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REsumMmo

Do mesmo modo como vem crescendo o niimero de pessoas idosas no pais, a
expectativa de vida do portador de deficiéncia também aumentou, trazendo com
ela questdes de cunho social inerente a todo individuo. Entre as quais a
sexualidade, tema desta pesquisa, que teve como objetivo a compreensao dos
sentimentos relacionados a sexualidade dos portadores de deficiéncia intelecto-
motora em processo de envelhecimento. Para tanto, foi usado o método de
abordagem qualitativa, utilizando-se da entrevista aberta. Colheram-se
depoimentos de quatro deficientes residentes na cidade de Sao Paulo, mais uma
mae ¢ um profissional da saide que deram voz ao seu posicionamento ante esta
realidade. Concluiu-se que, embora se fale tanto de inclusdo social, a
sexualidade do portador de deficiéncia ainda € permeada de muito preconceito,
inclusive por parte das institui¢cdes e dos profissionais preparados para trabalhar
com este segmento, fato que tende a exclui-los do direito de exercer sua
cidadania em sua plenitude. Aliar a experiéncia técnica a capacidade de didlogo
¢ acolhimento, auxiliando o individuo em suas diversas necessidades é também

promogao de satde.

Palavras-Chave: deficiéncia, sexualidade, envelhecimento, desejo.



ABSTRACT

Simultaneously with the growth, in Brazil, of the number of elderly people, an
increase in the life expectancy of the disabled has been observed. Consequently,
social issues inherent in every individual emerge. Among them, sexuality, the
theme of the present work, which aims to understand the feelings related to the

sexuality of individuals suffering from motor and intellectual disability.

The qualitative approach with open-ended interviews was used. Four disabled
individuals residing in the city of Sdo Paulo were heard. The mother of a
disabled and a health professional also gave their opinions concerning the

reality portrayed here.

In conclusion, although the theme of social inclusion has been exhaustively
debated, the sexuality of disabled individuals is pervaded by prejudice, and the
institutions and professionals that have been prepared to work with this segment
of the population are included as the origin of the prejudice. Due to this, the

disabled feel even more deprived of the right to fully exercise their citizenship.

Joining technical experience and the capacity for dialog and shelter, helping the
individual with his several needs, is also health promotion.

Key-words: disability, sexuality, aging, desire.
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MINHA VOZ

ormada em fisioterapia ha 15 anos e atuando nas areas de assisténcia
neurologica e respiratoria, tenho como publico alvo os idosos e os
portadores de deficiéncias fisicas. Acompanho-os desde os estagios mais
agudos, que requerem uma interven¢do rapida e precisa, como € o caso de pacientes
internados na UTI, com quadros respiratorios subitos e graves, até aqueles que
necessitam de acompanhamento domiciliar continuo, por algumas vezes na semana,

e que se estende por anos ou, até mesmo, décadas.

Durante os 13 anos que trabalhei com a populacdo idosa na area
hospitalar, tive a satisfacdo de unir o trabalho ao prazer em atendé-los e poder ouvir

suas historias. E quanta licao de vida!

Comeceli a perceber a empatia que tenho com esse publico e a questionar

0s possiveis motivos para a preferéncia.

Acredito que o primeiro contato com o envelhecimento se da por meio
dos avos. Eles sdo as pessoas “mais velhas” que acompanham o nosso crescimento

enquanto assistimos ao seu envelhecer.

Da mesma forma que torcem pelas nossas conquistas, vibramos com cada

ano de convivio, em que podemos desfrutar inimeras experiéncias. Somos a platéia
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de uma trajetoria que um dia também sera vivida por todos nos. E nos cabe tirar o
maximo proveito desse enredo para que possamos observar os possiveis pontos
falhos, na tentativa de otimizar o nosso envelhecer € o das pessoas que encontram-se

sob nossos cuidados.

Os atendimentos domiciliares passaram a ser, em seu maior numero, a
idosos. E assim fui me especializando, querendo me aprofundar nos conhecimentos
do processo do envelhecimento, aliando a necessidade de qualificagdo ao desejo de

conhecimento especifico.

Encontrei na gerontologia social o respaldo académico para o
desenvolvimento de uma pesquisa que abordasse o impacto da aposentadoria na
exacerbacao de doencas cronicas, aspecto muito observado nos pacientes internados
na UTI na qual trabalhava, e situagdo vivenciada pelo meu avd, acompanhada com

sofrimento pelos familiares.

Expor o meu projeto de pesquisa e visualizd-lo por meio de outros olhos,
com criticas e sugestdes, me fizeram questionar a viabilidade e a utilidade do mesmo.
A partir dai deixei o projeto inicial de lado, mudando-o totalmente... Um alivio

comegar a trilhar caminhos mais familiares. Muito mais prazeroso.

Dentre as patologias mais comuns no meu quadro de pacientes
domiciliares estdo os portadores de seqiielas de paralisia cerebral e outras sindromes
com os mais variados graus de comprometimentos fisicos e mentais. Alguns
necessitam de auxilio pleno para todas as atividades de vida diaria e, outros, com um
pouco mais de independéncia, conseguem realizar algumas atividades motoras

basicas.

Através do contato com estes pacientes, portadores de deficiéncia
intelecto-motora, passei a observar que, ao contrario do que apontavam as estatisticas
com relagdo a expectativa de vida, eles também estdo envelhecendo € com as
mesmas necessidades de um ser humano dito “normal”. E por presenciar essa
realidade e observar que sdo pessoas com desejos e ambicdes, decidi estudar o

despertar da sexualidade nessa populagao.
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Analisar historias de vida cujos sujeitos acompanho ha tanto tempo nos
atendimentos domiciliares, deu-me motivacdo maior para iniciar a pesquisa €
acrescentar dados e relatos a assunto tdo pouco explorado, e por que ndo dizer,
desconhecido, que ¢ a sexualidade nos portadores de deficiéncia intelecto-motora.
Aparentemente dado pouco relevante quando se observa individuos com quadro
motor tdo comprometido, mas de fundamental importincia para essa populagdo, que
tem os mesmos sonhos e desejos de qualquer outra pessoa, apenas com mais

dificuldade para realiza-los.

Anteriormente, quando nasciam portadores de paralisia cerebral, o
prognostico era reservado e a expectativa de vida curta. Faleciam por volta dos 18

anos, hoje chegam aos 48, 50 anos. Ja existem registros com idade superior.

Segundo estudos cientificos e levantamento da APAE (Associacdo de
Pais e Amigos do Excepcional) de Sao Paulo, na tltima década a média de vida do
brasileiro com deficiéncia mental aumentou 20 anos, passando de 35 anos, em 1991,
para 55 anos em 2000. Nos Estados Unidos, a média de vida dos deficientes mentais

¢ de 65 anos.

Levantamento do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica)
mostra que a expectativa de vida ao nascer do brasileiro em 2000, correspondia a
68.6 anos, devendo atingir 75.3 anos nas proximas décadas. O IBGE nao tem

estatisticas sobre a longevidade do deficiente. '

Para elucidar, cabe descrever o caso de um paciente acompanhado por
mim, portador de paralisia cerebral por anoxia, com seqiicla de tetraparesia espastica,
que foi a dbito aos 23 anos de idade por comprometimento respiratorio. Na ocasido,
ouvia as pessoas tentando confortar sua mae, dizendo-lhe que ele “havia vivido mais
do que o esperado”, superado as expectativas, como se isso fosse uma forma de

amenizar o sofrimento com a perda do filho.

