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A sexualidade faz parte de nossa conduta. Ela faz parte da
liberdade em nosso usufruto deste mundo. MICHEL FOUCAULT

Ao iniciarmos este artigo sobre sexualidade, pensamos na responsabilidade em falar sobre o tema
sexo, cujo assunto faz parte dos trés tabus universais do homem: sexo, vida e morte.

Trés mistérios que emanam: curiosidade, medo, preconceito, controle, poder, paixdo, fascinio,
repGdio, castigo, destrui¢do, mas também amor, aproximagdo, desejo, crescimento, envolvimento, respeito,
liberdade, carinho.

O fitulo “A Expressdo da Sexualidade das Pessoas com Sindrome de Down” vem trazer a proposta
para pensarmos a sexuadlidade destas pessoas sob um vértice mais afetivo, simples, mas como uma
proposta de desafio, de construirmos uma postura mais aberta @ interlocu¢do, @ criatividade, ao pensar, d
proximidade, ao l0dico.

O fitulo sugere o lugar de onde estamos falando, pensando, criando, por isso “express@o da
sexualidade” e ndo “condutas, comportamentos”, como usualmente se trata o tema, como algo & parte do
sujeito, separado, que precisa ser controlado, escondido, reprimido, negado e que muitas vezes implica
atitudes que tentam eliminar e castigar estas formas de expressdo afetiva, por isso a idéia de examinarmos
a singularidade da demanda a qual contemplo nestes trés artigos a seguir.

Delinearemos um enfoque da sexualidade com um “olhar” sobre as pessoas com sindrome de
Down, muito mais pela experiéncia da autora do que um enfoque fechado e reducionista, porém, balizado
teoricamente. Apontamos idéias que possam colaborar com estas demandas e suas respectivas
singularidades, minimizando muitas vezes seu soffimento pela falta de compreensdo.

Percebemos que a maior deficiéncia que as nossas criangas, jovens e adultos com deficiéncia tém
para lidarem com sua sexualidade, ndo & por sua patologia clinica, sua competéncia cognitiva, seus
transtornos motores e/ou sensoriais, mas sim pela que vem de fora deles, exercida por nés e pela
sociedade: a deficiéncia de respeito e compreensdo.

Respeito ao fato de eles ndo serem iguais aos outros, como se cada um de nés ndo fossemos
diferentes uns dos outros. Respeito ao fato de eles desejarem ser pessoas sexualizadas, que denunciam
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que cresceram, que querem se relacionar como pessoas comuns. Querem respeito para seus desejos, para
seus afetos, e suas capacidades e suas limitagdes, para os seus sonhos!

Queremos, progressivamente, transformar a sociedade em mais humana de forma que se
minimizem os preconceitos, portanto precisamos avang¢ar em nossas atitudes.

Entendemos que cada ser humano é diferente, ndo s6 em suas caracteristicas fisicas ou psiquicas
como também em suas necessidades. Sendo assim, para falar de sexo temos que comegar por ndés. Como
estd nossa sexualidade, nosso afeto? Se ndo andam bem, como lidarei com os do outro?

Dentro desse contexto, este artigo pretende um objetivo aparentemente muito simples: conversar
sobre nossa sexualidade, a das pessoas com deficiéncia intelectual, neste caso pessoas com sindrome de
Down, compreendendo suas singularidades.

Segundo a AAMR (Associacdo Americana de Deficiéncia Mental) e o DSM-IV (Manual Diagnéstico e
Estafistico de Transtornos Mentais), por deficiéncia intelectual entende-se:

O estado de reducdo notével do funcionamento intelectual significativamente inferior & média, associado a
limitacdes pelo menos em dois aspectos do funcionamento adaptativo: comunicacdo, cuidados pessoais,
competéncias domésticas, habilidades sociais, utilizagdo dos recursos comunitdrios, autonomia, sadde e
seguranca, aptiddes escolares, lazer e trabalho.

