SÍNDROME DE DOWN: adolescência e sexualidade

A adolescência é frequentemente um período de desafios para o jovem e sua família. É um período em que ocorrem muitas mudanças físicas, que são acompanhadas por mudanças de comportamento e sentimentos. É uma fase em que a pessoa deve deixar de ser criança, mas ainda não está totalmente preparada para assumir as responsabilidades do adulto. Durante o processo de crescimento da infância para adolescência e vida adulta, as expectativas são de que a pessoa abandone os comportamentos infantis e assuma mais responsabilidades em relação à própria vida.

Este período costuma ser conturbado para qualquer pessoa, e adolescentes deficientes costumam ter dificuldades maiores. Muitos jovens deficientes, incluindo os portadores de Síndrome de Down, possuem os atributos físicos de jovens normais, mas não estão preparados para as solicitações da vida independente.

Quando se considera o adolescente com Síndrome de Down, a expectativa de que venha a ser independente é diferente. Neste caso, nota-se que a tendência dos pais e da sociedade é de considerá-los como “eternas crianças”.


Ainda hoje, em muitos segmentos sociais e profissionais, não se considera a possibilidade de um desenvolvimento que leve à manifestação de um desenvolvimento que leve à manifestação de desejos de independência e participação. Muitas vezes, a atitude dos pais é ambígua porque, embora percebam as modificações que ocorrem no filho, é difícil definir até que ponto ele poderá assumir uma vivência afetiva e sexual independente. Com isso, dificilmente os pais contribuem para desenvolver em seus filhos deficientes o sentido de independência e responsabilidade. Além disso, as circunstâncias sociais não favorecem a independência do deficiente e, na maioria das vezes, ele não encontra formas saudáveis de satisfazer seus impulsos.


A Síndrome de Down é um erro genético que traz vários comprometimentos, além da deficiência mental. De uma forma geral, ainda há muito a esclarecer sobre essas complicações, embora todas elas estejam sendo estudas. Em relação ao aspecto sexual, há muita controvérsia e podemos dizer que os estudos estão apenas começando.

Entretanto, já se sabe que na Síndrome de Down há diferenças no desenvolvimento sexual masculino e feminino. Em relação ao sexo feminino, a fertilidade está suficientemente comprovada, pois há vários casos de reprodução em mulheres portadora de síndrome. Ao contrário, muitas controvérsias ainda envolvem o funcionamento sexual masculino.


Desenvolvimento sexual masculino


Como há apenas um caso conhecido de portador da Síndrome de Down tenha se reproduzido, muitos pesquisadores têm procurado detectar a causa da “infertilidade”.


Vários estudos mostraram algumas diferenças quanto ao desenvolvimento físico dos rapazes com Síndrome de Down. Entre as idades de 10 e 23 anos, a estatura geralmente fica abaixo do esperado para a idade cronológica. Além disso, eles tendem a apresentar excesso de peso, embora sinais de obesidade apareçam mais após os 16 anos.


O inicio da puberdade ocorre por voltado dos 13 anos e aos 17 anos o desenvolvimento sexual tende a estar completo. As características sexuais secundárias desenvolvem-se gradativamente com o avanço da idade, isto é, aos poucos aparecem os pelos públicos, axilares e faciais. Porém, num e3studo que envolveu 46 rapazes, nenhum deles chegou a atingir o tipo adulto de pelos faciais e axilares.


O desenvolvimento do pênis e dos testículos foi estudado e, neste aspecto, as informações são mais contraditórias: enquanto alguns afirmam não haver diferenças significativas, outros afirmam que a genitália (órgãos sexuais) tende a ser menos desenvolvida quanto às medidas do pênis e volume dos testículos.


Também foram estudados os hormônios (produzidos em partes do corpo chamadas glândulas) ligados ao funcionamento sexual (FSH – hormônio folículo estimulante LH – hormônio luteinizante e Testosterona-hormônio sexual masculino). Foram observadas muitas variações nos níveis desses hormônios com a idade e a maioria dos estudos mostra que há uma elevação, especialmente de FSH eLH. Isto leva a supor uma disfunção sexual primária das glândulas sexuais, ou seja, esses glândulas não funcionam como deveriam.


Muitas pesquisas têm procurado explicar a infertilidade no sexo masculino, e embora se tenha observado uma quantidade reduzida, ou mesmo ausência, de espermatozóides (célula reprodutora masculina), não há nenhuma conclusão sobre a causa.


