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PARENTAL PERCEPTION OF SEXUALITY IN ADOLESCENTS AND YOUNG ADULTS WITH
DOWN SYNDROME: A SCOPING REVIEW

PERCEPCION PARENTAL DE LA SEXUALIDAD EN ADOLESCENTES Y ADULTOS JOVENES CON
SINDROME DE DOWN: UNA REVISION

Resumo: A Sindrome de Down é a mais prevalente anomalia genética em seres humanos, afetando | em cada 800
nascimentos. Em cerca de 95% dos casos, é causada por uma trissomia simples, enquanto os restantes 5% sao resultado
de translocacao (3,5%) ou mosaicismo (1,5%). Dentre os direitos que devem ser assegurados as pessoas com Sindrome
de Down, encontram-se o direito a sexualidade e a educacdo sexual, ambos consagrados como direitos humanos pela
Declaragao Universal dos Direitos Humanos. Este estudo teve por objetivo mapear a literatura cientifica sobre a percepgao
parental da sexualidade de adolescentes e jovens adultos com Sindrome de Down. Esta revisdo seguiu a proposta
metodoldgica de Arksey & O’Malley e do The Joanna Briggs Institute Manual for Evidence Synthesis. A escrita deste artigo
atendeu ao Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-
ScR) Checklist. Esta pesquisa se deu a partir da pergunta: quais as compreensoes de pais e/ou responsaveis acerca da
sexualidade de adolescentes e jovens com Sindrome de Down que sao relatadas na literatura? O protocolo foi registrado
na Open Science Framework. As buscas foram realizadas na BVS/Lilacs, Cochrane Library, Embase, Pubmed/Medline,
Scielo, Scopus e Web Of Science. Dos 391 artigos encontrados na busca inicial, 8 foram incluidos nesta revisao. A analise
tematica sugere dois eixos tematicos: a) a educacdo sexual e b) aspectos culturais da sexualidade. Constatou-se que a
percepcdo dos pais em relacio a sexualidade de adolescentes e jovens adultos com Sindrome de Down varia de acordo
com o grau de informagao recebida e como esse conhecimento transforma a realidade.

Palavras-Chave: Adolescente; Educacdo Sexual; Saide Sexual; Sexualidade; Sindrome de Down.

Abstract: Down Syndrome is the most prevalent genetic anomaly in humans, affecting | in every 800 births. In about
95% of cases, it is caused by a simple trisomy, while the remaining 5% result from translocation (3.5%) or mosaicism
(1.5%). Among the rights that must be ensured for individuals with Down Syndrome are the rights to sexuality and sexual
education, both recognized as human rights by the Universal Declaration of Human Rights. This study aimed to map the
scientific literature on parental perception of the sexuality of adolescents and young adults with Down Syndrome. This
review followed the methodological proposal of Arksey & O’Malley and The Joanna Briggs Institute Manual for Evidence
Synthesis. The writing of this article adhered to the Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses
extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) Checklist. This research was based on the question: what are the
understandings of parents and/or guardians regarding the sexuality of adolescents and young adults with Down Syndrome
that are reported in the literature? The protocol was registered in the Open Science Framework. Searches were conducted
in BVS/Lilacs, Cochrane Library, Embase, Pubmed/Medline, Scielo, Scopus, and Web Of Science.
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Of the 391 articles found in the initial search, 8 were included in this review. The thematic analysis suggests two thematic
axes: a) sexual education, and b) cultural aspects of sexuality. It was found that parents' perceptions regarding the sexuality
of adolescents and young adults with Down Syndrome vary according to the level of information received and how this
knowledge transforms reality.

Keywords: Adolescent; Sexual Education; Sexual Health; Sexuality; Down Syndrome.

