiar quanto profissional, caso os pais ndo consigam
lidar com determinada situacdo, a partir disso, ocorrerd o desenvolvimento das
habilidades direcionando-se para a fase adulta no qual o significativo da vida comecara

a fazer sentido para este jovem. Os pais devem orientar os filhos para futuramente,
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quando entrarem na fase adulta conseguirem sobreviver de modo independente sem a
supervisdo dos pais (PUESCHEL,1993).

A transicdo da adolescéncia para a idade adulta da pessoa com sindrome de
Down pode se tornar tardia, diferente das pessoas com desenvolvimento tipico. 1sso
ocorre pelo fato dos pais tornarem seus filhos responséveis e independentes logo quando
completados os dezoito anos, muitos deles vdo para a Universidade e outros para o
mercado de trabalho, diferente do jovem com sindrome de Down, no qual a maioria dos
pais superprotegem os filhos, iniciando uma carreira académica, quando seguem, tardia.

No mercado de trabalho os jovens com deficiéncia tém ingressado com mais
frequéncia, ap6s a Lei de Cotas n° 8.213 de julho de 1991 que dispbe no artigo 93 que a
empresa com cem ou mais funcionarios € obrigado a preencher 2% dos cargos para
pessoas com deficiéncia, essa proporcao varia de acordo com o numero de funcionarios
podendo chegar até 5% caso a empresa tenha mais de mil funcionarios. Por isso, muitos
desses jovens ao terminar o ensino médio sdo direcionados ao mercado de trabalho,
alguns sendo indicados de cursos de profissionalizacdo. A partir desta Lei, os pais dos
jovens comecaram a compreender que seus filhos devem e precisam ter uma vida
independente e 0 mercado de trabalho proporcionaré responsabilidade e independéncia,
uma vez que este jovem devera seguir regras e horarios, conseguindo sobreviver,
mesmo que por um curto periodo, longe dos pais, progredindo naturalmente para a vida

adulta.

1.2 Vida Afetiva

Este item tem por objetivo apresentar sobre o conceito e a importancia da vida
afetiva, emocdes e 0s sentimentos das pessoas.

Segundo o dicionario Aurélio (2000), afetividade esta ligado ao afeto, ou seja, a
amizade, carinho e amor. Ja emocao é manifestada por diversas situacdes, sendo elas,
alegria, tristeza, raiva, medo, entre outras manifestacdes e o sentimento esté relacionado
a coisas de ordem moral ou intelectual, podendo ser manifestado através de amor, afeto,
tristeza, entre outras manifestacoes.

Vivemos em uma sociedade que a vida afetiva estd presente em todos 0s seres

humanos, pois é impossivel ndo nos relacionamos ou ndo ter algum vinculo afetivo
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durante algum momento da vida. Este vinculo afetivo mantém desde infancia até a fase
adulta, quando nascemos esse contato nasce a partir da independéncia que o bebé tem
para seus pais, 0 que vai mudando ao longo do desenvolvimento, porém é mantido um
vinculo afetivo, vinculo este que é maior com a mée pelo contato direto que se tem com
ela. Da adolescéncia a fase adulta a vida afetiva vai perpassando por diferentes
situacdes, desde carinho por um amigo até o afeto por amor (RICOTTA, 2002).

A vida afetiva pode gerar diferente significados ao longo da vida, desde o afeto
materno, profissional, de amizade e os de relacionamento amoroso. Ricotta (2002, p.17)
traz ainda que “[...] toda a nossa vida € constantemente permeada por vinculos e
relagOes, e estas podem ser familiares, de amizades, profissionais e amorosas”.

O afeto ou a vida afetiva esta ligado a diferentes significados, sendo eles,
emocdo e sentimento. Bock (1999, p.192) afirma que “os afetos pode ser produzidos
fora do individuo, isto é, a partir de um estimulo externo — do meio fisico ou social
[...]". Este € o motivo pelo qual as pessoas tém relagdes afetivas em diferentes situagdes
durante a vida.

A emocdo é uma forma de expressdo afetiva que estd acompanhada de reagdes
organicas, ou seja, um acontecimento ou uma reacdo é uma forma de reacdo organica
provida de uma modificacdo do organismo humano, estd reacdo pode estar ligada a
varios fatores tais como: disturbios gastrointestinais, cardiorrespiratdrios, sudorese e
tremor, além de outros fatores que alteram o estado emocional da pessoa como,
ansiedade, riso, raiva, medo, choro, lagrimas, expressdes, angustia, entre outros,
podendo ser passageira. Os fatores emocionais ndo podem ser extintos, uma vez que
acontece de forma natural, por exemplo, conseguimos segurar O riso, porém, nao
conseguimos deixar de rir por “dentro”, isso acontece, pois sabemos que a emocao é
uma reacdo organica e os fatores que acontecem com as pessoas sdo uma forma de
descarregar as emocgoes (BOCK, 1999).

Contudo, a emocdo pode estar ligada a vida afetiva e jamais devemos escondé-
la, pois é através dela que é expresso o que estd se passando com a pessoa. Ja 0
sentimento diferente da emocgao pode ser mais intenso e ndo provem de uma reagdo do
organismo, embora se baseie do mesmo principio, amor e odio. O sentimento € uma
forma de expressao na qual a pessoa pode expressar, por exemplo, o sentimento de amor

gue uma pessoa tem pelo namorado, este sentimento pode ser expressado através de
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caricias entre o casal ou até mesmo por palavras e gestos bonitos. Na vida afetiva a
emocdo e 0 sentimento caminham juntos, embora sejam diferentes na forma de
expressao (BOCK, 1999).

Quando falamos de relacdo afetiva entre um casal, pode-se chamar de
relacionamento amoroso ou namoro como é mais conhecido.

Atualmente, existem diferentes visdes em relagdo ao namoro entre duas pessoas,
diferente de antigamente gque 0s jovens se casavam para depois namorarem, ou seja, 0
casamento muitas vezes era arranjando pelos pais e s6 depois do casamento que estes
jovens se conheciam e iniciavam um vinculo afetivo, recentemente, os jovens tem uma
enorme experiéncia afetiva com o companheiro para depois acontecer o casamento.

Nos tempos modernos a relacdo afetiva vem passando por mudancas, na qual o
relacionamento entre duas pessoas ndo é mais o tradicional entre um homem e uma
mulher que se relacionam pessoalmente. Hoje, a vida afetiva entre um casal pode
acontecer de varias maneiras, como de residirem juntos antes de ser casado, 0 namoro
virtual, no qual duas pessoas se relacionam através do computador ou do aparelho
celular e aos poucos esse contato se torna mais pessoal iniciando seus vinculos afetivos,
porém, este tipo de relacionamento pode causar muitas decepg¢des, pois muitas vezes
vocé pode estar conversando virtualmente com uma pessoa e na hora do encontro
pessoalmente, esta ser diferente da foto. Além desse tipo de relacionamento existe o
namoro inter-racial que os jovens se relacionam com uma pessoa de uma cultura ou
etnia diferente da sua.

Segundo estudo realizado por Belsky (2010), nos Estados Unidos um tergco dos
jovens americanos e europeus relataram ter se relacionado com uma pessoa de um
grupo racial ou étnico diferente. O namoro entre culturas ou etnias diferentes, muitas
vezes, pode ndo ser aceito pelos familiares, isso acontece com outro tipo de
relacionamento afetivo que é bem comum atualmente, 0 namoro entre pessoas do
mesmo sexo. Relacionar-se com uma pessoa do mesmo sexo € visto como um
esteredtipo por muitas pessoas da sociedade, por isso, muitos jovens acabam ndo
revelando sua homossexualidade, pois causa um impacto muito forte para as familias e
conhecidos.

Desta forma, a revelacdo da sexualidade acontece de forma gradual, Belsky

(2010) vem falar que primeiro é necessario que a pessoa tenha certeza dos seus
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sentimentos, no segundo momento este assunto € exposto para um amigo e por fim, o
terceiro momento é quando eles contam para a familia. E importante que este jovem
conheca bem sua familia e tenha uma relacdo de afinidade muito grande para ndo o
choque n&o ser tdo grande. E importante lembrar que os casais homossexuais s30 como
qualquer outro casal de namorado, tendo os mesmos vinculos e relagdes afetivas
(BELSKY, 2010).

