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APRESENTACAO

O livro “Avaliacao, Politicas e Expansao da Educacao Brasileira” contou com a
contribuicao de mais de 270 artigos, divididos em 10 volumes. O objetivo em organizar
este livro foi o de contribuir para o campo educacional e das pesquisas voltadas aos
desafios atuais da educacéo, sobretudo, avaliacao, politicas e expansao da educacao
brasileira.

A tematica principal foi subdividida e ficou assim organizada:

Formacdo inicial e continuada de professores - Volume 1

Interdisciplinaridade e educagao - Volume 2

Educacéo inclusiva - Volume 3

Avaliacdo e avaliagdes - Volume 4

Tecnologias e educacéao - Volume 5

Educacéo Infantil; Educacéo de Jovens e Adultos; Género e educacéao - Volume 6
Teatro, Literatura e Letramento; Sexo e educacéo - Volume 7

Historia e Historia da Educacgéo; Violéncia no ambiente escolar - Volume 8
Interdisciplinaridade e educacéo 2; Saude e educacgéao - Volume 9

Gestao escolar; Ensino Integral; Acoes afirmativas - Volume 10

Deste modo, cada volume contemplou uma area do campo educacional e reuniu
um conjunto de dados e informacgdes que propde contribuir com a pratica educacional
em todos os niveis do ensino.

Entregamos ao leitor a colecao “Avaliagcédo, Politicas e Expanséo da Educacgao
Brasileira”, divulgando o conhecimento cientifico e cooperando com a constru¢ao de
uma sociedade mais justa e igualitaria.

Boa leitura!

Willian Douglas Guilherme
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CAPITULO 4

A PESSOA COM SINDROME DE DOWN E SEU
COMPORTAMENTO DIANTE O DESENVOLVIMENTO

Ivanusa Maria da Silva
Faculdade Dom Bosco

Ubirata-Parana

Adriane de Lima Vilas Boas Bariz
Faculdade Dom Bosco
Ubirata-Parana

Cintya Fonseca Luiz

Faculdade Dom Bosco

Ubirata-Parana

RESUMO: A questao sexualidade vem sendo
abordada atualmente, para a concepcao e
origem de novas pesquisas, ou até mesmo
vem sendo discutidas como forma de
encontrar respostas viaveis e de carater de
entendimento, sob outras questdes envoltas
sob os individuos. Especificamente, neste
caso, os individuos Down, sao analisados
de forma comparativa a outros individuos,
para que obtenha assim, respostas coerentes
que embasem seu desenvolvimento sexual.
Continuadamente, ao contrario dos mitos que
muitos acreditam, fruto de uma sociedade sem
as devidas informagdes, um jovem trissomico
tem as mesmas pulsbes e comportamentos
do que um jovem normal, diferenciando-se ao
aspecto intelectual, ou seja, na compreensao
dos raciocinios, das normas, teorias e éticas.
O periodo da adolescéncia, etapa dificil para os
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pais, de qualquer adolescente, € umafase de um
aglomerado de mudancas subitas, que variam
rapidamente; ou seja, hoje o adolescente esta e
se comporta de uma forma, e, todavia, amanha
este mesmo adolescente terd novas ideias,
novos comportamentos, novas “crises”. Com
a chegada da puberdade, o interesse sexual
volta-se para o0 seu corpo e a intimidade surge
caracterizada e aflorada especificamente pela
necessidade de partilha e contato com o outro.
Perante tais ocasides, se faz imprescindivel
que pais ndo ocultem as informagdes, que nao
as mascare, e que procurem manter um dialogo
aberto com os mesmos, e que tenham ciéncia
gue seus filhos s&o individuos, seres sexuados.
PALAVRAS-CHAVE: Sindrome de Down,
sexualidade, desenvolvimento.

11 INTRODUCAO

O processo histérico que envolve questdes
acerca da sindrome de Down demonstra
que discussbes sobre essa sindrome sao
relativamente recentes, pois foi apenas em
1866 que Langdon-Down a descreveu pela
primeira vez, observando um grupo de criancas
internadas num asilo em Surrey, Gra-Bretanha.

A sindrome de Down também era
denominada como mongolismo, devido a

semelhanca do seu portador com a crianca
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mongolica, a qual possui olhos em forma de améndoa.

Posteriormente, devido a evolugao cientifica, em especial na area da Genética,
a sindrome de Down, ja descrita clinicamente, teve seus estudos intensificados, e ela
passou a ser considerada como sendo uma alteracdo cromossémica, ou seja, uma
alteracao denominada Trissomia 21.