Desenvolvimento sexual feminino


Raramente tem sido observadas alterações no desenvolvimento dos órgãos genitais externos dos portadores da Síndrome de Down. 

As informações em relação à menarca (primeira menstruação) são contraditórias, mas, no geral, situa-se entre os 11 e 13 anos.


Eventualmente, podem ser observadas alterações de humor nos 4-5 dias pré-menstruais ou durante a menstruação. Caso isso traga muitas dificuldades, pode ser conveniente procurar ajuda médica.


Existe a possibilidade de reprodução, embora a mulher com Síndrome de Down seja considerada subfértil, porque algumas parecem não ovular, enquanto outras apresentam variações na ovulação.


Considerando mulheres com Síndrome de Down que tiveram filhos ou ficaram grávidas, observou-se que e, cerca de 30% dos casos nasceu uma criança com Síndrome de Down; cerca de 10% resultou em aborto; e em 60% nasceram crianças sem Síndrome de Down.

Teoricamente, o risco genético de uma mulher com Síndrome de Down gerar uma criança portadora é de 50%, porém nesse estudo observou-se a ocorrência de somente 30%. Isto pode ser explicado pelos abortos porque, quando o feto é portador da Síndrome, há um risco maior, independente de a mãe ter ou não a Síndrome de Down.


Dentre as crianças que nascem saem a Síndrome, parte (20%) apresentava comprometimento físico ou mental. Isto pode ser conseqüência de incesto, que ocasionalmente envolve a mulher deficiente, ou de problemas no parto.


Comportamento social e sexual


Em parte, o comportamento sexual dos adolescentes com Síndrome de Down está ligado ao seu comportamento de forma geral.


Frequentemente, esses adolescentes têm uma vida isolada, havendo poucas atividades em que têm oportunidade de interagir e, grande parte do tempo é dependida em atividades solitárias como assistir televisão.


Na adolescência, podem acontecer crises de agressividade ou mesmo violência. Geralmente, esses comportamentos ocorrem em adolescentes que têm muita dificuldade de comunicação e possuem poucas habilidades desenvolvidas. Isso faz com que eles se sintam incompreendidos, não tenham seu espaço pessoal e sintam-se constantemente frustrados.

Quando o adolescente é submetido a um isolamento acentuado, com poucas oportunidades de vivência afetiva, sua reação pode tomar a forma de comportamentos difíceis, de um domínio do mundo da fantasia, com amigos imaginários que obsorvem a maior parte de seu tempo.


Muitos dos comportamentos que trazem dificuldades para a família estão relacionados com a necessidade de atenção e aceitação do adolescente com Síndrome de Down; são usados para chamar a atenção da família. Jogar ou quebrar objetos, xingar, bater nas pessoas e crises de raiva acontecem, mas não são freqüentes e tendem a desaparecer. Muitas vezes, essas são formas que o adolescente usa para reagir a circunstâncias familiares negativas, que devem ser modificadas.


Medos e fobias são relativamente comuns em portadores da Síndrome de Down. Um adolescente fóbico pode alterar a rotina da família, gerando ansiedade, porque os pais tentam protegê-lo. Nesse caso, pode ser aconselhável a ajuda de um profissional especializado.

Por exemplo, se o adolescente tem muito medo de algum animal doméstico e a família deixa de visitar parentes e amigos por isso, a situação deve ser modificada para que a família não seja perturbada pela fobia.


Nota-se também certa dificuldade de adolescente com Síndrome de Down para se adaptar a situações novas; essa dificuldade é maior do que entre outras pessoas, mas pode ser superada. A adaptação ocorre, mas leva certo tempo.


Raramente tem sido constatada a presença de doenças mental na Síndrome de Down.


Quando ao comportamento sexual, geralmente há interesse no sexo oposto, porém isso ocorre de forma e raramente há tentativa de relacionamento heterossexual propriamente dito. A masturbação é freqüente, sendo mais observada no sexo masculino do que no feminino.


Considerado a possibilidade de gravidez nas adolescentes, uma freqüente preocupação dos pais refere-se aos anticoncepcionais.


Para pessoas que têm dificuldades em lidar com números e com o significado de períodos e datas, o uso de contraceptivos com pílulas e diafragma pode ser muito difícil, não sendo formas seguras de controle.