Resumen: El Sindrome de Down es la anomalia genética mas prevalente en seres humanos, afectando a | de cada 800
nacimientos. En aproximadamente el 95% de los casos, es causado por una trisomia simple, mientras que el 5% restante
es el resultado de translocacion (3,5%) o mosaicismo (1,5%). Entre los derechos que deben garantizarse a las personas
con Sindrome de Down se encuentran el derecho a la sexualidad y la educacién sexual, ambos consagrados como derechos
humanos en la Declaracién Universal de Derechos Humanos. Este estudio tuvo como objetivo mapear la literatura
cientifica sobre la percepcion de los padres sobre la sexualidad de adolescentes y adultos jévenes con Sindrome de Down.
Esta revision sigui6 la propuesta metodolégica de Arksey y O'Malley y del Manual de Sintesis de Evidencia del Instituto
Joanna Briggs. La redaccion de este articulo cumplié con la Lista de verificacion de Extension de Informes Preferidos para
Revisiones Sistematicas y Metaanalisis para Revisiones de Alcance (PRISMA-ScR). Esta investigacion se basé en la pregunta:
icudles son las comprensiones de los padres y/o tutores sobre la sexualidad de adolescentes y adultos jovenes con
Sindrome de Down que se informan en la literatura? El protocolo fue registrado en Open Science Framework. Las
busquedas se realizaron en BVS/Lilacs, Cochrane Library, Embase, Pubmed/Medline, Scielo, Scopus y Web Of Science. De
los 391 articulos encontrados en la bisqueda inicial, 8 fueron incluidos en esta revision. El analisis tematico sugiere dos
ejes tematicos: a) educacion sexual y b) aspectos culturales de la sexualidad. Se encontré que la percepcion de los padres
con respecto a la sexualidad de los adolescentes y adultos jévenes con Sindrome de Down varia segln el nivel de
informacion recibida y cémo este conocimiento transforma la realidad.

Palabras-clave: Adolescente; Educacién Sexual; Salud Sexual; Sexualidad; Sindrome de Down.

Introducao

A Sindrome de Down (SD) é uma condigio genética caracterizada pela presenca de parte ou de um
cromossomo extra no par cromossémico 2| (Khoshnood; Mahabir; Shillingford; Santoro, 2021). Essa condicao
resulta em diferentes graus de deficiéncia intelectual, junto acaracteristicas orofaciais especificas, como
braquicefalia, sutura metépica persistente, auséncia de seios esfenoidais, hipoplasia dos seios maxilares,
hipotelorismo ocular, nariz pequeno, achatamento da ponte nasal, prognatismo mandibular relativo, anomalias
odontoides, instabilidade atlanto-axial e frouxidao ligamentar congénita (Almonte; Escalante; Bocanegra,
2021). Atrelado ao fenétipo, em geral, pessoas com SD apresentam um alto teor de gordura corporal desde
a infancia, persistindo até a idade adulta (Campos et al., 2021).

A trissomia 2| é a causa mais comum de deficiéncia intelectual leve a moderada, afetando cercade | a
cada 800 nascidos vivos, mas com variacdo entre os paises devido a diferencas na idade materna e triagem
pré-natal (Nordstrom et al., 2020). A condicao atinge todas as etnias, géneros e classes sociais (Falcio et.al,
2019). Apesar da alta prevaléncia em todo o mundo, ndo é consenso o impacto da trissomia 2| no dia a dia
dos individuos com a condicao genética (Vieira; Carvalho, 2018). Ha diferencas entre o nimero e a severidade
das comorbidades associadas, nao existindo um padrao Unico da SD (Schettini; Riper; Duarte, 2021).

O estimulo precoce potencializa o desenvolvimento psicomotor e social das pessoas com SD e amplia
o seu potencial de inclusao (Benevides et. al, 2020). Isso porque o desenvolvimento intelectual desses
individuos é atravessado por influéncias culturais, sociais e ambientais, processo analogo ao de criancas sem a
alteracdo genética. Silva, Cotonhoto e Souza (2020) destacaram que é a partir da relagdo entre o corpo e as
vivéncias sensoriais que os individuos percebem o mundo e desenvolvem sua imagem corporal.

Holanda et al. (2020) destacaram que a prevaléncia da SD tem estimulado os individuos com SD e
familiares a desenvolverem sua autonomia focando nos desafios da inclusao. Para Holanda, Barata e Vieira
(2017), o incentivo a inclusao esbarra em imagens e crengas que levam a superprotegao dos pais e a pouca
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socializacao, muitas vezes, impedindo vivéncias e experiéncias préprias de sua faixa etaria. Dessa maneira,
segundo as autoras, esses jovens devem ser incluidos na sociedade e estimulados em suas potencialidades,
uma vez que apresentam capacidades de aprendizado, independéncia e direitos adquiridos.