Outro tipo de relacionamento gerador de muitas polémicas na sociedade é o
relacionamento afetivo entre pessoas com deficiéncia. E, quando falamos de jovens com
sindrome de Down, pode se tornar muito mais polémico, uma vez que os familiares
desses jovens acreditam que 0s mesmos ndo tém interesse em relacionamento afetivo,
casamento e sexo, 0 que pode causar constrangimentos na autoestima desses jovens
(SCHAEFER et al, 2011).

No estudo realizado por Schaefer et al (2011) foi constado que o jovem com
sindrome de Down tem 0s mesmo desejos, vontades e percep¢Ges como uma pessoa
sem a sindrome, tendo assim, 0s mesmos comportamentos de beijar, abracar, passear,
etc. Portanto, mais uma vez, ¢ fundamental que a familia oriente sobre o que é
relacionamento afetivo, pois sabe-se que estes jovens tem 0s mesmos sentimentos e
emoc0es de qualquer outra pessoa.

Schaerfer (2011, p. 210) afirma que:

Os familiares devem prestar uma continua assessoria, pois muitas situagdes-
limite podem ocorrer isso vale para todas as situagbes da vida, ndo s6 na
vivéncia amorosa, mas também nas tarefas escolares, acompanhamento da
vida social, 0 namorar deve ser acompanhado de perto.

Por isso, no caso dos jovens com sindrome de Down, a familia € o principal
meio de aceitacdo na sociedade, pois a partir do momento que a familia apoia, orienta e

ajuda este jovem, certamente a sociedade tera outra visdo referente ao mesmo.
1.3 Sexualidade e a pessoa com sindrome de Down

Este item tem por objetivo apresentar as concepgfes sobre a sexualidade das
pessoas com sindrome de Down.

Quando discutimos sobre a tematica sexualidade ndo podemos direcionar mais

aquela ideia ligada apenas ao sexo e genitalidade. Segundo Glat (1992, p.70):
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Sexo é um tema que mobiliza a todos nos, pois a maneira como falamos (ou
ndo) sobre o sexo e encaramos 0s valores e comportamentos sexuais do
outro- seja este outro deficiente ou ndo- é um reflexo dos nossos proprios
valores e comportamentos sexuais.

Sabe-se que a sexualidade é algo préprio dos seres humanos manifestando em
toda a pessoa independente do sexo e da faixa etaria e observa-se que o inicio da
atividade sexual entre os jovens tem ocorrido cada vez mais precocemente.

A sexualidade estd direcionada a varios fatores, sendo eles, bioldgicos,
historicos, sociais e culturais, por isso, sua compreensdo muitas vezes é dificil. A
atividade sexual sofreu vérias transformacdes em relagdo a compreensdo diante da
sociedade antigamente eram consideradas como algo sagrado que deveria acontecer
apos o casamento, no qual o sexo era apenas para a fertilidade feminina. Posteriormente,
a sexualidade comecou a ter dois atributos o de sexo para 0 prazer e 0 Sexo para
reproducdo humana. Neste momento, a mulher comeca a ter dois papéis diante a
sociedade, o de reproducdo e o de prazer no qual é denominado pela prostituicao
(AMARAL, 2004).

Com o passar do tempo a igreja comeca a ter uma influéncia muito grande na
sociedade e consequentemente no assunto da sexualidade. A partir dai, a sexualidade ja
ndo poderia ser praticada por prazer, pois comegou a ser vista com um pecado no qual
as pessoas s6 podiam praticar se fosse para reproducdo. “A dualidade entre o corpo e 0
espirito perdura com a valorizacdo, ainda sob a influéncia da Igreja, das questdes da
alma e 0 sexo s0 era aceito com funcgdo, exclusivamente, reprodutiva” (AMARAL,2004,
p.18).

J& na sociedade capitalista, a sexualidade comeca a ser voltada para o trabalho e
0 sexo deixa de ser pelo lado afetivo e prazeroso e passa a ser na forma de trabalho e
comercializacao.

Na sociedade é encontrado varias concepcdes no que tange a sexualidade,
muitos continuam conservadores, outros mais liberais, alguns acreditam na religido e
outros seguem a cultura do pais em que vive (AMARAL, 2004). Portanto a sexualidade

pode ser entendida como:

[...] como um conjunto colorido que contém contato, relagdo corporea,
psiquica, sentimental, desejo voltado a pessoas e objetos; sonhos e delirios;
prazer, gozo e dor; perda, sofrimento e frustracdo; crescimento e futuro;
consciéncia, plenitude do presente e memoria do passado; processos estes que
vao sendo elaborados e dando espaco para novas conquistas. (AMARAL,
2004, p.3)
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Para os jovens com sindrome de Down a sexualidade ainda vem sendo
enfrentando com dificuldade e muito preconceito perante a sociedade, eles néo
conseguem expressar seus sentimentos, vontades e desejos.

Almeida (2008, p.1) relata a dificuldade no qual estes jovens vém sofrendo para

lidar com a sexualidade, pois desejam compreensao e respeito de todos.

[...] a maior deficiéncia que as nossas criancas, jovens e adultos com
deficiéncia tém para lidarem com sua sexualidade, ndo é por sua patologia
clinica, sua competéncia cognitiva, seus transtornos motores e/ou sensoriais,
mas sim pela que vem de fora deles, exercida por nos e pela sociedade: a
deficiéncia de respeito e compreensao.

Por isso, antes de tudo é necessario que exista respeito e compreensdo acerca dos
desejos e vontades destas pessoas. Segundo Glat (1992) é importante entender que as
pessoas com sindrome de Down [...] tém necessidades normais, experiéncias normais e
emogdes humanas normais (GLAT, 1992, p.66).

De acordo com Silveira (2001) uma pessoa ter uma deficiéncia ou sindrome nédo
quer dizer que seja assexuada, muito pelo contrario o desejo sexual por outra pessoa €
exatamente 0 mesmo de uma pessoa com desenvolvimento tipico. Por isso antes de
julga-los é necessario comecar por si e verificar como é sua sexualidade e se esta bem
resolvida, compreendendo a si, diminuira o grau de incompreensao acerca das pessoas
com sindromes e deficiéncia.

A sexualidade é uma parte do ser humano e mais cedo ou mais tarde ela
manifestara nas pessoas sendo importante “[...] para seu desenvolvimento como tal e
para relacdo com o outro” (AMARAL, 2004, p.19). Portanto, de acordo com a referida
autora o desenvolvimento sexual vai muito além de um corpo em desenvolvimento ou
desenvolvido.

Geralmente esse desenvolvimento se inicia na adolescéncia, quando o corpo
comeca sofrer modificacBes e quando inicia a puberdade, por isso, 0 corpo comeca a
exigir adaptacdes e nesta fase ocorrem as mudancas nas relagdes pessoais. E 0s jovens
com sindrome de Down perpassam pelo mesmo processo de desenvolvimento.

Para Almeida (2008) os jovens com sindrome de Down muitas vezes agem por
impulso ou de forma desorganizada, sendo muitas vezes assustadora para as pessoas. E
importante saber que estas pessoas ndo querem agir desta maneira, se masturbando,

tendo relagBes sexuais ou mostrando seu corpo, o que eles desejam & construir sua
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identidade adulta, se tornarem responsaveis e escolherem seus parceiros para namorar
ou até se casarem e por fim, muito mais importante ser compreendido na sociedade.

Mas, antes da sociedade compreender sobre 0s desejos e vontades da pessoa com
sindrome de Down é necessario que os pais apoiem e acima de tudo orientem o filho
sobre as mudancas no desenvolvimento. Muitas vezes ¢ dificil para os pais aceitarem
que os filhos se masturbem ou estimulem seus 6rgdos genitais, porém, € através dessas
sensacOes que 0S jovens expressem seus sentimentos. Portanto, os pais devem orientar e
limitar os filhos diante dessas ocorréncias e propiciar uma educacao sexual que seja
compreensiva para eles (ALMEIDA, 2008).