Há também alguns métodos radicais como a histerectomia (remoção do útero), e, muitas vezes, o dispositivo intra-uterino (DIU) pode ser uma opção.


A questão da esterilização e do contraceptivo é complexa porque, além de envolver condições pessoais e familiares, envolvem também aspectos legais e técnicos ligados os diferentes métodos.


Todo excepcional deve ser protegido da exploração sexual, porque é comum que eles sejam usados sexualmente por outras pessoas.

É necessário dar-lhes a condição para compreender os risos de um comportamento inadequado e a questão sexual de uma forma geral. O anticoncepcional só é necessário quando a portadora da Síndrome de Down tiver oportunidade de relacionamento sexual, estiver exposta a situações que podem levar a isto, ou viver num ambiente promíscuo. A sexualidade na Síndrome de Down geralmente não é exacerbada, mas, se houver possibilidade de vida sexual ativa, todas as suas implicações devem ser consideradas.

Principais dificuldades


Mesmo antes da puberdade, nota-se uma preocupação dos pais como o futuro desenvolvimento de lidar com essa situação.


Como a personalidade e a manifestação sexual variam muito nos portadores de síndrome, é importante que cada família administre a situação de acordo com seus próprios padrões morais.


Quando mais natural for à reação dos pais diante do comportamento e curiosidade sexual da criança, maior será a possibilidade de desenvolvimento sem choques. A educação sexual é gradativa e a curiosidade natural da criança pode ser aproveitada.


Geralmente, os pais conseguem mostrar os limites da situação conversando com o adolecente, corrigindo verbalmente determinadas atitudes e estabelecendo a diferença entre comportamentos públicos e privados, o que faz parte de sua intimidade e as diferenças nas relações entre as pessoas, como, por exemplo, amizade, namoro, casamento.

A criança precisa ter alguma capacidade de compreensão para perceber essas diferenças, e isso ela adquire durante seu desenvolvimento.


Assim, a educação sexual é uma continuação, um aspecto, da educação geral da pessoa. Os limites do comportamento sexual dependem se sentir à vontade para corrigir ou ensinar aspectos da sexualidade a seu filho.


Em relação ao desenvolvimento das adolescentes, nota-se que quando elas mantêm um relacionamento próximo com a mãe e irmãs, a menstruação não é assustadora e, a partir do que ela já conhecia, consegue cuidar de sua própria situação. Algumas adolescentes podem apresentar dificuldade com a higiene nos períodos menstruais devido a sua falta de habilidade em geral, mas pode-se dizer que cerca de 75% não tem problemas neste aspecto.

Tendo em vista a variação existente nas situações que envolvem a sexualidade na Síndrome de Down, colocamos a seguir algumas perguntas frequentemente formuladas por familiares de adolescentes com Síndrome de Down:


Como é o aspecto emocional no portador da Síndrome de Down?

O desenvolvimento emocional é semelhante ao das pessoas que não têm a Síndrome. A pessoa com Síndrome de Down quando bebê é mais passiva, respondendo pouco aos estímulos afetivos. Nessa idade, ou seja, ao redor do primeiro ano de vida, a criança tende a utilizar a boca como fonte de informação e prazer, relacionando-se com o mundo externo através dela, e leva à boca tudo o que lhe é acessível.


À medida que adquire maior controle de seus movimentos, a criança torna-se mais segura no andar e correr e a passividade tende a desaparecer. É também a época (2-4 anos) em que ela adquire controle esfincteriano, pode abandonar as fraldas e durante certo tempo o xixi e o cocô farão parte de suas brincadeiras. Nesta idade, a criança com Síndrome de Down, muitas vezes, torna-se mais agitada, hiperativa. Essa hiperatividade pode continuar por alguns anos e algumas famílias consideram esse período muito desgastante.


Com o desenvolvimento, a criança vai “descobrindo” outras partes do corpo e a masturbação pode aparecer após os quatro anos. Isto pode causar apreensão na família que, muitas vezes, interpreta como puberdade precoce. Porém, nesta fase, a tendência é a masturbação desaparecer gradativamente, voltando a ocorrer na puberdade (11-12 anos).


Em cada uma das etapas do desenvolvimento, a criança mostrará desejos e maneiras diferentes de se relacionar. O nível de deficiência mental influirá nessas manifestações, pois faz com que a pessoa tenha diferentes níveis de elaboração de suas experiências, desejos e relacionamentos.