Gradativamente, a sociedade se conscientiza e aprende a valorizar diversidade e equidade de
oportunidades, possibilitando que pessoas com deficiéncia vivam plenamente em comunidade. Embora esses
avancos tenham marcado grandes mudancgas para a experiéncia de vida de pessoas com SD, ainda existem
lacunas de assisténcia e criacio de oportunidades, além de dificuldade para gerar inclusao, superar
preconceitos e desconstruir estigmas em varios lugares do mundo (Holanda et al., 2020).

Observa-se que muitos permanecem sem acesso aos servicos de salde, as oportunidades e aos direitos
humanos basicos, como educacao, trabalho, lazer, sexualidade e ainda ha a salde atrelada ao equilibrio de
tudo isso (Brasil, 2013). A Constituicao da Republica Federativa do Brasil, de 1988, prevé cuidado, assisténcia,
integragao social e garantia de direitos humanos as pessoas com deficiéncia, o que inclui disponibilidade pelo
Sistema Unico de Satde (SUS), nos trés niveis de atencao e segundo a nocao de que a deficiéncia é antes de
tudo uma responsabilidade socialmente compartilhada (Brasil, 1988).

Dentre os direitos que deveriam ser assegurados para as pessoas com SD, pode-se destacar a
sexualidade e a educacao sexual, instituidos pela Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (Organizacao
Das Nacoes Unidas, 2009) e contemplados pelas edicoes de “Orientacdo Técnica Internacional sobre
Educacido em Sexualidade” (Organizacao Mundial das Nacoes Unidas, 2009). A educagio sexual compde um
dos pilares do pleno desenvolvimento humano que a educagao se propde a promover. A sexualidade se inicia
desde o nascimento e é um dos aspectos com poder de fortalecer a experiéncia de vida verdadeiramente
gratificante para um ser humano com SD (Organizacao Mundial das Nagées Unidas, 2018). Além de direitos
humanos, os niveis da educacao sexual e do conhecimento sobre sexualidade servem de pardametro para medir
as condicdes sociais de vida e trabalho das pessoas, o que a Organizacao Mundial da Saide (OMS) chama de
Determinantes Sociais da Saude (DSS), fatores de compreensao e geracio de solucdes dentro do processo
salde-doenca (Organizacdo Pan-Americana De Satde, 2017).

Dentro das DSS, a sexualidade compartilha medidores com educacdo e salde, tornando-se uma
responsabilidade que perpassa inicialmente pela familia, pais e/ou responsaveis e na sociedade de uma maneira
geral. Entende-se, segundo a OMS (2012), que a educagdao sexual de pessoas com SD é um tabu
profundamente estigmatizado, que possui visdes conflitantes entre pais, profissionais, adolescentes e jovens
adultos com SD, inclusive colocando em duvida a viabilidade do casamento e reproducao desses individuos.
Dessa forma, este estudo teve por objetivo mapear a literatura cientifica acerca da percepcao parental da
sexualidade de adolescentes e jovens adultos com SD.

Método

Este protocolo de revisao foi desenvolvido com base nas diretrizes do Joanna Briggs Institute, para a
elaboracio de protocolos de Revisao de Escopo (Peters, 2017), no framework de Revisao de Escopo proposto
por Arksey e O'Malley (2005) e nas recomendacées de Levac e colaboradores (2010). Esta Revisao de Escopo
estd escrita de acordo com a lista de verificacado PRISMA-ScR (Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews) (Tricco, 2018). O protocolo desta revisio foi
registrado no Open Science Framework. O processo de pesquisa e o contetdo detalhado sdo os seguintes:

Etapa |: Identificando a pergunta de revisao

A questido dessa revisao é: "Quais as compreensodes de pais e/ou responsaveis acerca da sexualidade de
adolescentes e jovens com SD que s3o relatadas na literatura existente?"
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Etapa 2: Identificando estudos

As buscas foram realizadas por dois revisores (GMRAB e RGLN) de forma independente, nas bases de
dados eletrénicas BVS/Lilacs, Cochrane Library, Embase, Pubmed/Medline, Scielo, Scopus e Web Of Science. Para
definicado dos descritores utilizados nas buscas, consultou-se o Medical Subject Headings (MeSH),
considerando-se os seguintes descritores: adolescent, down syndrome, trisomy 2|, sexual health, sexuality, sexual
education, sexual and reproductive health and reproductive rights. As estratégias de buscas foram adaptadas
considerando as especificidades de cada base de dados, conforme est4 na Figura |.