O fato ¢ que essas “criancas” estdo hoje adultas com 30 anos e mais, com

desejos, fazendo descobertas, testando limites, experimentando-se capazes, gostando

' Na ocasido desta pesquisa foi estabelecido contato, via e-mail, com IBGE ¢ DATASUS, que
informaram ndo possuir tais dados.
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de viver e envelhecendo como todos os seres humanos desejantes. Hoje, com os
avancos da medicina e a melhor capacitagdo dos profissionais de reabilitacdo, além
da visdo multidisciplinar, ha aumento significativo de pessoas com incapacidades

fisicas e cognitivas.

A Unica conduta anterior era acompanhamento neurologico para
tratamento medicamentoso, tratamento fisioterdpico para estimulacdo motora e
prevencdo de deformidades e, as vezes, acompanhamento fonoaudioldgico.
Atualmente, a gama de recursos terapéuticos torna solucionaveis, parcial ou

completamente, os mais variados tipos de intercorréncias.

Muitos utilizam traqueotomia e/ou gastrostomia® para a solugdo dos
problemas respiratorios, causados, muitas vezes, pelas deformidades da coluna
vertebral e dificuldades na degluti¢do. A familia é muito bem instruida para a nova
realidade, e a convivéncia com todos os recursos vai tornando-se processo natural e

tranqiiilo, evitando as temidas recidivas de transtornos pulmonares.

Hoje tém uma sobrevida maior que a esperada em tempos atras,
vivenciam situacdes diversas sem serem tdo poupados e conseguem proclamar a sua
autonomia, apesar da dependéncia fisica. Estdo em um mundo mais aberto, ao invés
do enclausuramento do lar, como acontecia anteriormente, quando os pais o0s
privavam do convivio social, em decorréncia, principalmente, da aparéncia
modificada pelas deformidades causadas pelas seqilielas neuroldgicas e contam,

também, com os avancos da medicina.

Com a nova realidade, por terem se convertido em um grupo com peso
social em conseqiiéncia do aumento da expectativa de vida e por sentirem-se aptos a
dar voz aos seus anseios, o tema da sexualidade comecou a ganhar importancia. E,
juntamente com ele, surgem outras varidveis. A comegar pela propria familia que,
desde o nascimento de um filho deficiente, vive em meio a cuidados basicos e
atencdo a parte clinica, de habilitacdo e prevengdo. Custa a enxergar que, em

determinada etapa do desenvolvimento, afloram as necessidades sexuais.

? Cirurgia realizada com a finalidade de criar abertura no estdmago para administragio de alimentos
ou liquidos (Brunner & Suddarth, 1988).
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Principalmente a mae, que, na maioria das vezes, ndo consegue cumprir 0 processo
de separacdo importante ao desenvolvimento da autonomia. Entende que ndo ha
meios de quebrar o vinculo, assumindo a atitude de superprote¢do. Quando se depara
com essa possibilidade, a principio e na maioria das vezes, a aceitagdo ndo € tao
facil. Torna-se evidente a dificuldade que muitos pais tém de enxergar que o filho
ndo ¢ deficiente em seus impulsos sexuais. Ele sente prazer, desejo, ama e quer ser
amado. E pode aprender a exprimir e controlar a sexualidade, desfrutando
normalmente a convivéncia sexual com os pares. Isto é um direito, individual, e ndo

concessdo social.

Mas a falta de visdo sobre a sexualidade do deficiente intelecto-motor nao
se restringe somente ao ambito familiar. Ela existe entre os proprios profissionais.
Orientados somente pelo lado técnico, ndo conseguem ter percepcdo integral do

individuo sob seus cuidados.

O maior contato com outros grupos sociais torna-se fator preponderante

para lidarem com a sexualidade de maneira mais saudavel.

A dependéncia ¢ barreira das mais desagradaveis, muitas vezes
intransponivel. Numa relagdo que deve ser a dois, a interferéncia de outra pessoa

para eventual ajuda ¢ extremamente desconcertante.

Enquanto a sociedade ainda engatinha nas discussdes sobre a inclusdo, a
populagdo com deficiéncia intelecto-motora caminha a passos largos em busca do
direito a uma vida sexualmente ativa. Afinal, a sexualidade é a mais normal das
caracteristicas humanas, sentida de maneira idéntica por deficientes e ndo

deficientes.

Esta pesquisa justifica-se pela relevancia do tema em questdo, escassez de
artigos que reflitam sobre o assunto, necessidade de programas sociais que habilitem
profissionais e familiares a lidar de modo apropriado com esta realidade e pela

demanda crescente desta populagdo que tem direito a vida sexual.

Nao ¢ intencao deste trabalho esgotar as possibilidades de reflexao, mas
sim introduzir alguns conceitos, que permitam abrir espaco para a apreensdo de

categorias sociais e culturais que contextualizam o propdsito deste estudo.
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Foi eleito como objetivo geral a compreensdao dos sentimentos em
relacdo a sexualidade dos portadores de seqiielas de deficiéncia intelecto-motora em
processo de envelhecimento. Buscou-se também saber se o portador de deficiéncia
intelecto-motora tem consciéncia da sua sexualidade, refletir sobre o impacto das
vivéncias sexuais na estrutura familiar, bem como nos espagos relacionais, e
contribuir para a formulacdo de politicas educacionais e de saude que levem em

conta a sexualidade dos portadores de deficiéncia.

Utilizou-se o método de abordagem qualitativa. A opg¢ao se justifica pela
facilidade de acesso ao campo de pesquisa, por serem pessoas com as quais tenho
convivio frequente e por querer estudar a inclusdo sexual na vida cotidiana de
deficientes intelecto-motores, a partir da apreensdo dos fendmenos que constituem
essa realidade e que se constituem nela. E sua possivel interferéncia no fazer do
deficiente, além de fornecer requisitos basicos como a flexibilidade, abertura,
capacidade de observacdo e de interacdo com os atores sociais envolvidos na

pesquisa.

Foram selecionados quatro deficientes intelecto-motores, sendo trés do
sexo masculino e um do sexo feminino, com idade superior a 30 anos, ja iniciados
sexualmente e ainda inseridos no contexto familiar. Sujeitos com os quais mantenho
vinculos, corroborando o que Macedo (2000) comenta a0 mencionar 0 acesso ao
campo de pesquisa: “A fecundidade dos resultados vai depender muito do tipo de
acesso conquistado”. O maior acesso facilita o processo dos sujeitos se deixarem
observar, pela construcio de vinculos anteriores e a confianca construida,
favorecendo ainda a disponibilidade das pessoas para dar informacdes. Nasce no
pesquisador o desafio de buscar caminhos que permeiam os significados da acao
humana e maior transparéncia na exposi¢do das dificuldades dos que constroem a sua

propria historia, como ressalta Minayo (2000).