A sindrome de Down (SD) “é um conjunfto de sinais e sinfomas que caracterizam um quadro clinico’,
e Down & o sobrenome do médico inglés, John Langdon Down, que, em 1866, identificou alguns sinais
fisicos semelhantes em um grupo de pessoas com deficiéncia mental. EntGo, “sindrome de Down é um
conjunto de estigmas fisicos, causados por uma alferagdo genéfica, e que fem seu nome em homenagem
ao primeiro médico que a descreveu” Mas, somente em 1959, Jerome Lejeune demonstrou que 0s
individuos com sindrome de Down apresentavam excesso de um pequeno cromossomo acrocéntrico 21,
portanto, caracterizando-se uma patologia genética (Nahas, 2004).

Estas criancas, jovens e adultos chegam a nés com estas etiquetas, deficientes intelectuais,
sindromes... Chamo a aten¢do para este primeiro vinculo, a identidade; ndo chegam pessoas, criangas,
jovens e adultos, chegam deficientes, e, portanto, como deficientes poderiam ser sexualizados?!

Apbs as descobertas de Freud no inicio do século XIX, ninguém & mais inocente ou “bonzinho”,
portanto o pai da Psicandlise inaugurou o movimento de ampliar nossa perspectiva, ao considerar o ser
humano como sujeito do inconsciente, sujeito, quer dizer aquele que & asujeitado, escravo. Portanto, somos
escravos do nosso inconsciente (Freid, 1915).

A Psicandlise surge como um modelo tedrico para colaborar, tras-nos a noficia da possibilidade da
escuta, do significado, da importancia da linguagem, do pensar criativo e da nossa sensibilidade através
dos nossos sentidos e percepcoes.

A sexualidade é parte integrante de todo ser humano, estd relacionada @ intimidade, & afetividade,
ao carinho, @ ternura, a uma forma de expressdo de sentir e de expressar o amor humano através das
relacdes afetivo-sexudis. Sua presenca estd em todos os aspectos da vida humana, desde a concepgdo até
a morte, manifestando-se em todas as fases da vida, infancia, adolescéncia, fase adulta, terceira idade; sem
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distincdo de raca, cor, sexo, deficiéncia, etc.; além de que ndo estd apenas nos aspectos genitais, mas
sendo considerada como uma das suas formas de express@o humana, porém, nunca como forma isolada,
com um fim em si mesma.

Podemos definir sexualidade como um conjunto colorido que contém contato, relacdo corpéreaq,
psiquica, sentimental, desejo voltado a pessoas e objetos; sonhos e delirios; prazer, gozo e dor; perda,
sofrimento e frustragdo; crescimento e futuro; consciéncia, plenitude do presente e memoéria do passado;
processos estes que vdo sendo elaborados e dando espago para novas conquistas.

Sentimentos esses que se alternam, cruzam-se de modo imprevisivel, exigindo uma progressiva
capacidade do ser humano para enfrentar as mudancas com compreensdo e aceita¢do. Isto tudo
encontraremos em cada um de nds, muitos de nos j@ vivemos isto, chama-se processo de adolescer. Muitos
de nds negamos as transformacdes, outros passaram, outros se rebelaram, sofreram, outros curtiram,
viveram, cresceram, outros ndo podem nem se lembrar, outros foram quase que impedidos de viver esta
experiéncia.

Acreditamos ser a Ultima possibilidade a mais preocupante e paralisante, porque impede de viver
um amor verdadeiro de construir uma identidade de sujeito adulto.

A questdo circunscreve-se em como as pessoas com sindrome de Down vivem a intensidade
destas mudancas e como constroem suad identidade adulta neste novo conflito do desenvolvimento
humano.

Portanto, a sexualidade ndo é exclusivamente fisica e das pessoas com deficiéncia, que acabam
tendo grandes dificuldades na esfera sexual. Visto que é entendida apenas por sua concretude da
sexualidade, sendo reduzida apenas ao sexo genital, masturba¢do, namoro preocupante, gravidez

indesejada, relacdes sexuais, homossexualidade, abuso sexual, doencas sexualmente fransmissiveis, etc.