Figura | - Estratégias de busca por base de dados
Data base Estratégia de buscas

BVS/Lilacs sexuality OR Reproductive Rights OR Sexual Health AND
down syndrome AND adolescent

Cochrane Library Sexuality AND Down syndrome

Embase sexuality OR Reproductive Rights OR Sexual Health AND
down syndrome AND adolescent

PubMed/MEDLINE (Sexuality) OR (Reproductive Rights) OR (Sexual and

Reproductive Health) OR (Sexual Health) AND (Down
syndrome) OR (Trisomic 21) AND (adolescent)

Scielo (Sexualidade) AND (Sindrome de Down)

Scopus sexuality OR Reproductive Rights OR Sexual Health AND
down syndrome AND adolescent

Web of Science sexuality AND down syndrome AND adolescent

Fonte: Elaboracao dos autores (2023).

Uma busca manual, considerando as 10 dltimas edi¢cées, também foi realizada em periddicos especificos
de literatura cientifica que se dedicam ao estudo da sexualidade humana: “Culture, Health & Sexuality”,
“Sexualidad, Salud y Sociedad”, “Sexual Development”, “Sexual Health”, “Sexual Medicine”, “Sexuality and
Disability” e “Sexuality Research and Social Policy”. A estratégia PCC (Tricco, 2016) para inclusdo de estudos
proposta nesta revisao de escopo foi a seguinte: (P) Populacdo = jovens e adolescentes com SD; (C) Conceito
= sexualidade e; (C) Contexto = percepcdes de pais/responsaveis. Foram incluidos estudos que avaliaram a
percepcao de pais/responsaveis sobre a sexualidade de adolescentes e jovens com Sindrome de Down,
publicados em periédicos revisados por pares. Foram excluidos estudos que ampliam a populacao pesquisada
para pessoas com deficiéncia intelectual. Teses, dissertacoes, revisdes de literatura e resumos de eventos
cientificos, relatos de casos nao foram considerados para esta revisao.

Etapa 3: Selecionando estudos

A pesquisa bibliografica foi conduzida no periodo de maio de 2023 a julho de 2023, identificando 391
artigos. Os artigos duplicados foram excluidos, utilizando o gerenciador de referéncias de software Mendeley
Reference Manager Ltd. (Mendeley Ltd., Elservier), que resultou na remocao de 51 duplicados. Os 330 artigos
tiveram seus titulos e resumos analisados pelos dois revisores para avaliar a elegibilidade. As escolhas feitas
pelos avaliadores foram analisadas por um terceiro (M.V.H) e quarto revisores (S.C.M.V). Um consenso foi
alcancado por meio de discussao. Desse modo, |3 artigos foram selecionados para leitura na integra. Desses,
8 foram incluidos nesta revisao. Mais uma vez, as escolhas feitas foram analisadas por um terceiro (M.V.H) e
quarto revisores (S.C.M.V). Um consenso foi alcancado por meio de discussoes. Para determinar a inclusao,
cada artigo pré-selecionado foi lido na integra por toda a equipe de revisao. O processo de selecao dos estudos
esta apresentado no fluxograma PRISMA na Figura 2
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Figura 2 - Fluxograma PRISMA
Identificacdo de estudos a partir de bases de dados e registros
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Fonte: Elaboracao dos autores (2023).

Etapa 4: Mapeamento dos dados

Dois revisores extrairam os dados de forma independente e as seguintes variaveis foram coletadas dos
artigos selecionados: autores/ano, local, tipo de estudo, amostra/faixa etaria, objetivo e conclusao. Os critérios
foram adicionalmente revisados quanto a necessidade e integridade por um quinto revisor, antes da extragao.

O resultado esta na Tabela |.
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LUZNETO, R. G. et al.

Quadro 2 - Producio clinica sobre melhora da qualidade de vida apés cirurgia de afirmacao de género, 1988 — 2019

Amostra

Periédico

Conclusao

Autor/ano

Tipo de Estudo |

Objetivo

Baltar et al., Brasil Estudo Qualitativo | Pais de |Revista Ciéncia e|Conhecer as dificuldades e |Pais se sentem despreparados para
2023 adolescentes | Profissao barreiras de pais na educacao fazer uma educacao sexual que seja
com SD sexual de jovens com Sindrome de | condizente com a idade dos
Down adolescentes. Mitos e  tabus
influenciam o desconhecimento da

dimensao sexual.