Também foi coletado o depoimento de uma mae, buscando acrescentar os
sentimentos e posicionamentos da familia ante a sexualidade do filho com
deficiéncia. E de um profissional da saude, demostrando que muitas vezes o
preconceito e a falta de visdo se instalam onde deveria ser encontrado respaldo para

eventuais orientagoes.
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Os sujeitos responderam a entrevista semi-estruturada com perguntas
abertas e seguindo roteiro predeterminado (Anexo 2), dando-lhes a chance de divagar
livremente sobre o tema em questdo. Priorizou-se o ambiente domiciliar visando
evitar possiveis constrangimentos ¢ os nomes foram alterados a fim de preservar a
identidade. Cada entrevistado, por meio do responsavel, assinou o termo de
consentimento livre esclarecido. Foram utilizadas as observagdes em campo feitas no
periodo de um ano, de margo de 2005 a marco de 2006, anotadas em um didrio de

campo.

Os relatos foram colhidos em hordrio diverso ao destinado ao
atendimento fisioterdpico. Em dois dos casos necessitou-se de dois dias para o
término da entrevista. Muitas observagdes se deram no decorrer do tempo de
convivéncia com o sujeito. Em trés dos quatro relatos houve a participagdo do
cuidador na interpretacio do método Bliss’, o que colaborou para a agiliza¢do do

processo. De modo algum influenciou o contetido das respostas.

Os entrevistados mostraram-se muito a vontade na exposi¢do de fatos
mais intimos. Nos raros momentos em que houve alguma dificuldade esta cedeu

lugar ao anseio de poder dar voz a uma sexualidade ainda tdo negada pela sociedade.

O meu acesso direto aos sujeitos nesse periodo permitiu participar da
rotina da inclusdo sexual e interagir com o proprio deficiente, familiares e as
profissionais do sexo, o que me fez ter acesso a um numero consideravel
de informagdes e situagdes pertinentes a tematica em estudo. As notas de campo
foram feitas em um bloco (didrio de campo) no qual falas, conversacdes e acdes
detalhadas foram registradas, o mais breve possivel depois de observadas, com

discri¢do, para ndo haver constrangimentos.

Por desenvolver um trabalho com os sujeitos em seus ambientes ha algum
tempo, me beneficiei do que Macedo chama de método da adequacgao subjetiva. Tive

a meu favor e dispor os seis indicadores para alcangar esta “adequagdo” (BRUYN,

? O sistema Bliss ¢ um método que contém simbolos pictograficos, ideograficos e arbitrarios dispostos
em uma prancha acoplada a cadeira de rodas ou em uma espécie de cardapio que acompanha o usuario
e através dos quais, por meio de indica¢do destes simbolos com a mdo ou com o olhar, sdo formadas
frases que permitem a perfeita comunicagao do deficiente com outras pessoas.
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1966 citado por MACEDO, 2000). Primeiramente o fempo que despendi e tenho
despendido, depois o lugar (a casa) onde se did o pulsar cotidiano do desejo dos
deficientes. Em terceiro lugar, as circunstdncias sociais na medida em que vivi e
vivo a realidade do deficiente observando reacdes, estratégias e conflitos. A seguir, a
linguagem. Pela familiaridade com os deficientes, a comunicagdo ¢ favorecida, o que
facilitou as interpretagdes. A intimidade, pelo envolvimento com eles e a familia,
capacitou-me a compreensdo da inclusdo sexual, por adentrar o mundo dos
bastidores e os labirintos do desejo e do preconceito. Finalmente, o consenso social.
Conhecendo as regras familiares e sociais, como foram construidas e mantidas,
houve maior compreensdo, chegando a um processo interpretativo dos fendémenos ja

observados.

Depois de redigidos, os relatos foram devolvidos aos sujeitos para
apreciagdo, inclusdo ou alteracdo de qualquer fato que porventura pudesse ter sido

mal interpretado.

Os dados analisados foram categorizados € comparados com a literatura

existente de acordo com os objetivos da pesquisa.

A trajetoria desta dissertagdo buscou apresentar, separadamente, as
categorias aqui levantadas para, em um segundo momento, inter-relaciona-las com os

espacos de convivio. A pesquisa segue a seguinte estruturacao:

Ser — A Voz dos Sujeitos, tem como proposta apresentar os sujeitos da
pesquisa e estabelecer o primeiro contato do leitor com a problemdtica em questao.
Através da fala do proprio deficiente, estabelecida por meio de seus depoimentos,
pode ser percebida a extensdo das suas necessidades, que vao além da atengdo

pedagobgica e clinica propriamente dita.

Em Ser Deficiente — Do Mito as Defini¢oes busca-se quantificar a
deficiéncia com base em numeros oficiais divulgados pelo censo populacional,
conceituar a mesma sob a visdao do modelo médico ¢ do modelo social, ressaltando a
falta de consenso sobre as caracteristicas que categorizam um individuo como
deficiente ou incapaz. Chama a atencao, também, para o fato de que o preconceito se

remete a mitologia.
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Ser Envelhescente — Conquistando o Tempo aborda o aumento da
expectativa de vida do deficiente, bem como as provdveis causas para esta
longevidade e, ainda, a caréncia de programas sociais que possibilitem resguardar

este segmento na auséncia de seus familiares.

Ser Desejante — Entre o Limite e a Possibilidade traz uma visao geral,
sobre o comportamento sexual através dos tempos e a questdo do desejo, do ponto de
vista filosofico, culminando na razio mesma desta pesquisa, que vem a ser a

sexualidade do deficiente intelecto-motor bem como suas implicagdes sociais.

Ser Social — Espagos Relacionais aborda como ¢ percebida a sexualidade
do deficiente nos ambientes onde se relaciona com o outro, enfocando desde a sua
descoberta e aceitacdo no ambito familiar, passando pelas oportunidades advindas do
convivio social nas instituigdes de ensino até a visdo multiprofissional ante esta
realidade. Constam deste capitulo os depoimentos de uma mae e de um profissional
da saide, na intencdo de elucidar o posicionamento dos mesmos com relacdo ao

assunto sexualidade.

Interpretando Olhares mostra a dificuldade que o deficiente intelecto-
motor encontra, por causa da auséncia da fala, para expressar sentimentos e

capacidade de decisdo, ficando, muitas vezes, & mercé da vontade alheia.
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SER

A Voz dos Sujeitos

Dinho

Dinho, hoje com 36 anos, primogénito de um casal de filhos, é portador de
artrogripose, sindrome congénita que se caracteriza por deformidades de
multiplas articulagoes e atrofia muscular severa, o que lhe confere uma estatura
baixa e porte fisico bastante emagrecido, resultando em quadro motor de

tetraparesia.

Por causa disso, locomove-se por meio de cadeira de rodas. Possui uma cadeira
motorizada com a qual consegue se deslocar sozinho, mas pela dificuldade em
transporta-la so a utiliza em sua casa. Em seus passeios usa outra cadeira, e

tem a necessidade de auxilio para o deslocamento.

Por auséncia da fala, comunica-se por meio de um alfabeto que sempre o
acompanha, e através do qual vai apontando as letras, com certa dificuldade,

formando palavras e frases e desta forma se fazendo entender.