Sabe-se que o desenvolvimento do jovem com sindrome de Down néo se difere
dos outros jovens com desenvolvimento tipico, o que pode ocorrer sdo “[...]
comportamentos infantilizados, pela maneira insistente como é mantido em suas
relagdes vinculares [...]” (ALMEIDA, 2008, p.6). Segundo a referida autora, um didlogo
com este jovem pode retrair esses comportamentos infantis.

A familia é o principal meio para esse jovem receber apoio e orientacdes sobre a
sexualidade, portanto se os pais ndo sabem como lidar com esse assunto é necessario
que haja uma orientacao para depois ser repassada ao seu filho da melhor maneira. Para
Almeida (2008, p. 6):

As familias necessitam de um espago para explorar seus temores, suas
resisténcias, rejeicdes, negacdes e ansiedades relacionadas a sexualidade do
adolescente e precisam de orientacdo especifica para tracar planos futuros
para a nova etapa de vida de seu/sua filho/a.

No estudo de Albuquerque (2007) realizado em uma escola especial com 17 pais
e 23 professores, teve como objetivo investigar o que pais e professores pensam sobre a
sexualidade da pessoa com deficiéncia mental, visando realizar intervengdes. Foi
realizada entrevista com o0s pais e professores para coletar informagdes necessarias para
conhecer as opinides e questdes sobre a sexualidade, em geral, a sexualidade na
deficiéncia mental e aos comportamentos sobre o tema, bem como, as necessidades e
duvidas. Posteriormente, foi oferecido para os pais e professores um curso com duragao
de oito encontros semanario chamado “Sexualidade e deficiéncia mental” que teve
momentos teoricos e dindmicos para discuti-la questdes na quais pais e professores dos
filhos e alunos com deficiéncia mental tinham sobre a tematica. Apds o curso, foi

realizada uma nova entrevista com pais e professores para verificar o efeito do curso e
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se havia mudancas sobre suas opinides a respeito da sexualidade dos filhos e alunos.
Portanto, ap6s o curso, notaram-se mudancas de opinido dos participantes, houve uma
ampliacdo sobre a tematica sexualidade e a importancia sobre tal para as pessoas com
deficiéncia mental, bem como, uma atencdo maior e respeito as necessidades sexuais
dessas pessoas. Os resultados também mostraram mudancas nas atitudes referentes aos
questionamentos sobre o tema para as pessoas com deficiéncia mental e como agir e
orientar sexualmente.

Portanto, é imprescindivel a orientacdo desde a adolescéncia, no qual os pais
devem transmitir aos filhos os risco e limites necessarios da relagdo sexual segura
(ALMEIDA, 2008). Este papel ndo é apenas dos pais ou professores e sim da unido
entre esses dois educadores, que devem agir, questionar e orientar esses filhos e alunos
sobre como encarar a vida sexual. (ALBUQUERQUE, 2007).
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2. METODO

2.1 Participantes

Participaram do estudo quatro (4) jovens com sindrome de Down, sendo dois (2)
do sexo feminino e dois (2) do sexo masculino, com idade entre 17 a 24 anos. Por
questdes éticas e morais serd resguardada a identidade dos participantes, sendo descritos
na pesquisa por nomes ficticios para assegurar suas identidades.

Como critério para selecdo dos participantes foi definido que o nimero de
participantes para o estudo fosse de no minimo quatro jovens com sindrome de Down
com idade entre 15 a 25 anos, visto que com esta idade j& sdo considerados
adolescentes, ndo foi estipulado o género. Como critérios foram adotados também que,
para participagdo, 0 sujeito deveria ter tido ou estar tendo um relacionamento
afetivo/amoroso. Optou-se por fazer a caracterizacdo dos dados pessoais obtidos nas
entrevistas como mostra 0 Quadro 1, de modo que os dados fiqguem de forma mais clara

e ilustrativa.

Quadro 1: Dados dos jovens com sindrome de Down participantes do estudo

Participantes | Sexo Idade Escolaridade | Namorando Namorou
atualmente | Anteriormente
Bubu M 17 anos 6° ano Sim Nao
Zez0 M 23 anos | Concluiu o 8° Sim Nao
ano
Cica F 24 anos | Concluiu o 8° Sim Sim
ano
Merli F 23 anos | 2°ano Ensino Sim Nao
Médio

Fonte: Relato das entrevistas

2.2 Local de Coleta de Dados

A coleta dos dados com os jovens com sindrome de Down ocorreu na Assessoria
Especial de Politicas para Pessoas com Deficiéncias! localizada em uma cidade de
médio porte no interior de S&o Paulo.
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Inaugurada em 27 de abril de 2010, a Assessoria de Politicas Piblicas para a pessoa com deficiéncia, tem
como objetivo, assegurar implantacdo de programa de assisténcia integral as pessoas com deficiéncia na
area de saude, educagdo, cultura, trabalho, transporte e acessibilidade, esporte e lazer, a fim de minimizar
os déficits acumulados ao longo do tempo. A Assessoria também promove aos individuos atividades em
grupos que visam a sociabilizacdo e superacdo dos preconceitos, valorizando a autoestima e auto
sustentacdo no mercado de trabalho.




Neste local acontece a Atividade de Extensdo: “Jovens e adultos com sindrome
de Down: o direito a participagdo social” N°. processo: 23112.004147/2011-02, na

qual os jovens do presente estudo sdo integrantes.

2.3 Aspectos Eticos

Antes de iniciar o estudo e a coleta de dados o projeto foi enviado e
posteriormente aceito pelo Comité de Etica da UFSCar (Universidade Federal de S&o
Carlos), conforme CAAE: 004314812.6.0000.5504 e parecer n° 137.606 (ANEXO 1).
Todos os participantes e/ou responsaveis receberam os Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE 1) para consentirem a participagio. Os participantes tiveram
autonomia em relagdo a pesquisa, podendo pedir seu desligamento a qualquer momento.

A pesquisa se iniciou ap6s a aprovacio do Comité de Etica.

2.4 Instrumentos para a coleta dos Dados

O instrumento de investigacdo escolhido para a entrevista com 0s jovens com
sindrome de Down foi um roteiro de pesquisa semiestruturado (APENDICE II)
elaborado pela pesquisadora, que permite uma maior flexibilizacdo e adaptagdo, a
depender das respostas e reagfes dos entrevistados.

O roteiro de pesquisa semiestruturado da entrevista contém os dados pessoais do
entrevistado e vinte e oito questfes que foi dividido focando trés eixos tematicos: Vida
afetiva; Sentimentos e Sexualidade.

Embora houvesse um roteiro de entrevista, as perguntas ndo foram
rigorosamente seguidas, foram adaptadas a partir das respostas que foram dadas e, caso
precisasse, algumas palavras foram modificadas a fim de um melhor entendimento e

compreensdo por parte do entrevistado.

2.5 Procedimento para a Coleta de Dados

Inicialmente foi realizado contato com 0s pais e/ou responsaveis por estes

jovens, para Ihes explicar os objetivos da pesquisa e 0s procedimentos para a coleta de
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dados. Nesta conversa foram estabelecidos critérios tais como: datas e locais da coleta
de dado e entrega uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Apds o
consentimento dos pais e dos jovens com sindrome de Down, foram agendados o dia e
0s horarios para a entrevista com 0s jovens.

No dia reservado para a entrevista, foram realizadas oralmente as perguntas
contidas no roteiro de entrevista para os jovens com sindrome de Down, sendo estas
perguntas e suas respectivas respostas gravadas em audio. Neste dia aconteceu todas as
entrevistas com os jovens, no mesmo local.

As entrevistas ocorreram na Assessoria Especial de Politicas para Pessoas com
Deficiéncia, sendo realizada individualmente e tendo duracdo aproximadamente de nove
a vinte minutos por participante. Neste dia foram realizadas as quatro entrevistas, no
qual os participantes foram entrevistados aleatoriamente.

A primeira entrevista iniciou-se com a Cica tendo duracdo de aproximadamente
quinze minutos. Durante a entrevista Cica se mostrou timida, porém, a timidez nédo
atrapalhou nas respostas dadas por ela, as questdes do roteiro de pesquisa foram
respondidas a partir do seu conhecimento acerca do assunto.