Basicamente, pessoas jovens com Síndrome de Down querem e precisam do mesmo que jovens não-deficientes querem e precisam:

· Um amigo – alguém com quem falar, com quem compartilhar coisas importantes.

· Certa dose de calor – alguém para tocar, alguém que através de gesto diga “gosto de você”.

· Aprovação – alguma mensagem de outras pessoas que lhe digam “você é legal”.

· Afeição – amor, e um sentimento de que são amados. Isto não quer dizer necessariamente sexo.

· Dignidade – alguma comunicação por parte de terceiros dizendo que são pessoas de valor.

· Formas de “vazão” social – a fim de evitar a solidão.

· Satisfação sexual – a necessidade biológica de contato sexual e estimulação.

Como trabalhar a sexualidade do Down?


Isto depende da forma em que a sexualidade está se manifestando, da família e do grupo do qual a criança ou adolescente faz parte.


As dificuldades de compreensão do portador da Síndrome de Down e a necessidade que ele está demonstrando devem ser considerados, sem perder de vista os limites da realidade. Os limites a serem colocados em relação à manifestação e ou relacionamento sexual podem ser ensinados, como foram ensinados outros limites que partem da educação geral. Se houverem outros filhos na família, eles podem funcionar como modelo para os pais, no sentido de que a orientação sexual não difere radicalmente entre o filho que tem a síndrome e o que não tem – isto no aspecto da informação. A forma como cada um vai viver a sexualidade é diferente. Não se deve esquecer que a compreensão do portador da Síndrome de Down é muito concreta, ou seja, a informação deve ser clara, com conteúdo simples e objetivo.
A adolescente com Síndrome de Down pode cuidar de sua higiene durante o período menstrual?


As noções de higiene devem ser reforçadas quando a adolescente com Síndrome de Down passa a apresentar o ciclo menstrual. Em geral, se ela acompanha este período na mãe e irmãs será muito mais fácil compreendê-lo e suas atitudes serão baseadas nas que já presenciou. Isto não difere das adolescentes sem a síndrome, mas, como nos demais aspectos, o aprendizado pode ser mais lento e as explicações devem ser claras.


Durante a menstruação, o cuidado com a higiene tem que ser mais constante e a adolescente deve aprender a utilizar o absorvente higiênico e a perceber quando deve trocá-lo.


Embora a menarca ocorra numa idade semelhante a de outras adolescentes, na Síndrome de Down nem sempre a menina está psicologicamente preparada para a situação, podendo haver alguma dificuldade para aceitá-la e conseguir lidar bem com os dias de menstruação.

É normal tanto no homem como na mulher com Síndrome de Down as relações sexuais, ou seja, a vida sexual?


Vida sexual ativa é pouco comum. No Brasil e também em alguns outros países, observa-se que de uma forma geral o adolescente com Síndrome de Down tem uma vida social muito restrita e o relacionamento entre ambos os sexos, quando acontece, tem um sentido mais de amizade do que de namoro. Quando o adolescente afirma que está namorando, muitas vezes, refere-se apenas a um adolescente do sexo oposto que lhe agrada, mas com quem tem relações de amizade ou mesmo só contatos eventuais. Da mesma forma que o grupo de amigos é muito limitado, um parceiro sexual constante também é raro. Nesse aspecto, nota-se a dificuldade da família em lidar com a sexualidade, pois enquanto na vida social, escolar e profissional há um desejo de aproximar o portador da Síndrome de uma vida normal, no que diz respeito à sexualidade espera-se que o adolescente não se manifeste. Ou seja, espera-se que ele seja “normal”, mas assexuado.
É correto estimular o início da prática sexual do adolescente ou do adulto com Síndrome de Down?

O estimulo do início da prática sexual pode forçar o adolescente a perceber algo que ainda não havia lhe despertado o interesse ou a atenção e para o que pode não estar preparado. Além disso, é difícil determinar o momento em que o adolescente está fisiológica e psicologicamente preparado para a vida sexual.

À medida em que dificilmente ele vai poder ter uma vida sexual ativa, não é aconselhável estimular o início da prática sexual, mas se o interesse surgir, ele deve ser aceito.

Qual o procedimento adequado à uma pessoa (16 anos) que se masturba constantemente?


Em primeiro lugar, é importante considerar masturbação como um fato natural da vida. É uma forma de obter satisfação sem o ato sexual com outra pessoa. Toda pessoa se masturba em algumas fases do desenvolvimento, na infância e na adolescência.