Por apresentar déficits na motricidade oral, o que dificulta a degluti¢do,
engasga com muita freqiiéncia quando estd sendo alimentado, o que resulta em

broncoaspiragdo e episodios freqiientes de pneumonia.

Em conseqiiéncia da deformidade da coluna vertebral, que é acometida de
cifoescoliose acentuada, apresenta altera¢bes na mecdnica respiratoria, o que,
associado aos quadros freqiientes de recidivas de transtornos pulmonares, além
da bronquiectasia que afetou todo o pulmdo direito, tem redugdo na capacidade

funcional e dificuldades importantes no processo de oxigenagdo.

Faz uso didrio de anticonvulsivos e apresenta, com certa freqiiéncia, episodios

de convulsdo do tipo auséncia.

Cristiane Pasqua Prumes
Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante



11

Apesar da inteligéncia ndo estar comprometida nessa sindrome, a vivéncia
diferenciada pelas varias limitagoes ocasionadas faz com que haja atraso no

desenvolvimento cognitivo.

Tem acompanhamento fisioterapéutico e psicopedagogico com freqiiéncia de

trés sessoes semanais.

Foi submetido, desde os primeiros meses de vida, a diversos e estressantes
exames para conclusdo de seu diagnostico, além das freqiientes internagoes

hospitalares por periodos prolongados.

Passou a infancia e a adolescéncia em meio a intervengdes cirurgicas para
corre¢do de deformidades ortopédicas, fisioterapia, Orteses, terapia

ocupacional, fonoaudiologia e escolas especiais.

Nesse vai e vem foi fazendo amigos. E quantos amigos foi colecionando com seu

Jjeito meigo e cativante, sempre de bem com a vida e sorriso estampado no rosto.

Juntamente com todo o quadro clinico, os déficits motores e toda a infra-
estrutura inerente ao dia-a-dia de um deficiente, foram aflorando as paixoes, os
desejos, as curiosidades e as descobertas comuns a todas as pessoas, mas que

ficam em segundo plano quando o foco ¢ o deficiente.

Poucos sdo os que conseguem enxergar que os sentimentos correspondem ao
lado intacto da deficiéncia. O amadurecimento e o despertar da sexualidade

acontecem normalmente para a maioria dos deficientes intelecto-motores.

Dinho passou por algumas escolas de educagdo especial, tendo sido aluno do
Lar Escola Sdo Francisco cerca de 15 anos. Ele conta que la, por volta dos oito
anos de idade, comegou a se dar conta que essas sensagoes diferentes e gostosas

estavam aflorando.

Adorava sentir o toque e o carinho das voluntarias quando lhe ofereciam a
alimentagdo ou os cuidados de higiene. Gostava de sentir seu brago encostar-se
a pele delas. Ainda ndo relacionava essas sensagoes com sexo, mas era

diferente de quando sua mae o tocava.

— Sempre deixava para ir ao banheiro no hordario em que eu estava na presen¢a

da psicopedagoga, porque gostava muito do toque dela.

O tempo foi passando e os interesses mudando. Agora era nitido o que sentia
quando as professoras ou as terapeutas debrucavam-se para explicar algo ou
mesmo posiciond-lo melhor na cadeira. Ficava imaginando o que poderia estar
escondendo o decote ou a roupa mais transparente. E percebia que esses
pensamentos ja ocasionavam alteragoes em seu corpo. Essas sensagoes eram
compartilhadas com os amigos de institui¢do, que também se viam na mesma
situagdo e sentiam coisas parecidas, como acontece com amigos de escola que,

geralmente, dividem descobertas e conquistas.
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— Normalmente, um olhava para o outro de uma forma diferente e ja sabiamos
do que se tratava. Alguns, menos comprometidos fisicamente, conseguiam se

masturbar ali mesmo. Ndo sei, até hoje, se isso era percebido por alguém.

Sempre existiam comentarios sobre garotas, deficientes ou ndo, experiéncias
sexuais que muitos ja haviam tido, situagdes que fantasiavam ou cenas que

imaginavam viver um dia.
Nessa época notou o interesse de uma colega da escola por ele.

— Percebia que ela me olhava de um modo diferente, procurava sempre ficar
perto de mim, tocava a minha mdo com a sua e debrucava sua cabe¢a no
encosto da minha cadeira. Ndo posso negar que adorei a sensac¢do de me sentir
desejado, mas ndo podia corresponder as expectativas porque meu interesse

estava em outra garota.

Adorava quando chegava a madrugada. Deitado em sua cama podia assistir aos

filmes erdticos na televisdo de seu quarto, o que faz até hoje.

— Sempre fico com uma almofada no meio de minhas pernas quando estou
deitado de lado, para evitar escaras por causa da pressdao de um joelho sobre o

outro.

— Movimentando uma perna sobre essa almofada consigo me masturbar. Nessa

hora imagino a pessoa com quem sonho.

As musas estdo estampadas em um mural que fica ao lado de sua cama. Sdo
amigas de infancia, atrizes de televisdo que viraram amigas, amigas com ou sem

deficiéncia, amigas de sua irma.

— No comego era dificil ver uma dessas paixoes com o namorado ou saber que
haviam se casado. Hoje, acho que consigo superar melhor essas situagoes e

tento tomar o cuidado de ndo me apaixonar mais.

Questionado sobre os métodos que utiliza para ndo mais se apaixonar, responde
que procura ndo olhar nos olhos das pessoas pelas quais tem interesse e evita

ficar imaginando situagées.

— Hoje, depois de algumas frustragoes, tento viver somente o momento em que

estou com uma garota.

Por volta de 18 anos deixou de freqiientar as institui¢oes de educagdo especial e

passou a ter acompanhamento psicopedagogico e fisioterapéutico em domicilio.

—Foi um pouco ruim porque perdi o contato didrio com os amigos e com todos

os profissionais que cuidaram de mim durante todos aqueles anos.

E comum as instituicoes dispensarem os alunos apos determinada idade,
alegando que ja ndo tém mais o que oferecer como incremento a educagdo e
habilitacdo.
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No caso do Dinho, sua mde lembra que foi um periodo de muita inseguranca.
Apds 15 anos vivendo a mesma rotina em uma instituicdo na qual sempre
confiou, repentinamente se viu obrigada a planejar metas para que ele ndo
ficasse com muito tempo ocioso e recebesse todos os cuidados. Mas com a ajuda
dos profissionais que trabalham em casa foi-se tomando o cuidado de suprir
todas as necessidades pedagdgicas, terapéuticas e de sociabiliza¢do. Durante
um periodo fez aulas de pintura no MAM (Museu de Arte Moderna), estd sempre
indo a programas de televisdo onde faz os seus contatos com artistas, encontra
os amigos para um bate-papo, vai com freqiiéncia ao cinema e ao teatro e estd

sempre criando no computador.

Passava férias na casa da avo no interior de Sdo Paulo e ld reunia-se com os
primos que o levavam a todos os lugares. Durante o dia divertiam-se com
brincadeiras habituais de meninos, mas sempre pensando nas atividades
noturnas. Normalmente, assistir a filmes pornogrdficos alugados as escondidas,

que so podiam ser vistos quando todos ja haviam dormido.