A segunda entrevista foi realizada com Zezo que durou aproximadamente vinte
minutos. Zezo se mostrou aberto a responder as questes e ao contrario de Cica, ndo
estava timido.

A entrevista realizada com Zezo foi perdida quando iniciou o procedimento de
passar as informacdes do audio para o computador, por isso, posteriormente foi
realizada uma nova entrevista com ele. Dessa vez, a entrevista teve duracdo de
aproximadamente quatorze minutos, porém os dados obtidos foram ricos de
informacBes como na primeira entrevista realizada.

A terceira entrevista foi realizada com Merli, tendo duracdo aproximadamente
de nove minutos, na entrevista a participante ficou timida, ndo se sabe se é era por nao
conhecer a pesquisadora ou pelo roteiro de perguntas, sendo assim, ndo conseguiu
responder algumas questfes, sendo breve na maioria de suas respostas.

A quarta entrevista foi realizada com Bubu com duracdo de aproximadamente
nove minutos. No momento da entrevista Bubu estava inquieto ao responder as

perguntas e muitas vezes se mostrava inseguro com sua propria resposta.
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2.6 Procedimentos para a Analise de Dados

Os dados foram analisados qualitativamente, para isso foram utilizados quadros
com trechos das falas orais e divididos por categorias, relaciomanento amoroso e
conhecimento sobre sexualidade, nestas categorias foram destacadas as seguintes
subcategorias.

A categoria I. Relacionamento amoroso foi dividido em nove subcategorias:

- Descricdo do namorado;

- Aspectos que mais gosta no(a) seu(ua) namorado(a); -

- Tempo do relacionamento;

- Idade no inicio do relacionamento;

- Descricdo do local que se conheceram;

- Familia em relagdo ao namoro;

- Sentimento e atracéo pelo (a) namorado (a).

E a categoria Il. Conhecimento sobre sexualidade foi dividida em cinco
subcategorias:

- Conceito de sexo;

- Conhecimento sobre sexo;

- Relagéo Sexual,

- Prevencdo durante o sexo;

- Nascimento dos bebés.

Para apresentar os resultados obtidos a entrevista foi transcrita e a analise foi
feita por eixos tematicos. Para Boddan & Biklen (1994) essa técnica de analise permite

que determinado tépico possa ser fisicamente apartado dos outros dados.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS

Este item foi organizado através de perguntas feitas aos jovens com sindrome de
Down, tendo como objetivo destacar as percepg¢des de jovens com sindrome de Down
sobre relacionar-se amorosamente e sexualmente.

Para isso, foram construidos quadros com as verbalizacbes dos jovens com
sindrome de Down divididos em duas categorias, sendo estas: I. Relacionamento
amoroso e Il. Conhecimento sobre sexualidade. A partir da andlise e discussdo do
namoro e atividade sexual identificadas nos relatos dos participantes.

I. Relacionamento amoroso

Nesta categoria serdo apresentadas verbalizagdes de jovens com sindrome de
Down sobre o relacionamento amoroso.

No quadro 2, estdo descritas as verbalizacdes de quatro jovens com sindrome de

Down sobre como é 0 seu namorado.

Quadro 2: Verbalizac6es de jovens com sindrome de Down sobre caracteristicas do (a)
namorado (a).

Verbalizacbes

“«“

eu namorado é lindo, é forte, saraddo.” (Merli)

“Ah, legal, animado.” (Ci¢a)

“FEla é linda, estou apaixonado por ela.” (Bubu)

“Ah, a unica coisa que eu posso falar é que ela é legal.” (Zezo)

Fonte: Relato das entrevistas

As verbalizacdes de Merli e Bubu mostram que eles se sentem atraidos pelo (a)
namorado (a), pois ambos falaram que o namorado ¢ “lindo”, Bubu acrescentou também
seu sentimento em relacdo a sua namorada na fala “[...] estou apaixonada por ela”. Nas
falas de Bubu e Merli, nota-se a clareza em relagdo o namorado.

Ja na fala de Cica e Zezo, pode-se notar que as verbalizagdes correspondem a
mesma resposta, quando respondem “legal/animado”, houve certa timidez ao perguntar
sobre como é seu namorado, no qual os dois ficaram sem resposta, sendo que esse tipo

de demonstracdo pode-se atribuir ao um amigo.
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Embora as respostas tenham sido distintas, percebe-se através das verbalizacdes
que os quatros jovens com sindrome de Down conseguem falar sobre seu companheiro
(a) e o sentimento envolvido através do relacionamento.

Costa (2005) traz o reconhecimento e envolvimento entre os casais quando
existe 0 amor, pois as pessoas se entregam de forma total no relacionamento e séo
capazes de conhecer toda a estrutura da pessoa em que estd ao lado. Embora falar do
companheiro (a) seja uma tarefa facil, € muito dificil, pois sdo muitas emocdes
envolvidas no relacionamento. Foi o que se pode observar nas verbalizagfes dos jovens

e adultos.

Como idealiza¢do, o amor roméantico promete ao individuo o reconhecimento
pleno de sua singularidade, incluidas ai todas as dimensdes, particularidades
e mesmo idiossincrasias pessoais. Por isso mesmo, 0 amor romantico
reivindica e absorve as pessoas de forma total, fazendo com que outras
referéncias do entorno social percam sua importancia. (COSTA, 2005,
p.114).

No quadro 3, estdo descritas as verbalizacdes de jovens com sindrome e Down

sobre 0 que mais gostam em seu namorado (a).

Quadro 3: Verbalizagbes de jovens com sindrome de Down em relacdo as
caracteristicas que mais gostam no namorado (a)

Verbalizac6es

“Eu gosto é de japonés.” (Merli)

“Eu gosto nele é.... cabelo.” (Ciga)

“Tudo, lindo, detalhes.” (Bubu)

“...eu ndo quero falar mesmo. A unica coisa que eu posso falar é que é da boca.” (Zezo)

Fonte: Relato das entrevistas

As verbalizacdes dos jovens em relacdo ao que mais gostam em seus hamorados
mostraram que os quatros foram breves em suas respostas. Merli falou apenas que gosta
de “japonés” e ndo relatou exatamente o que gosta em seu namorado, embora ele seja
japonés.J& Cica conseguiu apontar o que mais chama a atencdo em seu namorado,
dizendo que o cabelo é o que mais gosta nele. Nas verbalizagdes de Bubu mostra o
sentimento para com sua namorada, pois em suas falas, ele ndo conseguiu apontar algo

especifico em relagdo a sua namorada, ele falou que gosta de “tudo” ¢ de todos os
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“detalhes”. Nas verbalizacOes de Zezo pode-se notar que ele ficou sem jeito com a
pergunta, porém acabou declarando que o que mais gosta em sua namorada ¢ a “boca”.

Nesta questdo os jovens com sindrome de Down foram breves em suas
respostas, pois se notou certa timidez por parte deles em responder a questao, porém,
pode-se notar nas falas que existe um sentimento afetivo positivo em relacdo ao seu
parceiro (a).

Justo (2005) traz que o afeto e o relacionamento sdo caracteristicas de um
relacdo amorosa entre 0 homem e, a mulher e a partir de uma sintonia entre o casal, que

se da o sentimento entre ambos.

[...] o afeto e o relacionamento sdo contingentes e baseados huma negociagdo
de correspondéncia dentro de uma relagdo horizontalizada entre homem e
mulher e inspirada em valores de igualdade entre as partes. O amor
confluente, diferentemente do abnegado amor romantico, dura enquanto
durar a co-satisfagdo entre os parceiros.” (JUSTO, 2005, p.70)

Nas falas dos jovens com sindrome de Down foi possivel identificar que existe
esse sentimento de amor, carinho, ao relatar sobre as caracteristicas que mais lhe
agradam em relacdo ao parceiro (a), 0 que se pode notar que eles conseguiram
responder de forma adequada a questdo, citando caracteristicas importantes sobre o que
gostam em seus (suas) parceiros (as), na qual se pode verificar que esse tipo de resposta
pode ser dado por qualquer jovem com ou sem deficiéncia.