Amretal., 2016 |Jordania |Estudo Transversal | Pais de |Journal of Behavior |Explorar o perfil sexual de|Diferenca entre géneros e outras
adolescentes | Therapy and Mental | adolescentes com SD em Amman, | peculiaridades afetaram
com SD Health Jordania. autocuidado, habilidades

sociossexuais e comportamento
sexual.

Castelao; Schiavo; | Brasil Estudo misto, | Pais, Revista Salde [ Avaliar a opiniao de pais e |A sexualidade na Sindrome de Down

Jurberg, transversal e | profissionais Publica profissionais de salde sobre a|se desenvolve de maneira similar a

2003 grupos focais e pessoas com sexualidade de individuos com |de outros individuos, mas pessoas
SD Sindrome de Down e como eles |[com SD passam por restricoes, a

enxergam a propria sexualidade depender do seu contexto social.

Gokgoz; Demirci; | Turquia | Estudo qualitativo | Maes de | Research Compreender as experiéncias e|Foi comprovada a insuficiéncia de

Kabukcuoglu, adolescentes | Developmental opinides de maes  sobre|conhecimento sobre sexualidade

2021 com SD Disabilities comportamentos sexuais e|para prover educacao sexual,

educacao sexual de seus filhos |reforcando a importancia de
adolescentes e jovens adultos com | programas de suporte educacional
SD na Turquia parental
Leme; Cruz, 2008 | Brasil Estudo misto, | Responsaveis | Arquivos de Ciéncias | Identificar adolescentes com SD |Quanto maior a renda e
transversal e| de da Saude em instituicbes de  ensino | escolaridade, maior a permissao para
entrevistas adolescentes destinadas aos deficientes [ namoro e casamento, maior o
com SD intelectuais em S3o José do Rio|estimulo de educacio sexual e a
Preto, envolvendo dados | permissao por uma vivéncia mais
demograficos e da sexualidade, | digna da sexualidade
segundo a concepcao de seus pais

Fonte: Elaboracao dos autores (2023).
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Etapa 5: Resumo e apresentacao dos dados

A partir da extracao dos dados, realizamos uma sintese por meio de uma analise tematica, relacionada
a pergunta desta revisao. A codificacdo e a analise inicial foram realizadas por dois revisores, que discutiram o
contetdo dos temas e subtemas. Os resultados foram apresentados a equipe de revisao e, por meio de
reunides sistematicas, chegou-se a um consenso. Os resultados sintetizados permitirao que esta revisao
forneca uma estrutura sobre a percepgao dos pais/responsaveis em relagcao a sexualidade de adolescentes e
jovens com SD, incluindo os Determinantes Sociais da Saude (DSS). A andlise tematica sugere dois eixos
tematicos: a) a educacdo sexual e b) aspectos culturais da sexualidade. Os dados apresentados foram
analisados pelos cinco revisores deste artigo.

Discussao

A andlise tematica desta revisao parte da compreensao da sexualidade enquanto dimensao humana,
atrelada a estruturas subjetivas dos seres humanos experimentadas a partir de um contexto social, influenciado
por culturas e ambientes (Baltar et al., 2023, Suto et. al, 2020). Ou seja, a sexualidade humana é atravessada
por simbolos, representacoes e linguagens, envolvendo rituais ligados a dimensao amorosa e/ou erética dos
individuos. Baltar et al. (2023) destacam que a sexualidade de adolescentes com SD figuram no componente
imagético das sociedades ocidentais com representacoes de “nio tém sexualidade” ou “a tém de forma
exacerbada”.

A respeito desse olhar, Baltar et al. (2023) apontam que ha uma necessidade de ampliar os olhares entre
os familiares e os profissionais acerca das deficiéncias e da sexualidade. Para Nascimento e Bruns (2019), a
imagem de individuos deficientes ndao permite que as pessoas com deficiéncia sejam vistas como seres com
capacidade de desejo, de escolhas, de decisées, independentemente de suas condi¢des. Por essa limitacao na
compreensao da sexualidade desses adolescentes, é comum que as familias nao tenham preparo para lidar
com a questao da sexualidade e que encontrem dificuldade para orientar os filhos. A partir da analise tematica,
nota-se um contexto geral de desinformacao e estigmatizacao da sexualidade de pessoas com Sindrome de
Down.