Comegou a ficar mais forte o desejo de ter a sua primeira relacdo sexual. Ja
tinha 30 anos e ndo queria mais permanecer somente imaginando ou resolvendo
sozinho seus desejos. Queria sentir o calor de outra pessoa, e que esta
proporcionasse todo o prazer que imaginava. Conversou sobre esse assunto
com a cuidadora e com a psicopedagoga. Decidiu que ndo tinha motivos para

protelar.

A cuidadora achou necessario pedir o apoio de alguém da familia. Os primos o
ajudaram a escolher o lugar mais indicado para esse que seria o seu primeiro

contato sexual com uma mulher.

— Eles foram a alguns lugares e optaram pelo de mais facil acesso. Um amigo

meu, também deficiente, ja havia freqiientado esse mesmo lugar.

Comegaram a ser tomadas todas as providéncias. A primeira e mais dificil
tarefa era contar para seus pais o seu desejo e o que ele havia decidido. Com a
ajuda da psicopedagoga e da cuidadora a situa¢do foi exposta para os pais,
bem como os cuidados que sempre seriam tomados, como a escolha do local e
prevengdo de doengas sexualmente transmissiveis. Como era esperado, a rea¢do
de sua mde ndo foi de muita aceitagdo, mas em momento algum colocou
obstaculos, s6 pedindo para que sempre a poupassem de comentdrios a esse

respeito.
— Minha mae nunca fez comentario algum comigo sobre esse assunto.

O pai estampava um sorriso de orgulho como se a noticia tivesse trazido seu

filho mais proximo a normalidade.

— Foi nitida, para mim, a alegria do meu pai.

Cristiane Pasqua Prumes
Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante



14

Como o lugar ja tinha sido escolhido, bastava marcar o dia e hora em que

alguém pudesse leva-lo.
Os primos o levaram para a sua primeira vez.
— Meu primo me colocou na cama e ficou esperando o tempo combinado.

Estava muito ansioso, nervoso pelo receio de alguma coisa dar errado. Era a
primeira vez que estaria com uma pessoa desconhecida e em uma situagdo de

tanta intimidade.

— A garota que me recebeu era linda. Tinha os tragos da atriz de televisdo pela

qual eu me apaixonei uma vez.

Em momento algum notou no semblante da garota sinal de receio ou repulsa, e

isso o deixou mais a vontade.
— Adorei 0o modo como ela beijou a minha boca.

A primeira experiéncia foi muito boa, mas por causa das deformidades na
coluna teve que ficar deitado de lado, posi¢cdo que ndo favorece o toque e o
“olho no olho”, como ele mesmo assinala. Queria demonstrar o que estava

sentindo naquele momento tdo novo e tdo importante.

Resolveu expor esse problema durante a fisioterapia e, por meio de ajustes mais
adequados na postura e alguns apoios na coluna vertebral conseguiu um melhor

posicionamento.

— Quando eu fui pela segunda vez, minha fisioterapeuta e minha cuidadora me

acompanharam e me posicionaram do modo como eu queria, e foi bem melhor.

Adora quando tem seus encontros sexuais. O que mais gosta nesses encontros
sdo o carinho, a atengdo, a conversa. Seu maior desejo hoje ¢ levar essa pessoa
com quem se relaciona para um barzinho e ficar conversando, sem tempo

predeterminado.

Prefere fregiientar a mesma casa e marcar com a mesma pessoa. Gosta de criar
vinculos e sentir-se mais acolhido. Nem sempre é possivel, pois as mulheres,

muitas vezes, trocam de casa e ndo deixam o novo endereco.

Ndo tem complexos com relagdo ao seu corpo. Pelo contrario, sente orgulho de

ter pénis grande e sem problemas de eregdo. Por isto ndo tem medo de o expor.

— As pessoas que estdo comigo sabem, de antemdo, da minha deficiéncia, e se
mesmo assim querem estar é porque isto ndo é o mais importante na hora do

sexo. E quanto a minha performance elas ndo podem reclamar.

Os planos para o futuro incluem morar fora da casa dos pais, casamento com
uma mulher parecida com a atriz de televisdo da qual ele gosta, trabalhar com

o auxilio do computador na cria¢do de filmes com muitos efeitos especiais e
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garantir o sustento da familia. Filhos serdo bem-vindos, mas ndo necessarios.
Tem, também, a consciéncia que os planos podem ndo ser concretizados, mas

essa hipotese ndo se tornarda um motivo de grande frustra¢do.
— O importante é ter sonhos.

Questionado sobre o seu envelhecer, tem nogdo de estar envelhecendo pela

contagem cronoldgica dos anos, mas ndo se sente com a idade que tem.

— Gostaria de ser mais novo, mas com a experiéncia que eu tenho agora.

Luana

Mulher de fibra, batalhadora, extrovertida e comunicativa, mas reservada

quando o assunto é a vida pessoal.

Essa é a imagem passada por Luana, 36 anos, portadora de paralisia cerebral
decorrente de intercorréncias durante o parto. Apresenta, como seqiiela,
tetraparesia coreo-atetéide’. Muitas vezes utiliza-se de pesos nos punhos a fim
de minimizar a movimenta¢do involuntaria. Faz uso de cadeira de rodas e

necessita de auxilio para o deslocamento.
Fisicamente é alta, magra, pele clara, cabelos lisos e compridos.

Por déficits na motricidade oral, baba constantemente e tem dificuldades de
degluticdo, aléem de comprometimento da fala (emite somente alguns sons).

Comunica-se por meio do sistema Bliss, método alternativo de comunica¢do.

E escritora de livros infantis, tendo quatro livros editados. Possui um editor de
texto adaptado, sendo o acionador o instrumento que permite 0 acesso ao
computador. Ana acompanha a varredura das letras com o olhar e as aciona

com um movimento da cabeca.

Adora esportes radicais, navegar pela internet e cuidar da produgdo de cangas,
camisetas, lencos em seda, embalagens de presente e outras coisas bonitas
pintadas por ela, expostas no apartamento que divide com sua cuidadora e sua
avo. Os pais moram no andar de cima. Manipula o pincel por meio de

adaptagdo fixada em sua cabega.

Nos seus primeiros dez anos de vida freqiientou somente clinicas de reabilita¢do

para estimulagdo motora.

Aos onze anos ingressou no “Nosso Lar”, escola de educagdo especial. Foi
entdo que experimentou, pela primeira vez, a sensag¢do ‘“‘gostosa’ de interesse

pelo sexo oposto.

* Alteragio no tonus muscular que acarreta movimentagdo involuntéria, brusca e descoordenada.
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— Existia la um ajudante que me atraia muito. Ndo sei se pelo seu jeito

carinhoso de mexer nos meus cabelos ou pelo seu charme.

Muitas vezes simulava uma convulsdo so para ele subir as escadas correndo e a

pegar no colo.

— Era muito bom quando ele descia as escadas desesperado em busca de

auxilio, comigo em seus bragos. Sentia-me realizada com a sua preocupag¢ado.