O desejo sexual aparece com a adolescéncia, denuncia que o corpo estd se modificando que
cresceu e exige adaptacdes, mudancas de relacdes, independéncia dos pais.

Portanto queremos dizer que as pessoas com sindrome de Down ndo querem s6 se masturbar ou
terem relagbes sexuais ou exibir os 6rgdos genitais que tornaram-se maduros, ou muitas vezes tiram a
roupa revelando seu corpo modificado; vivem tudo isto como uma vazdo sauddvel, mas impulsiva,
desorganizada, sem limites, & isso que assusta a todos. O que eles precisam é construirem sua identidade
adulta, dispor da possibilidade de serem compreendidos em seus desejos de maneira madura, escolher
seus parceiros, namorar e quem sabe se casar. E isso ndo pode ser mais considerado como patolégico ou
como um distirbio de conduta.

A obstinada proibicdo social e cultural de ter acesso ao mundo dos adultos, que se manifesta (incons-
cientemente) em todas as pessoas com deficiéncia mental, especialmente no caso das pessoas com sindrome
de Down, faz com que diante de tal perspectiva elas se convertam na propria evidéncia de uma proibi¢do
de crescer, da qual somos todos totalmente cimplices. A partir deste ponto de vista, o jovem com sindrome de
Down pode ser assumido como o protétipo bastante emblematico de todos os jovens com deficiéncia, que,
podendo converter-se “simplesmente em homens, permanecem retidos em uma infancia sem fim” (Montobbio,
E., 2004).
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Como conduzir estas emogdes e comportamentos que transbordam em nds, em nossos filhos, em
nossos alunos, ou seja, has pessoas com ou sem deficiéncia?

Este &€ o grande impasse que da origem, talvez, a muitos conflitos nos pais, na familia, na escola,
entre profissionais ligados ao atendimento das pessoas com sindrome de Down.

A crianga com sindrome de Down & uma crianga em situagdo de risco, por apresentar maiores probabilidades
de ter problemas em seu desenvolvimento do que as demais criangas. Os fatores de risco se devem ao seu
déficit cognitivo, que ird dificultar a interacdo positiva com seu meio, precisamente nas circunstdncias de
maxima dependéncia. Um dos maiores problemas é a falta de fé nas possibilidades de desenvolvimento da
pessoa com sindrome de Down: se se acredita que ndo hd nada o que fazer, certamente ndo se fard nada. Os
pais que consideram que seu filho ndo pode se aperfeicoar e alcangar um alto grau de desenvolvimento, de
autonomia e de qualidade de vida — sempre de acordo com suas proprias possibilidades — através da
educacdo e dos apoios que sejam necessdrios, terdo expectativas muito baixas sobre o que o seu filho podera
conseguir. Isto gerard na crianga uma baixa auto-estima e, inclusive, em muitos casos, ela aprenderd a se
julgar indefesa, além de que, provavelmente, ndo lhe serdo proporcionados os recursos e as oportunidades
imprescindiveis para que se desenvolvam as potencialidades que leva dentro de si. A pessoa com sindrome
de Down adulta serd, na maior parte dos casos, 0 que o seu meio determinar, pois sua autonomia estd
maximamente condicionada pelas relacdes com ele, e de uma maneira muito importante, estd condicionada
pela sua familia, porque & dela que receberd — para o bem ou para o mal - os pilares béasicos para construir a
sua personalidade (José Ramén Amor Pan, 2003).

As familias, sobretudo os pais, sdo as pessoas mais indicadas para atender e entender essas
necessidades no curso desse momento evolutivo. Eles conhecem o filho hd mais tempo e podem
proporcionar uma sensacdo de continuidade pessoal quando seu filho sentir as ameagas externas. Deram-
lhe os meios necessdrios e os cuidados durante a infancia, determinaram as regras, de modo que serdo as
pessoas indicadas para ajudar o filho em mais esse desafio.