Quando um adolescente com Síndrome de Down se masturba excessivamente, deve-se observar como está organizada sua vida. Ele tem atividades compatíveis com sua capacidade? Tem possibilidade de desenvolver seu potencial? Tem tido oportunidade de interagir socialmente?


A masturbação, geralmente, é conseqüência de tempo ocioso e/ou atividades inadequadas. Por isso, é interessante analisar a vida bem estruturada e se masturbe excessivamente, pode ser necessário procurar ajuda de um profissional especializado.

A sexualidade é mais acentuada na criança portadora da síndrome?


Não se tem provas de que a sexualidade do portador da Síndrome de Down seja acentuada. Muitas vezes, as manifestações exageradas estão relacionadas com o ambiente em que ele vive e com o comportamento dos adultos. Á medida em que sua vida contém atividades variadas e não há estímulos excessivos do ambiente, o desenvolvimento e a educação sexual podem se processar sem muitas dificuldades.
Qual o procedimento adequado a uma pessoa (16 anos) que se masturba constantemente?


Em primeiro lugar, é importante considerar a masturbação como um fato natural da vida. É uma forma de obter satisfação sem o ato sexual com outra pessoa. Toda pessoa se masturba em algumas fases do desenvolvimento, na infância e na adolescência.


Quando um adolescente com Síndrome de Down se masturba excessivamente, deve-se observar como está organizada sua vida. Ele tem atividades compatíveis com sua capacidade? Tem possibilidade de desenvolver seu potencial? Tem tido oportunidade de interagir socialmente?


A masturbação, geralmente, é conseqüência de tempo ocioso e/ou atividades inadequadas. Por isso, é interessante analisar a vida do adolescente como um todo. Na hipótese de que o adolescente tenha a vida bem estruturada e se masturbe excessivamente, pode ser necessário procurar ajuda de um profissional especializado.

A sexualidade é mais acentuada na criança portadora da Síndrome?


Não se tem provas de que a sexualidade do portador da Síndrome de Down seja acentuada. Muitas vezes, as manifestações exagerada estão relacionadas com o ambiente em que ele vive e com o comportamento dos adultos. À medida que sua vida contém atividades variadas e não há estímulos excessivos do ambiente, o desenvolvimento e a educação sexual podem se processar em muitas dificuldades.
É freqüente o comportamento homossexual entre os portadores da Síndrome de Down?


O comportamento homossexual propriamente dito é pouco freqüente, porém é comum o adolescente deficiente ser “usado” sexualmente por outras pessoas. Geralmente quando é possível proporcionar ao adolescente ou criança a possibilidade de estabelecer novos vínculos e ampliar seus relacionamentos, o comportamento homossexual tende a desaparecer. No caso de haver dificuldade e, mesmo modificando as circunstâncias, o comportamento continue, pode ser necessária a ajuda de um profissional especializado (psicólogo psiquiatra).

Como agir e orientar uma criança portadora da Síndrome de Down na fase da puberdade?

Havendo manifestação de sua sexualidade, o adolescente deve ser respeitado em sua curiosidade e deve ter oportunidade de compreender a situação na medida em que lhe for possível. A repressão, ou seja, o simples impedimento de que a criança manifeste qualquer atitude referente à sexualidade, tende a facilitar o aparecimento de comportamentos inadequados ou agressivos.

Para que o adolescente não seja simplesmente reprimido, é importante que as pessoas que convivem com ele acreditem em sua possibilidade de experimentar os ritmos normais da vida, tendo atividades, experiências e oportunidades como qualquer outra pessoa. Muitas vezes, pequenas oportunidades cotidianas podem devolver a dignidade ao jovem com Síndrome de Down, como, por exemplo: tomar banho sozinho, em particular; escolher que roupa vestir hoje; ter um lugar em que possa ficar sozinho; ser capaz de fazer escolhas; ter dinheiro seu; escolher as próprias atividades recreacionais; ter opinião e expressá-las. As pessoas com Síndrome de Down que não são capaz dessas atividades, podem ser levadas a desenvolvê-las através de orientação clara e de uma atividade de confiança por parte da família.


Note que puberdade não significa somente desenvolvimento sexual, mas envolve o desenvolvimento sexual, mas envolve o desenvolvimento de uma auto-imagem positiva e de uma identidade definida enquanto homem ou mulher.
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