No quadro 4, estdo descritas as verbalizacbes de jovens sobre o local e como se
conheceram.

Quadro 4: Verbalizacbes de jovens com sindrome de Down sobre o local e como
conheceram

Jovem Local que se conheceram Como se conheceram

Merli “A gente tava, ele comecou a pedir
vocé quer coca? Eu quero, ai ele
deu uma latinha de guarand e a
“Eu ja conheci ele no... € uma casa | gente foi 14 fora, estava muito

nova, é chique.” calor. Ai depois a gente deu beijo e
ja comecou, rolou o beijo de
lingua.”

Cica “Foi assim, quem conheceu foi minha

mae ou minha sogra, é.. Ai eles
conversaram, como se chama? Zezo...
eu sou. Eu tenho um aniversario de
uma amiga que conhecer o grupo, eu
quero, entdo ta. Ai ele falou ta, ai meu | “Ld em casa.’
pai chegou no aniversario. Ai por fim

)
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a porta, batendo, ai tentei, tentei, eu
apaixonei.”

’ >

Bubu “...no grupo, eu Sou novo.’ “Bastante.’

Zez0 “Como aconteceu? Ah, nao
aconteceu nada. Vi ela, apaixonei
“No grupo que comecou na casa | por ela. Comegamos a namorar e
dela.” sair também.”

Fonte: Relato das entrevistas

Em relacdo ao local que os jovens se conheceram, as verbalizacGes de Merli e
Cica mostram que as mesmas fugiram um pouco do contexto da pergunta. Merli
declarou que conheceu seu namorado em uma “casa nova”, ja Cica contextualiza uma
situacdo na qual quer se referir que conheceu seu namorado no grupo de jovens
“Conviva Down de Araraquara”. Nos relatos de Bubu e Zezo os dois respondem que
conheceram suas namoradas também no grupo de jovens.

J& na questdo “como se conheceram” a verbalizagdo de Merli, mais uma vez,
mostrou-se descontextualizada, pois ela contou sobre uma situacdo em que passou com
0 namorado e ndo o local em que se conheceram. O mesmo acontece com a fala de Zezo
gue mostra em sua verbalizagdo, 0 momento em que ele conheceu seu namorado e qual
foi o primeiro sentimento que o despertou em relagéo a ela.

No relato de Bubu também mostra que ele ndo compreendeu a pergunta
respondendo “bastante”. J& Cica responde que o local que se conheceram foi na sua
casa.

As respostas dos participantes talvez estejam nao compreensiveis pelo modo que
foi realizada a pergunta pela pesquisadora. As vezes a pergunta foi realizada de um jeito
pela pesquisadora na qual os jovens com sindrome de Down tenham compreendido de
outro modo, por isso, as respostas estejam desconfiguradas.

Apesar da dificuldade de compreensdo sobre as questbes, 0s jovens com
sindrome de Down, assim como qualquer outra pessoa, necessitam ao longo da vida de
pessoas que possam compartilhar os mesmos ideais e 0s mesmos gostos, além de uma
vida afetiva. Por isso, é fundamental que eles convivam com amigos, seja da mesma
sindrome ou ndo, namorados (a) e familia, assim seus vinculos sociais aumentardo a
cada dia.

Souza e Ramos (2002, p.20) traz que “[...] pessoas jovens com sindrome de

Down querem e precisam do mesmo que jovens nao deficientes querem e precisam
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[...]”, ou seja, a familia ndo ¢ o suficiente para que oS jovens com sindrome de Down
possam se relacionar, eles necessitam de amigos para que possam conversar e
compartilhar ideias e segredos, pessoas na qual ele possam trocar informacdes e que
sejam compreensivel com eles, além disso, necessitam de carinho, aprovacao, “Afeicao,
amor e um sentimento de que sdo amados.” (SOUZA & RAMOS, 2002, p.20).

No quadro 5, estdo descritas as verbalizacbes de jovens com sindrome de Down
sobre gqual o sentimento em relacdo ao namorado (a) e o que eles acreditam que o ()

namorado (a) sentem por ele (a).

Quadro 5: Verbalizacdes de jovens com sindrome de Down sobre o sentimento em
relacdo a namorada (0) e o que acredita que o companheiro (a) sente por ele (a).

Jovem Sentimento pelo (a) namorado Sentimento do (a) namorado
| @) (@
Cica “E.... amor.” “Linda, sua gostosa. [risos]
minha morena.”
Bubu “E que ela quer namorar comigo | “Ela sai, pensa em mim, o
bastante. [risos]” pensamento, ela tem o
pensamento em mim. "
Zezo “E.... essa menina é o amor da | “Nossa, essa menina eu POSSO
minha vida.” dizer que ela, melhor falar a

verdade pra vocé, ela assim, ela
prefere eu do que a mae dela....
Nossa ela é louca por mim.”

Fonte: Relato das entrevistas

Em relacdo aos relatos dos sujeitos as duas categorias sentimento pelo (a)
namorado (a) e sentimento do (a) namorado (a) por eles, somente Merli que ndo se
sentiu a vontade para responder tal questdo, ndo tendo, portanto seus dados.

Na categoria “sentimento pelo (a) namorado (a)” pode-se observar que as falas
de Cica e Zezo se identificam isso pode ser observado nas falas “E....amor.” (Cica) € a0
dizer “é o amor da minha vida” (Zezo).

No relato de Bubu, pode-se observar que ele ndo conseguiu compreender o que
era o sentimento em relacdo ao sua namorada ou ndo compreendeu a questdo, podemos

observar isso na fala “E que ela quer namorar comigo bastante. [risos]” (Bubu).
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Na categoria “sentimento do (a) namorado (a)”, pode-se notar nas verbalizac6es
de Cica que seu namorado faz elogios, o que faz transparecer sua felicidade através dos
seus relatos. Nos relatos de Bubu esta direcionado ao pensamento, na intensidade, no
qual sua namorada pensa o tempo todo nele.

Nas verbalizacbes de Zezo, pode-se notar que sua namorada deixa claro o
sentimento que tem por ele, “...ela é louca por mim.”.

Através dos relatos dos jovens com sindrome de Down em relacdo ao
sentimento, pode-se notar em algumas falas aspectos comportamentais quando por
exemplo relataram sobre a beleza e também aspectos fisicos quando relataram sobre
seus sentimentos e pensamentos. Nas verbalizacfes dos jovens entrevistados ficou
marcado o sentimento “amor”, além da clareza dos sentimentos em relagdo ao outro,
exceto para 0 Bubu sobre o que ele sente.

Segundo Bock (1999), o amor além de manifestar emocBes pode ser expresso
também como um sentimento, por isso, 0 amor e o0 sentimento sdo afetos que caminham
juntos. Bock (1999, p.198) relata ainda que “... os sentimentos sdo como alimentos de
nosso psiquismo e estdo presentes em todas as manifestacdes de nossa vida.”. Nas
verbalizagdes dos jovens ficou claro o sentimento amor em todas as falas, mesmo
quando os jovens falavam de outra maneira, 0 sentimento amor estava envolvido em
outras palavras. Por isso, Bock (1999, p.198) vem completar que “necessitamos deles
porque ddo cor e sabor & vida..e nos ajudam nas decisdes”, ou seja, 0 amor, 0s
sentimentos, pensamentos e emocOes sdo importantes para as pessoas € sua

sobrevivéncia.
I1. Conhecimento sobre sexualidade

Nesta categoria serdo apresentadas verbalizacdes de jovens com sindrome de
Down sobre o conhecimento de sexualidade.

No quadro 6, estdo descritas as verbaliza¢Ges de jovens com sindrome de Down

sobre 0 que entendem por sexo.
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Quadro 6: Verbalizacdes de jovens com sindrome de Down 0 que é sexo

Verbalizacbes

“Sexo é feminino.” (Merli)

“Sexo.... [risos].... Ele quer fazer comigo.” (Ciga)

“«

um, ndo lembro o nome.... ndo sei.” (Bubu)

“Olha na verdade eu ndo sei ainda, ndo sei, a unica coisa que posso dizer é que é
bom.” (Zezo)

Fonte: Relato das entrevistas

As verbalizagdes de jovens com sindrome de Down entrevistados em relacao ao
sexo mostrou que, para Merli, sexo esta direcionado a género masculino ou feminino,
como no caso dela, é feminino, por isso a resposta relata por ela foi “Sexo ¢ feminino.”
(Merli).