Freud (1905) escreveu, em sua obra, em 7rés Ensaios sobre a Sexualidade:

O afeto de uma crianga por seus pais &€ sem divida o trago infantil mais importante que, depois de revivido na
puberdade, indica o caminho para sua escolha de um objeto sexual, mas ndo & o Onico. Outros pontos de
partida com a mesma origem primitiva possibilitam ao homem desenvolver mais de uma linha sexudl,
baseada ndo menos em sua infdncia, mas também no ambiente, nas relacdes, na histéria individual, etc.,
estabelecendo condi¢des muito variadas para sua escolha de objeto sexual. (...) As inumeraveis peculiaridades
da vida erética dos seres humanos, assim como o carater compulsivo do processo de apaixonar-se, sdo
inteiramente ininteligiveis, salvo pela referéncia @ infancia e como efeitos residuais da inféncia.

As crises, que geralmente ocorrem com o desenvolvimento normal dos adolescentes, indepen-
dentemente de serem ou ndo pessoas com deficiéncia, trazem @ tona conflitos ndo resolvidos pelos pais,
situagdes pensadas como resolvidas ou até mesmo esquecidas. A vivéncia dos velhos problemas aparece
para os pais em funcdo dos filhos, aumentam a tensdo em ambos os lados. E preciso educar-se para poder
educar. E a oportunidade de aprender com as experiéncias dos filhos e resolver situacdes ndo vividas
anteriormente. Embora os pais possam ser mantidos num estado continuo de troca de papéis, os filhos
adolescentes conservam-se por um grande periodo ainda como criangas e dependentes, principalmente
quando estdo diante dos pais.

E dificil compreender essa dualidade. O periodo inclui fransformacdes e adaptacdes freqientes
para o sistema dos pais e dos filhos. Os pais precisam aprender a desenvolver um relacionamento mais
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adulto com seus filhos, colaborando no processo de crescimento, dentro das condigdes impostas por esse
MEesMmMo Processo.

O adolescente experimenta uma continua necessidade de sentir-se protegido, enquanto vai
ensaiando sua independéncia, rebelando-se, procurando suas escolhas, indo contra aos habitos dos pais,
etc. O ideal seria que os pais estivessem presentes quando necessdrio, sem interferir muito, transmitindo
uma sensacdo de firmeza para proporcionar o estabelecimento dos novos comportamentos que estdo
conquistando.

Os pais podem sentir-se preocupados ao enviar seus filhos para um mundo que eles sabem que é
complexo; providos apenas da simbélica preparacéo que lhes deram em casa. Essa &, no entanto, a
vivéncia do citado ciclo da vida. Faz parte do processo de deixd-los crescer, que deve ocorrer entre pais e
filhos para vivenciar a maturidade das experiéncias.

Em todas as sociedades, a adolescéncia constitui uma época de enormes transformagdes e de
transicées. Em nossa sociedade, ela & também um periodo de grande tens@o, conflito, experiéncia e
rebeldia.

O autor José Ramon Amor Pan (2003) nos diz o seguinte:

Ha barreiras demais na viagem da pessoa com sindrome de Down ao mundo dos adultos. E preciso evitar a
tentacdo de aproveitar uma posicdo de forca para impor & pessoa com sindrome de Down as condi¢des de
vida muito restritivas e incdmodas, que mantém vulnerdveis, aspectos basicos de sua personalidade e que
nenhum de nos estaria disposto a tolerar se fossemos afetados por elas. Abre-se aqui um campo imenso para
o didlogo, para a educacdo, para a investigagdo e para a experimentacdo. O campo & complexo, nem sempre
isento de tensdes, de contornos imprecisos e nebulosos, no qual t&m importante tarefa e grande respon-
sabilidade, tanto os pais e irmdos (sem esquecer dos avds), como os especialistas do setor, sem deixar de
lembrar as responsabilidades que competem & sociedade como um todo. Corresponde d comunidade contri-
buir com idéias e recursos para se chegar a este fim irrenunciavel. O deficiente mental tem que saber que ndo
estd a@ margem da sociedade, mas que, respeitado pelo seu intrinseco valor pessoal, estd sendo chamado a
contribuir para o bem de sua familia e da comunidade, de acordo com suas proprias capacidades. Ter sua
prépria vida. Amar e ser amado. Os Ultimos anos colocaram bases sélidas, com medidas praticas, concretas e
eficazes, para a realizacdo e participacdo completa e igual destas pessoas. Criou-se um novo enfoque que
pde maior aten¢do na capacidade do que na incapacidade, mais na integracdo e normalizacdo do que na
segregacdo, mais no potencial em desenvolvimento do que na manuten¢do de barreiras e preconceitos que
impedem o desenvolvimento integral da pessoa. Ndo podemos trair esta dindmica. Lembremos das palavras
de Saint-Exupéry, “amar ndo & olhar um para o outro, e sim olhar juntos na mesma direcdo.” Futuro.
Autonomia. Felicidade. Adulto.