Segundo Amaral (1995), a sindrome de Down € composta por trés cromossomas
no par numero 21. Em continuidade, Nielsen (1999) assegura que essa anomalia
cromossOmica provoca atrasos no desenvolvimento fisico e intelectual, e, do mesmo
modo, na area da linguagem. Mais adiante, devido aos avancos da medicina, descobriu-
se que se trata de uma doenca genética.

A caracteristica primordial dessa sindrome é o fato de que, ao invés de terem os
habituais 46 cromossomas, as células das pessoas apresentavam 47 cromossomas,
ocasionadas pela presenca de um cromossoma 21 supranumerario. A partir dessa
constatacdo, a sindrome passou a ser designada corretamente por Trissomia 21,
desqualificando o conceito integral de sindrome.

De acordo com Morato (1995), em 1866, John Langdon Down, segundo a
expectativa de Chambers e pela Teoria da Evolucao das Espécies de Darwin, conseguiu
a primeira apresentacgao clinica acerca da Trissomia 21.

Para isso, ele estudou um grupo de criangas que apresentavam atrasos mentais
e caracteristicas fisicas e intelectuais muito semelhantes, com aspectos parecidos
aos da raca mongol, a qual era uma etnia situada em grau de inferioridade na escala
de desenvolvimento humano. Assim, Langdon-Down designou essas criancas pelo
apelido de mongoloides, razdo que justificava tal nomenclatura.

Esta pesquisa constitui-se em um levantamento bibliografico sobre a pessoa com
sindrome de Down e seu comportamento diante do desenvolvimento da sexualidade,
sendo o0 objetivo pesquisar informag¢des sobre como os pesquisadores da area da
educacao vém abordando o assunto em questéo.

2| ETIOLOGIA

Inicialmente, a Trissomia homogénea é a causa mais frequente da sindrome
de Down, destacando-se em 90% dos casos. Nessa classificacdo, a alteragdo
da distribuicdo dos cromossomas esta presente antes da fertilizagdo, durante o
desenvolvimento do 6vulo ou do espermatozoide, ou entdo na primeira divisao celular
de todas as células, as quais serao idénticas.

Em continuidade, apresenta-se a tipologia mosaicismo, sendo esta mais residual,
€, ocorre em aproximadamente 5 %, dos casos, apenas. Nessa modalidade, o erro
de distribuicdo dos cromossomas aparece na 22 ou 3% divisbes celulares, trazendo
consigo as consequéncias, as quais dependerao do periodo em que ocorrer a divisao
defeituosa.

Sendo assim, quanto mais tardia for essa divisdo, menor sera o numero de
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células afetadas pela Trissomia e vice-versa. Desse modo, nessa especificidade, a
crianca sera portadora simultaneamente de células normais e trissémicas no par 21.

Em relacéo a translocacéao, esta representa os outros 5% dos casos, nos quais a
totalidade ou uma parte de um cromossoma esta unida a totalidade ou parte de outro,
sendo que os cromossomas mais afetados por essa anomalia sao os grupos 13-15 e
21-22.

Ressalta-se que a translocacdo pode ocorrer no momento da formagdo do
espermatozoide ou ainda do évulo ou no momento em que se produz a divisao celular.
Todas as células serao portadoras de Trissomia, contendo, assim, par de cromossomas
sempre ligado ao cromossoma de translocacéo.

Sampedro et al. (1997) esclarecem que essa sindrome provoca problemas
cerebrais, de desenvolvimento fisico e fisioldgico e de saude. A maior parte das
alteracbGes organicas acontece durante o desenvolvimento do feto; no entanto, o
diagnostico pode ser feito logo ap6s 0 nascimento, visto que essas criangas apresentam
caracteristicas muito especificas, e embora os individuos afetados ndo sejam todos
iguais, da-lhes um aspeto muito semelhante. Isso se demonstra uma vantagem, pois
possibilita uma intervencéo precoce, fisicamente.

Ainda de acordo com as assertivas dos autores acima, essas criangas costumam
ter, também, hiperextensibilidade articular, choro com gritos curtos e agudos na
infancia, além de desenvolverem uma altura inferior a média, além da tendéncia a
obesidade ligeira ou moderada, principalmente depois da infancia.

No entanto, estes aspetos ndao sao absolutos, e, por isso, ndo é descartada a
possibilidade de superacao desses fatores, em especial os voltados a alimentacéo,
proporcionando, assim, a redu¢ao dos processos infecciosos na crianga.