Aos doze anos foi transferida para a clinica-escola chamada Quero-Quero, na
qual foi alfabetizada, aprendeu a comunicar-se pelo método Bliss e onde, até

hoje, faz a fisioterapia, a fonoaudiologia e a terapia ocupacional.
Ali aconteceram as maiores paixoes.

Aos quatorze anos conheceu um professor e se apaixonou pelo jeito meigo e

maneira carinhosa de falar enquanto tocava seus cabelos.

— Eu ja ndo sentia somente vontade de ficar ao lado dele. Eu sentia uma atrag¢do

fisica muito grande. E essa sensagdo era nova para mim.

Comegou a contar todos os sentimentos para uma outra professora na qual

acreditou poder confiar.
— Além de ouvir-me atentamente ela também me apoiava.
E essa paixdo durava cinco anos, sem ter coragem de se declarar.

Certo dia o pessoal da escola reuniu-se em uma pizzaria. Chegando la se
deparou com a troca de carinhos entre sua confidente e o homem por quem

estava apaixonada.

— Figuei muito decepcionada com o cinismo de ambos, e até hoje acho que

ainda guardo um pouco de rancor.

Para ndo perder o bom humor, o que tem de sobra, comegou a se insinuar para

o gar¢com. Percebeu que, aparentemente, também estava sendo correspondida.

Depois de um tempo recebeu o convite de casamento do casal. Fez questdo de ir

para mostrar que era “superior’ as atitudes que ambos tiveram com ela.

Comecgou a fazer fisioterapia com um homem bonito, de conversa agradavel e
inteligente, firme e exigente durante o atendimento, mas ao mesmo tempo

atencioso e carinhoso.

A atragdo por ele foi nascendo devagar, mas tornou-se imensa. Em momento

algum contou sobre seus sentimentos, e acha que ele nunca percebeu.

— Quem talvez tenha percebido era sua noiva, ja que eu sempre estava por

perto e sempre buscando, de alguma forma, chamar a sua atengdo.

— Eu tinha muito ciume dela e acho que ela também tinha de mim.
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Ele saiu da Quero-Quero, mas Luana ndo abriu mdo da fisioterapia com ele.
Continuava fazendo o atendimento na instituicdo com outro fisioterapeuta, mas
sem deixar de acompanha-lo por todos os consultorios pelos quais passou.
Acompanhou também seu declinio fisico, decorrente de doenca incuravel que

culminou com a morte.

— Nunca senti nada igual por ninguém, e sinto uma falta enorme da sua

presenca e de nossas conversas acolhedoras.

O desejo de iniciar-se sexualmente ia se tornando cada vez mais forte, e Luana
confidenciava-o ao fisioterapeuta e a terapeuta ocupacional que a atendiam
havia muito tempo, na busca de algum auxilio, sem mencionar a cuidadora, que
sempre soube de tudo. Nunca falou desse assunto abertamente com seus pais e

eles nunca perguntaram nada, mas acredita que desconfiam.

— Muitas vezes minha cuidadora toca nesse assunto de sexo perto da minha mde,
ela dissimula e faz aquela cara de descrenca, como se isso nunca fosse

acontecer comigo.

Luana sabia que os garotos da instituicdo recorriam a profissionais do sexo
com freqiiéncia. Tinha medo, pois, como tem movimentag¢do involuntaria

poderia ser mal interpretada e, consequentemente, maltratada.
Mas uma amiga a ajudou.

— Ela conversou com um amigo dela. Contou sobre mim e sobre meu desejo e

ele concordou em me ajudar.

Como tudo estava acertado foram para um motel, com a condi¢do de que sua
cuidadora ficasse no quarto ao lado para qualquer eventualidade. Mesmo

tratando-se de uma pessoa conhecida ela ainda tinha medo.

— Minha primeira vez ndo foi, ou seja, ndo aconteceu nada porque ele ndo

conseguiu.

Surpreendentemente, ao invés de ficar frustrada achou tudo muito engragado e

ele teve que pedir para ela parar de rir tdo alto.

— Ele disse que isso sempre acontecia quando ia transar pela primeira vez com
uma mulher. Eu ndo acreditei nesta historia. Acho que deve ter ficado tenso por
eu ser deficiente e com medo de ser processado por estar tirando a virgindade

de uma pessoa nestas condigoes.
Marcaram outro dia e desta vez deu tudo certo.

— Ao contrario do que imaginei, ndo fiquei tensa por ser minha primeira vez e

curti muito tudo que aconteceu.

Os dois se encontraram diversas vezes. Ele liga frequentemente, mas tem o

“péssimo habito” de falar sobre outras mulheres, o que a incomoda muito.
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— Eu sempre digo que um dia ele ainda vai ter uma doenca grave por ser tdo

mulherengo.
Cuidado que ela sempre tem: nunca transou sem camisinha.

— Um dia cismei que ele ndo tinha colocado camisinha e interrompi varias vezes

até ter certeza.
Por enquanto ndo quer mais nada com ele. Quer “dar um tempo”.

Sente falta de sexo, mas para ndo pensar no assunto mergulha no trabalho e

ndo sente necessidade de se masturbar.

Negando o prototipo imaginario feminino, Luana ndo sonha em se casar, ter
filhos, esperar pelo marido. Ela diz que ser amante é muito melhor. E segue com
seu jeito peculiar de mulher independente, que sabe o que quer e,
principalmente, o que ndo quer, esquivando-se de tudo que possa lhe trazer

dissabores.

Marcos

Marcos, 34 anos, é portador de paralisia cerebral com segqiiela de tetraparesia
coreo-atetoide. Homem bonito, cabelos e olhos castanhos, observador e

romantico.

Faz uso de cadeira de rodas e sempre conta com o auxilio de seu motorista,

companheiro inseparavel.

Comunica-se por meio do sistema Bliss apontando as letras e simbolos através
do olhar, o que torna a compreensdo um tanto dificil para pessoas ndo

acostumadas a conversar freqiientemente com ele.

Nasceu no Rio de Janeiro, é o cagula de uma familia de trés irmdos. Mudou-se
para Minas Gerais, onde passou os primeiros anos de sua vida, em meio a

tratamentos clinicos para desenvolvimento neuropsicomotor.

Aos sete anos, com a transferéncia de seu pai para Sdo Paulo, comecou a
freqiientar uma clinica-escola na qual foi alfabetizado e passou a ter convivio

social mais intenso.

Passava as férias no Rio de Janeiro. Naquela época sempre estava na

companhia de uma prima que gostava muito de ficar ao seu lado.

— Nos ficavamos deitados e abragados assistindo a televisdo e eu sentia coisas
diferentes acontecerem em meu corpo, mas ainda ndo sabia o que isso

significava.
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Aos dez anos de idade comegou a associar: essas sensagoes sempre aconteciam

ao se sentir atraido por alguma pessoa.

E isso se dava quando alguma professora se aproximava um pouco mais ou se

mostrava mais atenciosa e amavel.

— Entrou uma aluna nova na escola. Fiquei apaixonado e também tinha essas

sensagoes diferentes e aquela vontade de estar sempre ao lado dela.