O adolescente com sindrome de Down passa muitas vezes por uma crise de identidade, quando
estd se preparando para assumir uma liberdade maior e as responsabilidades da vida adulta. Cabe aos
pais a dificil tarefa de controlar o comportamento agressivo do adolescente, ajudando-o a aplainar o
caminho para a maturidade. FreqUentemente ele & absorvido pelo seu grupo social, dotado de uma
subcultura e de normas sexuais “particulares”.

A entrada na puberdade, a adolescéncia, € uma fase complexa para todos os jovens e sdo
particularmente confusos e frustrantes para a pessoa com sindrome de Down.

Nesse periodo a socializacdo atinge o seu momento de maior importdncia. Ndo é raro que o jovem
com sindrome de Down apresente varios problemas graves de adaptacdo nesta fase, por suas proprias
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dificuldades de intera¢do com os individuos de sua idade e de um modo por vezes inaceitdvel. As habili-
dades de socializacdo sdo limitadas e restritas.

Durante a puberdade, o aumento dos impulsos sexuais e o desenvolvimento de caracteristicas
sexuais secunddrias apresentam problemas para o deficiente intelectual. As mudancas fisioldgicas ocasio-
nam problemas psicoldgicos para as pessoas na puberdade. No entanto, o que presencisamos & que ainda
as pessoas com sindrome de Down t8m menos oportunidade de compreender esses fendmenos. Muitas
vezes, também, ndo tém acesso & educacdo sexual que poderia colaborar nesta compreensdo.

O adolescente com sindrome de Down ndo se diferenciard quanto ao desenvolvimento e ds
inclinacdes sexuais de outros jovens de sua idade, mas pode apresentar comportamentos infantilizados,
pela maneira insistente como & mantido em suas relagdes vinculares como uma “eterna crianga”.

(...) Esse processo de infantilizacdo limita suas potencialidades, o sentimento da sua propria dignidade, sua
auto-estima e sua contribui¢do para o crescimento e desenvolvimento da sociedade. O segundo elemento, diz
respeito ao fato de que, pelo menos no plano dos dados populacionais, o universo das pessoas com sindrome
de Down torna-se cada vez mais um universo de pessoas "adultas”. Trata-se de um fato muito concreto e, eu

diria que, por sorte, inevitdvel, que & preciso levar em considera¢do para ndo nos encontrarmos
despreparados diante das potencialidades (e das responsabilidades) que essa realidade nos propde |(...) (Carlo
Lepri, 2006).

Devido as suas limitagdes intelectuais, muitos argumentam que & impossivel que as pessoas com
sindrome de Down compreendam a sexualidade, um ledo engano. Alguns adolescentes com sindrome de
Down podem ser impulsivos, “pegajosos” ou ficar durante muito tempo falando sobre um mesmo assunto,
mas nada que um didlogo e um manejo “mediado” ndo resolvam. Eles precisam ser ouvidos e devem criar
formas concretas de apoios para construirem sua sexuadlidade, através de expressdes arfisticas, danca
expressiva, teatro, fotos, figuras, dentre outros recursos que precisamos mediar para ajudé-los a construir
seus afetos e pensamentos sobre sua sexualidade e identidade sexual, portanto serem protagonistas de
sua propria historia.