Nielsen (1999) juntamente com Sampedro et al. (1997) afirmam que:

(...) quanto a percepcao, as criangas trissémicas apresentam déficit em aspetos
como, por exemplo, a capacidade de discriminacéo visual e auditiva, principalmente
quanto a intensidade da luz; reconhecimento tactil em geral e de objetos a trés
dimensdes; copia e reproducao de figuras geométricas e rapidez perceptiva.

De modo geral, essas criangcas seguem um desenvolvimento normal; entretanto,
o que diferencia esse processo é o fato de elas terem um atraso em relac&o as outras.
Estudos realizados corroboram dizendo que pode existir um déficit de atencéo nas
criancas que apresentam deficiéncia mental. Dessa forma, séo poucas as colaboracdes
que essas criangas prestam acerca de questdes de aprendizagem.

31 DIAGNOSTICO

Sampedro et al. (1997) afirmam que a sindrome de Down nao tem cura; porém,
existem trés aspetos importantes para que seja realizada uma prevencéo eficaz: idade
materna, aconselhamento genético e a amniocentese.

Em relacdo a mae, sabe-se que uma gravidez a partir dos trinta e cinco anos de
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idade acentua as probabilidades de concepcéo de um filho com Trissomia 21. Dessa
forma, é imprescindivel que as futuras mées nessa linha de idade sejam avisadas do
risco a que estao sujeitas em suas gestacoes.

A amniocentese, a qual € um método recente acerca de diagnoéstico, mostra-se
eficaz para avaliar a precocidade da sindrome, ou seja, antes do nascimento do bebé
esse método podera analisar as chances da vinda ou ndo de um individuo caracterizado
com Trissomia 21. Nesse caso, faz-se 0 exame com a extragdo de liquido amnidtico
com anestesia local, nos periodos correspondentes entre a 14 e a 19? semanas de
gravidez. Na coleta, sdo extraidos 15- 20 ml de liquido e, apés, é realizada a cultura
das células em laboratério durante um prazo entre 10 a 21 dias. Na sequéncia, realiza-
se uma analise cromossomatica ou cariétipo, que permite verificar se o feto exibe ou
nao uma Trissomia. Além dos métodos acima descritos, ressalta-se ainda que existem
outras formas de andlise sobre a presencga ou ndo da sindrome.

De acordo com Varella (2014), durante a gestacéo, o ultrassom morfologico fetal
para avaliar a translucéncia nucal pode preconizar a presenca da sindrome, que s6 €
confirmada pelos exames da amniocentese e amostra do vilo corial.

Depois do nascimento, € o exame do cariétipo que comprova o diagnéstico
clinico, que vai mostrar se a crianca é ou nao portadora da sindrome. Trata-se de um
teste de anélise de cromossomos, denominado cariétipo, em que sao examinados o
numero e a estrutura dos cromossomos, a partir de exame de sangue (MOVIMENTO
DOWN, 2014).

4 | SEXUALIDADE NA TRISSOMIA 21 E SEU DESENVOLVIMENTO SEXOAFETIVO

A sexualidade é um dos aspectos principais da vida, abrangendo sexo, papéis
sexuais, envolvimento emocional, amor e reproducao (BONFIM, 2012). Nessa linha de
analise, Monteoliva (1990) apresenta a sexualidade humana com controle definido dos
hormonios, vivenciando e continuando depois o desaparecimento da sua influéncia,
tornando-se mais do que um instinto orgénico fixado, procedimento e maneiras
estudadas, desenvolvidas e desencadeadas pelo ato de diversos fatores afetivos e
emocionais.

Bonfim (2012) explica que a sexualidade é uma dimensdao humana que envolve
0s aspectos fisicos, sociais e psicoldgicos; contudo, antes desse aspecto, devem ser
observados outros, como relacdes afetivas e cultura.

Os individuos com sindrome de Down tém problemas que, muitas vezes, os
tornam incapazes de vivenciarem a sua propria sexualidade, pois a sociedade encontra
dificuldade para lidar com os valores sociais e culturais das pessoas. Assim,

[...] se com frequéncia ndo é facil abordar o tema da sexualidade humana em
circunstancias normais, ele se torna muito mais complexo no caso das pessoas com
deficiéncia intelectual. A presenca da sexualidade nesse segmento da populacao
foi vista quase sempre antes como um problema do que como um atributo humano
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positivo (AMOR PAN, 2003, p.47).