No relato de Cica pode-se notar que quando perguntando sobre sexo ela
responde dizendo “Ele quer fazer comigo”. Neste relato pode-se observar que Ciga sabe
0 que é sexo, porém ndo parece nao ter experiéncias com seu namorado.

Observou-se que Bubu ndo tem conhecimento sobre sexo, pois através dos seus
relatos pode-se verificar quando ele diz “[....] ndo sei.” (Bubu). Talvez ndo saiba ou
ndo tenha ouvido falar por conta de ser 0os mais jovem entre o0s entrevistados, ou nédo ter
ouvido em lugar algum mesmo.

Para Zezo embora ndo saiba o0 que € sexo, ele diz ser bom, relatando que esta
iniciando suas rela¢fes sexuais com sua namorada.

O sexo é uma palavra que muitas vezes causa constrangimento na pessoa, ora
por ela ndo saber o que é ou ndo ter experiéncias. Nos relatos dos jovens entrevistados
com sindrome de Down, pode-se notar que, embora alguns saibam o que é sexo, nunca
tiveram experiéncias praticas ou, entdo, nunca tiveram orientacdes sobre o que é sexo
como mostra na verbalizacdo de Merli que designa o sexo a um género.

Ferreira (2001 apud RECHE, 1993) traz que a sexualidade ¢ manifestada desde a
infancia e iniciada na adolescéncia, por isso a orientacdo sexual deve comecar 0 mais
breve possivel para que o adolescente compreenda o0 que é sexo.

Pueschel (1993) relata que 0 sexo para as pessoas com sindrome de Down é
transmitido de forma incidental, no entanto essas pessoas necessitam de informacdes e

situagbes que sejam mais concretas. Por isso, é importante fornecer uma educagao
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sexual precocemente para estes jovens, ensinando quais 0S riscos e 0 que deve ser
evitado na hora de ter uma relagdo sexual (PUESCHEL, 1993).
No quadro 7, estdo descritas as verbalizacdes de jovens com sindrome de Down

sobre o desejo e vontade de ter relacdo sexual.

Quadro 7: Verbalizacbes de jovens com sindrome de Down sobre o desejo de ter
relacdo sexual

Verbalizac6es

“Sim.” (Merli)

“Ter, ai tem problema. [risos].... O problema é minha mde e meu pai.” (Ciga)

“Que isso ai?” (Bubu)

“Sim, porque na verdade eu estou comegando.” (Zezo)

Fonte: Relato das entrevistas

Nos relatos sobre o desejo em ter relagdo sexual, pode-se notar que em metade
das falas dos participantes ha uma vontade em ter relagdo sexual com o namorado.

Nos relatos de Merli, Cica e Zezo ficaram evidentes o desejo pela atividade
sexual. Ja no relato de Merli nota-se que a mesma respondeu ter vontade de fazer sexo,
mas sua resposta para o que é sexo foi “feminina”, entdo é consideravel afirmar que
Merli respondeu sim, mas ndo tem clareza do que é realmente uma atividade sexual ou
por outro lado, saiba o que é sexo e como foi perguntado sobre o desejo ela respondeu
que “Sim.”.

No relato de Cica observa-se que ela tem vontade em ter relacdo sexual com seu
namorado, mas Vvé isso como um problema que sdo seus pais, ou seja, tem medo em
saber qual serd a reacdo se falar que tera ou ja teve relacdo sexual com seu namorado. Ja
Zezo diz que tem vontade de ter relagcBes sexuais com sua namorada e que esta
iniciando sua vida sexual. Bubu relatou ndo saber o que € isso ou pode nao ter
compreendido a questao.

Nestas verbalizagdes dos jovens com sindrome de Down é notavel que, como
qualquer outra pessoa, exista a vontade de ser relacionar sexualmente com seu
namorado (a). Embora, para muitos ha necessidade de explicacdo sobre varios assuntos,

COMO 0 SeXo0.
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Quando o assunto é sexo, € visivel o desejo sexual que os jovens e adultos com
sindrome de Down tem em relacdo ao companheiro. Para Pueschel (1993, p. 269) os
jovens com sindrome de Down “apresentam crescimento ¢ desenvolvimento sexual
normal”, sendo necessario que os pais compreendam e aceitem a capacidade reprodutiva
de seus filhos.

No relato de Cica ficou evidente o desejo sexual da jovem, porém, a mesma traz
que os problemas sdo seus pais em deixa-la fazer sexo com o0 namorado antes de casar.
Os pais desses jovens muitas vezes, nao sabem como lidar com esse assunto com seus
filhos e acabam passando despercebido, porém, uma hora ou outra sera inevitavel e por
iISSO 0s pais buscardo por orientacbes e aconselhamentos com profissionais
(PUESCHEL, 1993).

No quadro 8 a seguir, estdo descritas as verbaliza¢bes de jovens com sindrome

de Down sobre o conhecimento de prevencgdo durante o sexo.

Quadro 8: Verbaliza¢des de jovens com sindrome de Down sobre prevencéo durante o
Sexo

Verbalizacbes

“E.... primeiro é.... eu ndo sei.” (Merli)

“Prevenir, vichi.” (Ciga)

“Dificil essa pergunta, dificil. ” (Bubu)

“Camisinha. Olha eu ndo sei, porque na verdade eu estou trabalhando na farmécia e
eu estou aprendendo algumas coisas. Porque na farmacia tem uma coisinha
pequeninho, que eu ndo sei 0 nome que precisa molhar a camisinha, eu ndo sei como
que é o nome. E.... eu nio sei o nome, e ld tem, tem teste de gravidez e tem vdrios.”
(Zezo)

Fonte: Relato das entrevistas

Nas verbalizacbes dos jovens com sindrome de Down entrevistados sobre
prevencdo durante o sexo todos foram unanimes em dizer que ndo sabem quais 0s
métodos para se prevenir, exceto Zezo que comecou a trabalhar em uma farmacia e esta
se familiarizando sobre os métodos de prevencdo durante o sexo. Zezo relata a
prevencdo durante o sexo pode ser feita através da camisinha, remédios e, ainda, diz
sobre o teste de gravidez. E também relata que esté iniciando a vida sexual.

Ja nos relatos de Merli, Cica e Bubu percebe-se que ambos ndo tém

conhecimento sobre a prevencdo, relatando ndo saber ou ser dificil responder. As
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verbalizac6es dos jovens com sindrome de Down mostram que é fundamental explicar e
alertar sobre quais os métodos de prevencgdo e contraceptivos quando se tem uma vida
sexual ativa com o parceiro. Por isso, é fundamental explicacdes acerca do assunto.

Para Almeida (2008), a familia, principalmente os pais, S0 as pessoas mais
indicadas para atender e entender as necessidades do filho, pela razéo de conhecerem o
filho melhor que ninguém eles sdo “as pessoas indicadas para ajudar o filho em mais
esse desafio.”. Por isso, os pais, melhor que ninguém € 0S principais responsaveis pelas
orientagdes e explicacbes sobre sexo.

No quadro 9, estdo descritas as verbalizacGes de jovens com sindrome de Down

sobre o conhecimento em relagdo ao nascimento dos bebés.

Quadro 9: VerbalizacBes de jovens com sindrome de Down em relacdo ao
conhecimento ou se ja ouviram falar sobre como se da o nascimento dos bebés

Verbalizacbes

“Os bebés saem dos ovulos, dos ovulos.” (Merli)

“Da barriga.” (Ciga)

“Barriga.” (Bubu)

“Ainda ndo.” (Zezo)

Fonte: Relato das entrevistas

Nas verbaliza¢Ges dos jovens com sindrome de Down sobre o conhecimento ou
se ja ouviram falar sobre o nascimento dos bebés é notavel nas falas de Cica e Bubu que
eles sabem o0 dbvio, que os bebés saem da barriga. J& na fala de Merli é relatado que os
bebés saem dos 6vulos.