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

A sexualidade & de grande importdncia no processo de desenvolvimento e educac¢do do ser
humano e, como tal, deve ser abordada também em rela¢do ds pessoas com deficiéncia.

A educacgdo sexual deve fazer parte da constru¢do gradativa do ser humano, favorecendo uma
personalidade psicologicamente sadia e socialmente adequada.

As pessoas com deficiéncia também desejam:

e  Como qualquer adolescente, eles gostam de ouvir misica, dangar, ver televisdo, produzir-se,
passear, conversar, ficar juntos, falar alto, dar risadas, ter segredinhos, telefonar para a/o
amiga/o, querem comprar coisas da moda.

e Como qualquer adolescente, eles percebem despertar dentro de si novos sentimentos,
emocdes, desejos, questionamentos.
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e  Como qualquer adolescente, eles tm necessidade de compreender e de viver esses senti-
mentos.

e  Como qualquer adolescente, também vdo se descobrir, tendo suas singularidades e necessi-
dades diferentes.

e Quando eles percebem a deficiéncia, come¢am a questionar o que tém de diferente!

Isto implica que estdo em crescimento. O adolescente esté@ se situando no mundo, conquistando

sua identidade e espaco, e o adolescente com sindrome de Down comecard a questionar, dependendo do
seu nivel de compreensdo e de permissdo para suas perguntas, citaremos algumas:

e  Por que meu irm@o/@ namora e eu nGo?

e  Por que vdo a barzinhos, ao cinema, aos passeios e eu ndo posso ir?
e  Por que meus/minhas irmdos/ds tém amigos para sair e eu n&o?

e Por que as pessoas se beijam, namoram, casam e eu ndo?

e  Por que as pessoas moram sozinhas e eu ndo?

e  Por que tenho sindrome de Down?

Sentem-se os “donos do mundo”, como qualquer adolescente, acham que sdo capazes de fazer

qualquer coisa, comegam a descobrir o pensamento, as ilusdes de profissdes almejadas, e as desilusdes do
que serdo quando crescerem, quando se tornarem adultos. A pergunta que nos cabe é a seguinte:

Somos capazes de pensar nas pessoas com sindrome de Down como aadulfas?

O que ird acontecer com nosso/a filho/a quando ndo estivermos mais aqui?

(.) O processo do "tornar-se adulto”, para todos nés, mas em particular para as pessoas com
comprometimento intelectual, ndo esta ligado apenas ao timer bioldgico, e sim & qualidade, & intensidade e &
persisténcia do olhar dos outros e, principalmente, d imagem que este olhar reflete. Se a consciéncia de ter um
filho adulto ou de ter um filho pequeno que vai se tornar adulto um dia, ndo nasce dentro do coragdo dos pais,
e, mais em geral, da sociedade, dificilmente essa condi¢do podera se concretizar. Nesse sentido, a familia e a
sociedade assumem o papel de verdadeiros protagonistas da constru¢@o da identidade adulta das pessoas
com SD. Somos capazes de permitir-lhes que se reconhecam adultos perante o nosso olhar e, conse-
guentemente, nos nossos comportamentos? (n@o nos esquecamos que as palavras e as agdes se organizam
em forno da imagem que temos do outro). Estamos prontos para imaginar como adulta uma crianga com SD e
fazer com que essa imagem se concrefize com o tempo? Estamos dispostos a aceitar a idéia de que a
maturidade de uma pessoa com sindrome de Down pode se realizar apenas em parte e, talvez, de maneira
diferente daquela que haviamos imaginado? (...) (Carlo Lepri, 2006).

O que precisamos & resignificar ‘nossos olhares e modos de ver’, nossa aposta na vida adulta das

pessoas com sindrome de Down, orientando-as nos limites necessdrios, ajudando-as atfravés da
aprendizagem mediada, dos apoios especificos ds suas singularidades, acreditando na possibilidade de
gue estas pessoas também tém muito a contribuir em nossa sociedade.

Enfim, somente na disponibilidade sincera dos pais, dos educadores, dos profissionais envolvidos

permitiremos que este crescimento possa, de fato, ser possivel.
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