Geralmente, as pessoas acreditam que os problemas intelectuais refletem no
desenvolvimento sexual de individuos com deficiéncia. A respeito de educacgéo sexual,
Bonfim (2012, p. 33) explica que:

Educacdo sexual é, antes de tudo, uma pratica ou acdo de transmisséo de
conhecimentos, representacdes, valores e praticas, ou seja, € essencialmente uma
forma de educacao. E como prética educacional € uma questao cultural, histérica e
social, seu entendimento € marcado pelas mudancgas ocorridas no modo e produgcao
basilar da sociedade, envolvendo, além da dimenséo bioldgica, a subjetividade, a
afetividade, a ética, o desejo, a religiosidade, entre outras dimensdes. A educacao
sexual € um processo educativo que possibilita a formacado de valores e atitudes
referentes a forma como vivemos nossa sexualidade (BONFIM, 2012, apud DUTRA,
2013, p.8).

Desse modo, entende-se que a sexualidade decorre tudo que da prazer a
pessoa e a nos determina a viver. Deve-se ressaltar, também, que ela esta atrelada
aos fendbmenos sociais e culturais. Desse modo,

[...] as praticas sociais de controle, proibicédo e permisséo do sexo s&o antiquissimas,
porém o estudo de seu sentido, de suas causas, de suas variacdes no tempo e no
espaco é um estudo recente, ndo sendo casual que os dicionarios registrem como
tardio o surgimento da palavra sexualidade, momento em que 0 termo sexo passa
a ter um sentido muito ampliado, especialmente quando os estudiosos passaram
a distinguir e diferenciar entre necessidade (fisica, biolégica), prazer, (fisico,
psiquico) e desejo (imaginacao, simbolizagéo) (CHAUI, 1984 apud BRAGA, 2008.
p.26).

Amaral (1995) aponta que o desenvolvimento organico-sexual é mais lento e
incompleto e acorre em dois tercos dos casos. Os outros casos podem apresentar
atrofia sexual e auséncia de caracteristicas sexuais ao final da adolescéncia. A
mudanca sexual € mais lenta, mas aceita pelo jovem; no entanto, as alteracdes séo
mais lentas que em adolescentes ditos normais.

Osrapazes comasindrome exibem pelos pubicos e axilares menos desenvolvidos;
barba rala, aspeto infantil ou afeminado e as genitalias podem possuir anomalias como
criptorquidia - testiculos ndo desenvolvidos - e hipospadia - orificio uretral em posicéo
anormal, pénis pequeno e com fimose.

Em complementacéo, Silva e Almeida (2001) ressaltam que todos os individuos
sao estéreis em funcao do numero menor de espermatozoides e da falta de maturacgéao,
blogueio ao nivel da espermatogénese e também das células germinais da Trissomia
21, que podem afetar a qualidade dos espermatozoides.

Sanderson (2005, p.35) explica que “[...] o desenvolvimento do comportamento
sexual, assim como outros comportamentos das criangas, assume a forma de
brincadeira e jogos [...]". Segundo o autor, um exemplo de comportamento tipico entre
criancas de 0 a 4 anos de idade sédo os jogos de “brincar de casinha”, “de papai e
mamae” e “de médico”, sendo um exemplo de comportamento atipico aquele onde a
crianga “preocupa-se com o comportamento e as atividades sexuais”.

A crianca na 1% infancia — 0 a 3 anos —, vive a sexualidade de maneira mais
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tranquila, como o aprendizado sobre o0 mundo que a cerca, assim como aprende sobre
outras questdes da vida e do mundo.

Além de Maia (2005), Sanderson (2005) e Ribeiro (2005) também corroboram
com esse pensamento. Orientam que os adultos devem aprender a lidar com essas
manifestacbes e procurar atender as necessidades da crianca de maneira mais
tranquila, sem dramas e exageros, sem considerar que o comportamento sexual dela
€ precoce ou aflorado.

Para Silva e Almeida (2001), na inféncia, a sexualidade esta no prazer sensorio-
motor. Nessa fase, a crian¢a busca satisfazer as suas necessidades, ndo se importando
em partilhar, fator este proprio da idade correspondente.

Sua identidade forma-se baseando-se nos exemplos observados nos adultos,
surgindo, entao, a imitacéo das normas impostas, provenientes das figuras importantes,
como pais e familiares. Entre os 2/3 anos de vida, ela comeca a se interessar pela
diferenca dos géneros, as diferencas anatémicas e os comportamentos, configurando
a sua identidade sexual a partindo de mensagens explicitas e implicitas advindas do
meio social onde vive.