Educacao Sexual

Toma-se aqui como conceito de educacdo sexual o conjunto de intervengdes atravessado pela
abordagem cultural, fundamentado na pratica de ensinar sobre sexualidade e relacionamentos, que fornece
informacdes cientificas, precisas, sem julgamentos, considerando a idade dos adolescentes. Isso é apontado
pela Orientacao Técnica Internacional sobre Educacdo em Sexualidade (2009) da UNESCO.

O artigo mais recente que compde esta revisao de escopo é o de Baltar et al. (2023), estudo brasileiro
que discute as dificuldades encontradas pelos pais para uma educagao sexual que promova a inclusao social.
O estudo qualitativo, realizado a partir do referencial teérico das Representacdes Sociais, aponta que os pais
se sentem inseguros para promover uma educacao sexual que possibilite a autonomia e o pleno exercicio da
sexualidade.

Observamos Castelao, Schiavo e Jurberg (2003) e Leme e Cruz (2008), também dois estudos brasileiros
que apresentam pais e responsaveis de adolescentes com SD com disponibilidade em relagao ao aprendizado
sobre sexualidade. Segundo Castelao, Schiavo e Jurberg (2003), 80% dos pais se manifestam a favor de
receber novas informacdes e melhorar a prépria percepcao sobre a sexualidade de adolescentes e jovens
adultos com Sindrome de Down. Enquanto no grupo de profissionais envolvidos, esse nimero aumenta para
84,7%. Leme e Cruz (2008) esclarecem que os pais de seu estudo percebem a esfera sexual de seus filhos
com SD de forma semelhante a outros adolescentes com e sem deficiéncia, o que favorece a disseminacao de
conhecimento. Além disso, essa percepcao contribui para a construcao da adequada percepgao acerca da
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sexualidade de adolescentes e jovens adultos com SD.

Também nessa linha, Pérez e Baré (2009), um estudo cubano, explicitam o impacto positivo da
educacao sexual e do entendimento integral da sexualidade como um direito e uma necessidade humana. As
autoras estabelecem uma percepcao afetiva acerca do tema, asseverando que "a sexualidade é social em sua
esséncia" (Pérez; Bard, 2009, p. 102). A sexualidade comeca a se manifestar desde o nascimento, com
sensacgoes placentarias, depois com os primeiros banhos e o reconhecimento do préprio corpo. Além disso,
a sexualidade se expressa também na forma de se vestir, relacionar e comportar na sociedade, em jogos e
atividades cotidianas.

Sendo uma responsabilidade comunitaria, apresentando-se em nivel familiar, mas perpassando por toda
sociedade. O estudo de Pérez e Baré defende diferentes dinamicas para que os jovens e adolescentes
interajam com adultos, em um formato de intervencao de comunidade que inclui familiares, vizinhos e amigos,
cobrindo as necessidades caracteristicas de cada etapa da vida. Além disso, sao realizadas oficinas de
intervencao que promovem conhecimento, sanam estigmas e previnem tabus infundados na mentalidade das
amostras de pais.

Aspectos culturais da sexualidade

Tomemos Amr et al. (2016) como principal estudo no que tange as questoes acerca dos aspectos
culturais frente a sexualidade. Trata-se de uma experiéncia Jordaniana, que demonstra o quanto a “sexualidade
juvenil” & um tabu na cultura Arabe, principalmente com adolescentes e jovens adultos com SD. Um estigma
de origem religiosa, que desperta constrangimento nos genitores em sequer abordar o tema, o que é agravado
em relacao as mulheres devido ao machismo estrutural que fortalece a crenca da “dominancia masculina sobre
o feminino subordinado” (Amr et al., 2016, p.19). Além disso, a falta de exposicao social causada pelo
isolamento promovido pelas familias por “vergonha” aumenta o corrimento de comportamentos sexuais
socialmente “inapropriados”, que fortalecem ainda mais os estigmas e a desinformacao.