No relato de Zezo, ele diz ndo saber como os bebé&s nascem e que ninguém
nunca falou sobre este assunto com ele.

Mais uma vez, nota-se a falta de informacdo a respeito dos principais assuntos
gue o0s jovens e ja deveriam saber. Pois muitos desses assuntos quando ndo tratado na
escola, deveriam ser levantados pelos pais dentro de casa e, caso necessario, 0S mesmos
procurassem a ajuda de um profissional para orienta-los tanto como este jovem.

A orientacdo sexual para estes jovens que estdo iniciando suas vidas sexuais €
extremamente importante, pois quando Ihe dado suporte sobre varios temas ligados a
sexualidade os jovens com sindrome de Down serdo minimizados sobre 0s riscos na
hora de iniciar sua relacdo sexual. Por isso, muitos assuntos como prevencgédo, doencas

sexualmente transmissiveis, gravidez, além dos métodos para o cuidado com a saude
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sexual é imprescindivel para o inicio da vida sexual desses jovens com sindrome de
Down (GAMBALE et al, 2007).

Além disso, Gambale et al (2007) afirma que € importante que os jovens tenham
orientacdo, pela familia, professores ou profissionais da saude, e que este orientador

proporcione ensinamentos que ele possa compreender e atuar em relagéo a sexualidade.

[...] criar um espago que proporcione vivenciar com seguranga, para Si
mesma e para 0 outro situacOes ligadas a sexualidade, compreender e
sistematizar as informacgdes recebidas para saber atuar, de forma adequada,
segundo sua cultura e valores familiares.” (GAMBALE et al, 2007, p.130).

Portanto, cabe aos profissionais e a familia proporcionar situaces que facam
que os jovens com sindrome de Down compreendam sobre a sexualidade e que possam
realizar suas atividades sexuais de acordo com sua cultura, mas que estejam conscientes
também sobre os possiveis riscos. A escola tem um papel fundamental também de

educar os alunos, dando Ihe suporte para o inicio da vida sexual.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

O relacionamento afetivo e a sexualidade sdo elementos importantes na vida dos
jovens com sindrome de Down como de qualquer outra pessoa. Diante dos objetivos
que foram (a) Analisar as percepgdes de jovens e adultos com sindrome de Down sobre
relacionar-se amorosamente e sexualmente; (b) Identificar os sentimentos que estes
jovens tem pelo namorado; e (c) Verificar a existéncia do desejo de relacionar-se
sexualmente foi possivel observar que embora os jovens com sindrome de Down
compreendam e saibam sobre seus sentimentos e desejos em relacdo ao seu namorado
(@), necessitam, ainda, de orientacdes acerca do tema sexualidade, como se pode
analisar nos relatos das entrevistas. Por isso, vale ressaltar, mais uma vez, a importancia
de uma orientacdo para estes jovens. No decorrer da pesquisa, foi possivel analisar que
h& muitas davidas que ainda ndo foram sanadas. Os pais e profissionais sdo as principais
pessoas que devem realizar essa orientacdo para os jovens. Gambale et al (2007, p.131)
traz que antes dessa orientacdo, deve-se acreditar nesses jovens sobre suas preferéncias,
personalidade e desejos, uma vez que seu desenvolvimento é como de qualquer outra

pessoa.

[...] possuem personalidade, preferéncias e um potencial a ser desenvolvido.
Todo investimento realizado para desenvolver esse potencial possibilitara que
elas tenham a oportunidade de usufruir o ambiente que as rodeia e descobrir
fontes de prazer e de gratiddo na vida.

Os jovens com sindrome de Down, assim como qualquer outra pessoa com
desenvolvimento tipico se desenvolvera e, consequentemente, terd suas vontades e
desejos e também de ser uma pessoa independente e autdnoma. E nessa hora que os pais
superprotegem seus filhos, muitas vezes criando situagdes infantilizadoras.

Portanto, antes de orientar os jovens com sindrome de Down, é necessaria uma
preparacdo com o0s pais sobre o desenvolvimento de seus filhos, mostrando a eles que o
quanto sdo capazes de ser independentes e ter uma relacdo afetiva com seu
companheiro. Para isso, € importante que os familiares deem oportunidade a esse
jovem, pois eles sdo o primeiro passo para uma sociedade livre de preconceitos.

Cabe, também, as escolas promover aulas e eventos que abordem mais o assunto
sexualidade, pois muitos jovens independente de ter ou ndo alguma deficiéncia séo

carentes de informagdes, e embora este assunto seja bem divulgado nas midias, internet,
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muitos deles, ndo tem acesso a essas tecnologias, sendo assim, a escola € um dos

principais responsaveis em passar este conteldo para 0s jovens.

[...] a educacdo sexual é uma continuacdo, um aspecto da educacdo geral da
pessoa. Os limites do comportamento sexual dependem dos valores e
formacao moral da familia. Ndo ha normas gerais ou receitas prontas. Os pais
devem se sentir a vontade para corrigir ou ensinar aspectos da sexualidade a
seu filho. (SOUZA & RAMOS, 2002, p. 19)

Portanto, a educagdo sexual dos jovens deve ser ensinada, assim como qualquer
outro tipo de educacdo que se d& a uma crianga ou jovem. Devendo respeitar a cultura e
os valores familiares.

A escola se torna uns desses principais meios no qual os jovens com sindrome
de Down ou qualquer outra pessoa com ou sem deficiéncia devem receber orientagdes
acerca da tematica sexualidade, pois muitos assuntos como nascimento dos bebes,
prevencdes, doencas sexualmente transmissiveis entre outros devem ser abordados. E ao
falar da pessoa com deficiéncia é necessario um pouco de cuidado ao transmitir
orientacOes para esses jovens, por isso, € necessario de que a equipe escolar que é
composta pelos funcionarios da escola, professores, educador especial, diretor e até os
pais desses alunos conversem, compreendam e aceitem essa tematica e trabalhem
cautelosamente e da melhor forma possivel para que 0s jovens possam exercer sua vida
sexualmente e amorosamente livre de quaisquer preconceitos.

Por fim, embora esse estudo seja relevante e tenha resultados positivos,
sugerem-se mais pesquisas que abordem a tematica sobre namoro e sexualidade das
pessoas com deficiéncia, para assim, ampliar as informacdes, vencer 0s preconceitos da
sociedade, além de acreditar e contribuir que estes jovens podem e devem ter relacdes
afetivas.

Por isso, tematicas futuras podem ser pesquisadas que visam contribuir com o
assunto namoro e sexualidade da pessoa com deficiéncia, como por exemplo, analisar as
percepcOes dos pais sobre o relacionamento afetivo e sexual da pessoa com deficiéncia;
realizar um programa de orientacdo sobre sexualidade para as familias da pessoa com
deficiéncia e para os jovens; verificar como € abordado pelos professores a tematica
sexo nas escolas. H& inUmeras propostas que ainda devem ser pesquisadas sobre a
teméatica para verificar as percepcbes tanto dos jovens com deficiéncia como das

pessoas que os rodeiam, como familia e escola.
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ANEXO I

UNIVERSIDADE FEDERAL DE () Plabaforma
SAO CARLOS/UFSCAR \-l@tcvl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: JOVENS E ADULTOS COM SINDROME DE DOWN: O QUE PENSAM SOBRE
NAMORO E SEXUALIDADE

Pesquisador: Marcia Duarte

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 04314812.6.0000.5504

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Sdo Carlos/UFSCar

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 137.606
Data da Relatoria: 09/10/2012

Apresentacdo do Projeto:
Pesquisa qualitativa que envolve uma amostra de aproximad te (6) seis | s e/ou adultos com
sindrome
de Down, sendo tres do genero feminino e trés do genero masculino, com idade variando entre 15 e 32 anos
de
idade que ja tenham tido ou tem algum tipo de relacionamento afetivo (namoro).
A coleta de dados ser4 feita por meio da técnica de entrevista seguindo roteiro semi estruturado
individualizado
e sera realizada em uma sede de uma Assessoria Especial de Politicas para Pessoas com Deficiéncias,
localizada num municipio do interior do estado de Sao Paulo. O instrumento de investigagdo escolhido para
a

trevista com os j /adultos com sindrome de Down sera um roteiro semi-estruturado, permitindo uma
maior flexibilizagdo e adaptacdo, a depender das respostas e reagdes dos entrevistados. O roteiro da
enlrevisla
foi dividido focando trés eixos tematicos: Caracterizago do participante e da Familia, Relacionamento
afetivo,
Conhecimento sobre sexualidade podendo surgir outros eixos. Os dados serdo analisados
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qualitativamente,
para isso serdo utilizados quadros com trechos falas orais e a andlise seré feita por eixos tematicos.