Uma de suas maiores paixées foi uma pedagoga que conheceu em um passeio
ao clube do qual é socio. Na primeira vez que conversaram mostrou-se muito
atenciosa e contou-lhe sobre sua vontade de trabalhar com deficientes. Ele,
mais do que depressa, contatou a coordenadora da institui¢do onde estudava e

conseguiu que ela fizesse estagio la.

— Ela sempre me acompanhava em classe e em minhas terapias e eu achava

otimo esse contato.

Com a saida de uma auxiliar de classe ela foi contratada. O convivio entre os

dois foi aumentando. E essa proximidade fez crescer ainda mais seu desejo.

— A primeira coisa que me chamou a atengdo foi a sua beleza, mas o carinho e a

disponibilidade com que me tratava me deixavam cada vez mais apaixonado.

Muitos amigos da escola ja haviam se iniciado sexualmente. Riam de Marcos
quando comentava que ndo sentia vontade de transar sem ter envolvimento

afetivo e que isso so aconteceria com a mulher pela qual estivesse apaixonado.

Nunca havia confidenciado a ninguém seu interesse pela professora. Comentara
somente com seu fisioterapeuta que, apesar de apoid-lo, alertou-o para o fato de

ter namorado.

— Um dia resolvi declarar-me e ela, um tanto constrangida, ao invés de me
dispensar, disse que eu poderia tentar conquistda-la, mas gostava muito do
namorado e achava que ndo ia dar certo. Parecia que ndo estava querendo tirar
minhas esperancas, mesmo porque se mostrava enciumada quando eu

comentava sobre outras garotas.

Percebendo que o relacionamento ndo iria dar certo resolveu desistir das

investidas e tentar esquecé-la.

Aos vinte e um anos de idade, depois de muita insisténcia dos amigos e também
por curiosidade, Marcos decidiu conhecer o prostibulo tdo falado por eles, com
o apoio do pai, que o levou até o local. Transou pela primeira vez e saiu de ld
com a nitida certeza de que para ele so seria bom quando tivesse envolvimento

afetivo.

— Ja cheguei a ir até la acompanhando algum amigo e desisti de fazer qualquer
coisa. Outras vezes, voltei muito arrependido para casa depois de transar, com

uma sensacdo terrivel de vazio.
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Marcos conta que algumas mogas sdo amdveis, carinhosas, solicitas, e que
outras os tratam como se estivessem fazendo um favor, chegando até a ser muito

grosseiras.

— Conheci uma mog¢a que me dava muita atengdo e fiquei com ela durante
quatro anos. Depois que ela saiu da casa em que eu estava acostumado a

freqiientar fiquei muito tempo sem transar. Eu, entdo, so me masturbava.

— Sempre surge, entre os amigos, certa curiosidade em rela¢do a masturbagdo.
Um sempre quer saber quais os métodos que o outro usa para se masturbar. Eu

prefiro ndo comentar a este respeito. E uma coisa muito pessoal.

Um dia, durante um passeio pelo parque do Ibirapuera, Marcos conheceu uma
mulher mais madura, carinhosa e com bom papo. Combinaram de sair um dia
para comer uma pizza, e por outros encontros que aconteceram resolveram

comegar um relacionamento.

— Muitas vezes eu dormia na casa dela e achava muito bom nosso

relacionamento. Era muito bom transar com ela.

— Comecei a ter problemas com a minha mde, que ndo aceitava nosso
relacionamento, talvez porque ela fosse uma mulher mais velha e por achar que

estivesse se aproveitando de mim ou querendo me dar um golpe.

Por causa dos contratempos com a mde e por ter conhecido outra menina, o

encanto foi acabando e Marcos resolveu terminar o namoro.

— A principio ela ndo aceitou meus argumentos e insistiu para que tentdssemos
nos acertar, mas depois percebeu que nossa rela¢do ja ndo era como antes e

concordou comigo.
Encontraram-se algumas vezes depois do fim do namoro e até transaram.

Nesse meio tempo, comegou a cursar propaganda e marketing na USP como

aluno especial e freqiientou regularmente o curso durante cinco anos.

No decorrer do segundo ano, uma das professoras, que ndo suportava sua
presenca na sala de aula, resolveu fazer uma votagdo a fim de expulsa-lo do

CUrso.

— FEla pediu para que eu saisse da classe e comegou a perguntar quem era a
favor da minha permanéncia. Alem de ndo ter feito vestibular eu fazia muito

barulho devido a minha movimentacdo involuntaria.

A professora foi voto vencido, Marcos continuou freqiientando as aulas, pois

todos os alunos foram favoraveis a sua permanéncia.

Trabalhou durante um curto periodo de tempo como redator no Banco do Brasil

e depois em uma agéncia de publicidade, mas ambos sem remuneragdo.
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Um de seus maiores sonhos é conseguir emprego na sua drea e ser reconhecido
profissionalmente, pois poderia sair de casa e evitar as desgastantes discussoes

com seus irmaos.

Por meio da namorada de um amigo conheceu Aline, sua ultima namorada, e

por quem sente, até hoje, um amor muito grande.

Aline é uma moga muito meiga, bonita e carinhosa. Por causa de um acidente

sofreu uma amputagdo da perna, o que a tornou um tanto deprimida.

— Conversavamos com freqiiéncia e decidimos comegar a namorar. lamos a
barzinhos, restaurantes, cinema, ela conheceu a minha casa e minha mde, que

gostou muito dela.

Namoraram durante um més, e nesse tempo Marcos tentou transar com Aline,

mas ela dizia ainda ndo estar pronta para perder a sua virgindade.
Nem por isso pensava em trai-la.

— Quando eu ainda namorava Aline, encontrei uma moga de Parati, que eu acho
linda e, mesmo ficando bem proximo dela, eu ndo senti nada. S6 pensava na

minha namorada.

Um dia Aline decidiu terminar o relacionamento, alegando que ndo sentia nada

por ele.

— Eu ndo acreditei muito neste argumento. Acho que ela tem um
. . . 5 . ~
constrangimento muito grande por fazer uso de sonda vesical’, e por isso ndo

consegue relacionar-se com outras pessoas.

Apds dois anos do final do relacionamento ha a nitida impressdo de que Marcos
ainda ¢ apaixonado por Aline, mas por ser muito determinado nunca mais ligou

para ela.

— Tenho vontade de ligar, mas sempre desisto da idéia, e agora também ja perdi

a esperanga de que um dia ela volte a me procurar.

Perguntado sobre suas expectativas futuras refor¢a que seu maior desejo é

posicionar-se profissionalmente. Em segundo plano vem sua vida amorosa.

— Acho que de repente pode aparecer uma pessoa legal pela qual eu venha a me
apaixonar novamente, mas como minha vida esta de cabeg¢a para baixo por

causa de problemas familiares, eu estou pensando menos nisso.

Ndo tem planos para casamento porque perderia seus direitos na pensdo

deixada por seu pai, que morreu ha cinco anos.

— Se encontrar alguém legal tenho vontade de morar junto e ter filhos.

> Sonda vesical — cateter estéril que se introduz através da uretra até a bexiga com a finalidade de
drenar a urina (Kawamoto & Fortes, 1986).
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Marcos diz perceber que esta envelhecendo em decorréncia da idade
cronologica, mas ndo tem vontade de voltar no tempo. Com sua idade atual

consegue mais autonomia para fazer muitas coisas.