No periodo de laténcia e de entrada na escola, o interesse sexual € deixado em
segundo plano e ela passa a valorizar mais o intelecto. A personalidade da crianca
trissbmica também sofre alteracées no comportamento. Sendo assim, a medida que
esta consegue libertar-se da infancia e aproxima-se da independéncia do adulto,
automaticamente sua personalidade acompanha esse processo.

O periodo da adolescéncia é uma etapa muito dificil para os pais de qualquer
adolescente, ja que € uma fase de um aglomerado de mudancas subitas, que
variam rapidamente; ou seja, hoje o adolescente esta e se comporta de uma forma,
e, todavia, amanha tera novas ideias, novos comportamentos e novas “crises”. Ao
chegar a puberdade, o interesse sexual volta-se para o seu corpo e a intimidade aflora
especificamente com a necessidade de partilhar o contato com o outro.

Monteiro et al (1998 p.11) afirmam que:

Como a adolescéncia implica uma grande mudanca, 0 jovem se ancora numa
suposta onipoténcia que vai lhe permitir enfrentar os medos diante do desconhecido,
as incertezas, o descontrole sobre as transformacdes fisicas pelas quais passa;
assim ancorado/, ele enfrenta o mundo e tem o controle de tudo, nada lhe acontece,
s6 aos outros. E uma necessidade de seguranca. Ele se escora na fantasia para
suportar a realidade. Ele é o todo-poderoso (MONTEIRO et al, 1998, p.11).

Portanto, faz-se imprescindivel que, nessas ocasides, 0s pais ndo ocultem
informacdes e nem as mascarem, e que procurem manter um dialogo aberto com os
filhos. Além disso, € preciso que tenham ciéncia de que seus filhos s&o individuos,
seres sexuados.

O que comumente caracteriza esses jovens € o fator curiosidade. Curiosidade
acerca das mudancas em seu corpo, acerca das mudancas que o outro apresenta,
além do carater da identificagdo sexual com os outros jovens do mesmo sexo. Isso
se manifesta pelos habitos comuns de vestuario, desde a forma de cortar o cabelo,
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as atitudes, as modinhas, ou seja, essa curiosidade € propria dos grupos que detém
dindmica prépria. Além disso, comecam as primeiras investidas heterossexuais,
0 primeiro namoro, a excitagao sexual, podendo ocorrer ejaculagdes noturnas e
masturbacéao intensa.

Nessa linha de compreenséo, Lakatos (1992) pontua que:

A pesquisa bibliogréfica permite compreender que, se de um lado a resolucéo
de um problema pode ser obtida através dela, por outro, tanto a pesquisa de
laboratério quanto a de campo (documentacéo direta) exigem, como premissa,
o levantamento do estudo da questdo que se propde a analisar e solucionar. A
pesquisa bibliografica pode, portanto, ser considerada também como o primeiro
passo de toda pesquisa cientifica (LAKATOS, 1992, p.44).

Sob a perspectiva da autora, fica nitido que a pesquisa bibliografica constitui-se
como pioneira de um processo de investigacao, pois busca esclarecer um problema a
partir de referéncias tedricas publicadas em documentos. Desse modo, ela pode ser
realizada independentemente, buscando avaliar os subsidios culturais ou as vivéncias
existentes sobre um determinado assunto, tema ou problema.

CONSIDERACOES FINAIS

Algumas pessoas ainda acreditam que individuos com deficiéncias intelectuais
sdo assexuados; isso, porém, € o mesmo que desconsiderar que elas tém a
probabilidade de propagarem sua afetividade. Entendé-los como assexuados é negar-
lhes direitos que sao dados a todos os demais individuos, como o de formarem suas
familias, considerando que eles nao amadurecem. Nesse sentido, precisa-se acreditar
na humanizacgéo de fato, permitindo aos portadores da sindrome de Down desenvolver
sexualmente corporal e afetuosamente.

Esse olhar respeitoso sobre a sexualidade transformara o entendimento do que
ela realmente significa na sua totalidade, ultrapassando os preconceitos e permitindo
que todos possam experiencia-la de forma prazerosa.

Assim, embora a sexualidade desse grupo de pessoas seja ainda um campo de
mistérios, tabus, proibicdes, a superacdo desse preconceito sera admissivel quando
a sociedade acreditar que a sexualidade esta relacionada a afetos e ndo puramente a
genitalia.
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