Objetivo da Pesquisa:

Primario - Identificar e analisar as percepgdes de jovens e adultos com sindrome de Down sobre relacionar-
se

amorosamente e sexualmente;

Secundérios - Identificar os sentimentos que este jovens/adultos tem pelo namorado ou ex namorado; e
Verificar as verbalizagdes de jovens/adultos com sindrome de Down sobre se |4 teve, se deseja ter relacio
sexual.

Avaliagdo dt;s Riscos e Beneficios:

Segundo a pesquisadora os riscos s3o minimos e serdo tomados todos os cuidades para garantir um
tralamento ético aos participantes, sendo que as perguntas ndo serdo invasivas a intimidade dos
participantes.

Se durante a aplicagdo do instrumento o participante liver qualquer tipo de desconforto, a pesquisa podera
ser

interrompida e a recusa na participagdo ndo trard prejuizo em sua relacio com a pesquisadora ou com a
escola.

Como beneficios, a pesquisadora coloca a compreensao sobre como adolescentes e adultos com Sindrome
de Down percebem o namoro ¢ a rela¢do sexual. .

namoro e sexualidade.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa apresenta relevancia social e académica, porém, devido ao tema requer habilidade do
pesquisador em abordar o assunto.

Serdo entrevistados sujeitos com Sindrome de Down, portanto vuinerdveis e a pesquisa serd conduzida por
uma aluna do curso de Licenciatura em Educacdo Espedial.

Consideracées sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
Claros e adequados

Recomendacgdes:
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Recomenda-se treinamento da aluna e/ou a composigao de duplas para a realizacio das entrevistas.
Ajustar o cronograma para contemplar a andlise deste CEP

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Recomendacdes

Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

SAO CARLOS, 02 de Novembro de 2012

Assinador por:
Daniel Vendriscolo
(Coordenador)
Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
Balrro: JARDIM GUANABARA CEP: 13,565-905

UF: SP Municiplo: SAO CARLOS
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APENDICE |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
LICENCENCITURA EM EDUCACAOQO ESPECIAL

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa: “Jovens e adultos com
sindrome de Down: o0 que pensam sobre namoro e sexualidade”, sob
responsabilidade da Profa. Dra. Marcia Duarte. O objetivo do estudo sera identificar e
analisar as percepc¢des de jovens e adultos com sindrome de Down sobre relacionar-se
amorosamente e sexualmente.

Vocé foi selecionado porque atende aos critérios de selecdo dos participantes: € pai/ou
mée de adolescente/adulto com sindrome de Down que tem ou ja teve relacionamento
amoroso e reside na cidade onde sera realizada a pesquisa.

Sua participacdo consistird em autorizar seu filho a responder, por meio de uma
entrevista, questdes sobre namoro e sexualidade. A entrevista serd agendada de acordo
com a sua disponibilidade de horérios.

A participacdo do seu filho ndo é obrigatéria e a qualquer momento vocés poderdo
desistir e retirar seu consentimento. A recusa na participagdo nao trard prejuizo em sua
relacdo com a pesquisadora ou com a instituicdo que o mesmo estuda.

O estudo implica em beneficios aos participantes e demais envolvidos com a area da
educacéo especial, pois busca compreender sobre o relacionamento amoroso e sexual de
adolescentes e adultos com sindrome de Down. Pretende-se ainda compreender como 0s
adolescentes e adultos com sindrome de Down percebem a relagdo amorosa do seu
namoro, bem como a relacdo sexual.

Serdo tomados todos os cuidados para garantir um tratamento ético dos participantes.
Acredita-se que 0 projeto apresenta riscos minimos para 0s jovens/adultos com
sindrome de Down, ja que 0s mesmos responderdo a instrumentos, em forma de
entrevista. As perguntas ndo serdo invasivas a intimidade dos participantes. No entanto,
se durante a aplicagcdo do instrumento o participante tiver qualquer tipo de desconforto,
a pesquisa podera ser interrompida com esse participante. A sua recusa na participagdo
ndo trard prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a escola. Duvidas que 0s
participantes tiverem poderdo ser esclarecidas durante a coleta de dados.

Os resultados da pesquisa serdo enviados para vocé e permanecerdo confidenciais. Os
dados coletados durante o estudo serdo analisados e apresentados sob forma de
relatorios e serdo divulgados por meio de reunides cientificas, congressos e/ou



publicacbes, com garantia de seu anonimato. A participacdo no estudo nao acarretard
custos para vocé e ndo sera disponivel nenhuma compensagéo financeira adicional.

Vocé receberd uma cépia deste termo onde consta o telefone e o enderego dos
pesquisadores responsaveis, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e a participacao,
agora ou a qualquer momento.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pds-
Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km.235 — Caixa Postal 676- CEP 13.565-905 — Séo Carlos — SP —
Brasil. Fone (16) 33518110. Enderego eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Fernanda Sueli Rodrigues
Aluna do curso de Licenciatura em Educacao Especial

Profa. Dra. Marcia Duarte
Pesquisadora responsavel pelo projeto
Departamento de Psicologia — UFSCar
Curso de Licenciatura em Educagéo Especial
Contato: Rod. Washington Luis, Km 235, - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Séo
Carlos - SP — Brasil
Telefone: (16) 33519460/ (16) 97820715
E-mail:marciaduar@yahoo.com.br

Eu, declaro que
entendi os objetivos, procedimentos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa, e concordo em participar.

Sao Carlos, de de

Assinatura do Participante da pesquisa



APENDICE I1

Protocolo de coleta — Roteiro de entrevista

| - Dados pessoais dos jovens com sindrome de Down

Nome

Data de nascimento: / /
Idade

Sexo

Idade ingresso na escola

Tipo de escola

Escolaridade

Namorando atualmente
Namorou anteriormente

E interditado: ( ) Sim () N&o
Responsavel legal:

Il - Relacionamento amoroso

Como é/era seu namorado(a)?

O que vocé mais gosta no seu namorado (a)?

Quanto tempo dura/durou o relacionamento?

Quantos anos vocé tinha quando comegou a namorar?

E o seu namorado/namorada, tinha quantos anos?

Onde vocés se conheceram?

Como foi que vocés se conheceram?

Como vocé contou para sua familia que estava namorando?

O que seu pai e sua méae falaram?

Vocé e seu namorado(a) saem/saiam sozinhos?

Vocé e se namorado(a) podem/podiam ficar em casa sozinhos?
O que vocés mais gostam/gostavam de fazer?

Como é/era 0 namoro de vocés / o que vocé e seu hamorado fazem quando estdo juntos?
O que é apaixonar-se?

O que vocé sente pelo seu/sua namorado (a)?

O que vocé acredita que o namorado (a) sente por vocé?

O que é ser uma pessoa atraente?

11 - Conhecimento sobre sexualidade

Vocé sabe como os bebés nascem?

O que é sexo para VOcé?

Vocé gostaria que alguém conversasse com VOcé sobre sexo?
Alguém ja falou de sexo com vocés, quem?

O que essa pessoa disse?

E na escola ou em casa, alguem ja conversou de sexo com VOCEs?



Vocé costuma ficar a s6s com o namorado?

Vocé ja teve ou deseja ter relagdes sexuais?

O que é necessario para que exista relacionamento sexual entre duas pessoas?
Vocé sabe como se prevenir durante o sexo?

Vocé sabe por que deve se prevenir durante o sexo?