Também na construgao da sexualidade enquanto fenémeno cultural, Gokgoz et al. (2021), em um
estudo turco, diferentemente de Amr et al. (2016), focam nas experiéncias e opinides maternas. Segundo os
autores, as maes "se sentem despreparadas” para prover educacao sexual para seus filhos, isso acontece pelo
cenario de auséncia da figura paterna, seja parcial ou total, gerando dificuldades. Essas dificuldades levam a
necessidade de lutar pelo basico, tornando a sexualidade uma necessidade quase secundaria e um "bem
descartavel". A amostra de maes se apresentou negligente em relacdo ao tema, aderindo a taticas de
“repressao e controle” na confeccdo do que o autor chama de “corddo de seguranca”, com praticas de
isolamento e outras dificuldades impostas ao ideal de promocao de conhecimento.

Os estudos de Pueschel e Scola (1988) e Stasinos (1994), quando colocados lado a lado, permitem
estabelecer um comparativo explicito sobre realidades extremamente diferentes em um curto periodo. Os
primeiros autores, em pesquisa realizada nos Estados Unidos, apontam o que poderia ser um panorama
passado de uma realidade de estigma e tabu, mas uma andlise da literatura cientifica aponta que esse
preconceito segue se repetindo nas décadas seguintes. Dentre os tracos principais na amostra do estudo, ha
a oposigao ao casamento de individuos com SD, apologia a esterilizacao e estigmas a respeito da sexualidade
desses adolescentes e jovens adultos.

Entdo, apds apenas 6 anos, dessa vez na Grécia, Stasinos (1994, p. 245) asseverou que “Pessoas com
deficiéncia possuem as mesmas necessidades emocionais, sociais e sexuais que outros membros da
sociedade”. Em um espaco de tempo relativamente curto, percebemos nao sé6 a possibilidade de mudanga,
como verdadeiras transformacdes dos pais e responsaveis na forma de pensar e perceber a sexualidade. O
autor afirma ainda que “pessoas com SD, quando bem amparadas, possuem pleno e completo potencial para
atenderem as demandas de uma vida casada e colher os beneficios do relacionamento” (1994, p. 246), em
discordancia direta aos tabus evidenciados em Pueschel e Scola (1988).

Finalmente, além de um direito humano conquistado e que segue sendo dificultosamente disseminado
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pelo tempo e das peculiaridades culturais caracteristicas de cada sociedade, a sexualidade e a educacao sexual
sao fatores associados a qualidade de vida e ao trabalho. Além disso, compartilham indicadores com educacao
e saude dentro das Determinantes Sociais da Satde (DSS) promulgadas pela OMS, que servem de parametro
para promocao de saude. Essa responsabilidade comeca dentro da familia e irrompe para toda a sociedade.

Consideracoes finais

Esta revisao de escopo aponta uma lacuna na educacdo sexual de adolescentes e jovens com Sindrome
de Down. Os debates em torno da dimensao da sexualidade de individuos com a condigao genética ainda sao
incipientes e consideram apenas as representagdes de pais ou responsaveis por esses individuos. Tal iniciativa
ja € um reflexo de uma nao autonomia, bem como um limitador do conhecimento da experiéncia sexual desses
individuos.

Esta revisao esboca um espaco disponivel para agdes, campanhas, oficinas de educacao sexual e outras
medidas que fomentem a transformacdo e consolidacdo da dimensdo sexual e qualidade de vida para
adolescentes e jovens adultos com SD. Dando-lhes autonomia, perspectiva de um futuro de integracao em
sociedade e individualidade, além de atenuar conflitos e dificuldades na relacao entre pais e filhos. Entretanto,
nao se pode minimizar os desafios de materializacdo dessas mudancas. Os preconceitos e tabus arraigados nas
diversas amostras aqui apresentadas nos garantem resisténcia as mudancas necessarias. Isso ressalta, em um
nivel ainda mais profundo, a importancia de uma transformacao cultural que finalmente abra espaco para essas
pessoas.

Embora se limite a 8 estudos, esta revisao de escopo encontrou resultados satisfatérios, que
representaram de forma diversa e enriquecedora diferentes realidades ao redor do mundo e por meio do
tempo. Apesar disso, e em concordancia com a demanda por novas producées que enriquecam o debate e
fortalecam a mudanca. E recomendavel a conducao de um estudo sistematico, que amplie o campo de visao
das diferentes amostras e aprofunde o entendimento acerca do tema.
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