— Meu unico medo com relagdo a idade é que conforme eu vou envelhecendo a

chance de arranjar uma colocagdo profissional vai ficando mais distante.

Gayone

Em meio a poesias e boemias regadas a boa cerveja, pdo de queijo, amigos
cria-se o cenario ideal para encontrar Gayone. Portador de paralisia cerebral
por anoxia fetal, é o segundo de uma familia de trés filhos e o primeiro do sexo

masculino.

Apresenta seqiiela de tetraparesia coreo-atetoide, o que limita toda a sua
movimentacdo, sendo necessarios o uso de cadeira de rodas e o auxilio de uma

pessoa para sua locomogdo.

Em conseqiiéncia do déficit de fala, usa o método Bliss e utiliza-se dos restritos
movimentos de mdo para apontar os simbolos e letras e se fazer entender.
Quando quer escrever poesias ou algum outro artigo, usa o computador,
acionando as teclas com alguns movimentos de cabeg¢a por meio de uma

adaptagdo presa em sua testa.

Assim escreveu seu livro de poesias e a autobiografia onde conta sua vida de
modo prosaico e divertido, fugindo da narrativa enfocada somente na propria
deficiéncia e nos dramas pessoais, e apresentando paixdes, porres, frustracoes e
encantamentos com muito otimismo e alegria. A comegar pela data de seu
nascimento: em um dia 13 no ano de 1969.

— Sorte que ndo foi em uma sexta-feira. Poderia ter dado azar!

Adora perfumes importados, prefere roupas de grife e adota o estilo mais social

ao se vestir.

De acordo com sua mae, se Gayone ndo fosse deficiente seria um cafajeste,

principalmente no quesito mulheres e bebida.

Apos o seu nascimento os pais passaram por momentos conturbados. Apesar da
felicidade por ter tido um filho homem, que sempre foi o sonho de seu pai, ele

ndo aceitava o fato de que esse filho tivesse nascido com problemas.

— Como iriamos brincar de cavalinho, jogar bola e, principalmente, como
fariamos para ir ao estadio de futebol ver o Tricolor jogar?! Estas situa¢oes
corriqueiras que acontecem na vida de qualquer moleque jamais aconteceriam
na minha, e isto era motivo de muita tristeza para ele.
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Sua mde, ao contrario, sempre se mostrou forte e otimista, enfrentando de

cabega erguida todos os problemas de aceitag¢do e adaptagdo a nova realidade.
A busca por um diagnostico preciso e tratamento adequado foi ardua.

Passou por varios profissionais de renome. Teve o que havia de melhor em
termos de tratamento e os especialistas concluiram que teria uma deficiéncia

fisica permanente, mantendo a parte intelectual integra.

— Sempre tive consciéncia das minhas limitacoes, e ndo era facil saber que

nunca poderia brincar como os outros meninos.

Aos trés anos ingressou em uma escola especial chamada Jaty e aos cinco foi
transferido para a AACD (Associa¢do de Assisténcia a Crianga Deficiente),
onde teve inicio sua alfabetizagdo. Por motivos de dificuldade de adaptagdo

mudou mais uma vez de escola.

— Ndo consegui me adaptar porque a classe era muito heterogénea e numerosa.

Sentia falta do calor humano.
Passou a freqiientar a escola Quero-Quero, onde permaneceu mais de 22 anos.

— Foi la que aprendi a utilizar o método Bliss, e gracas a proposta educativa
assumida pela escola, tive liberdade para criar, me expressar e acreditar que

poderia ser escritor. La passei muitos dos bons momentos da minha vida.

Também na Quero-Quero conheceu o seu primeiro grande amor. Uma
funcionaria da secretaria, que mexeu com a sua cabega e permaneceu nos seus

sonhos durante muitos anos.

Esperancgas, desilusoes, desejos quase incontrolaveis, declaragoes, angustias e

no final, somente amor platonico.

— Eu sempre pensei muito nela, mas conheci varias outras garotas e senti certa

atragdo por algumas delas, o que me fez reavaliar meus sentimentos.

Teve muitas paixoes e lembra inclusive das que teve quando ainda era uma

crianga e ndo sabia muito bem o que vinha a ser “estar apaixonado”.

Mas a primeira vez em que sentiu desejo foi por volta dos dezoito anos quando

conheceu uma amiga da familia.

— Eu tinha dezoito anos e ela vinte e um. Num primeiro momento ndo senti nada
de especial, mas depois que comegou a me dar atengdo, fazer carinhos, beijar
meu rosto a toda hora e ficar me chamando de gatinho, gamei. Quando a via o
coragdo batia mais forte, sentia muito tesdo e uma vontade incontrolavel de

ficar com ela.

A vontade de ter sua primeira relagdo sexual ia aumentando a cada dia, e ele

ndo sabia como proceder para resolver o novo e angustiante “problema”.
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Sempre expunha os desejos ao psicologo, ao fisioterapeuta e a sua familia, mas
nunca tentou se declarar a alguma garota por achar que seria rejeitado pelo
fato de ser deficiente.

— Antes eu ndo diria que era revoltado com meu corpo deficiente, mas tinha
vontade de ser diferente. Hoje eu até gosto do meu corpo e ndo tenho medo que

ele seja um empecilho para conquistar uma garota.

Enquanto o sexo ndo acontecia, se “virava como podia” e se masturbava com

freqiiéncia.

— Um dia eu estava no meu quarto e minha avo me pegou no flagra. Saiu
horrorizada e foi contar para a minha mde. Foi uma situagdo constrangedora.
Apesar de saber que minha mde tem consciéncia de que eu me masturbo com

freqiiéncia, fico incomodado com esta falta de privacidade.

Por saber que alguns amigos ja tinham uma vida sexualmente ativa e por ndo
querer mais esperar, conversou novamente com o psicologo. Com a ajuda do
irmdo e de um outro terapeuta foi levado até uma profissional do sexo, para o

que seria sua primeira vez.
A mde foi consultada e sua reagdo foi surpreendentemente boa.

— Foi um misto de nervosismo e ansiedade por ndo saber o que me aguardava.

Nos, homens, ndo aceitamos falhas, e eu tinha medo de falhar.

Nos trés primeiros encontros ndo conseguiu chegar ao orgasmo, e sempre saia

meio frustrado.

Anteriormente, visitava suas ‘“amigas” uma vez por més. Hoje mantém
freqiiéncia quinzenal, mas houve época em que chegou a ir duas vezes por

semana.
— Gosto de fregiientar o mesmo lugar, pois sei que serei bem acolhido.

Ja chegou a sentir-se menosprezado por algumas garotas e por isto prefere a

certeza do carinho a vontade de conhecer garotas novas.

— Eu sempre tento evitar de me apaixonar, mas as vezes é dificil. Hoje eu me

sinto bastante apaixonado.

Namorou duas garotas. A primeira durante cinco meses e a segunda um més e

meio.

— Por elas eu ndo sentia atrag¢do fisica, so aquela coisa gostosa de namorar,
beijar na boca, ficar juntinho. Cheguei a ir ao motel com uma delas, mas ndo

deu certo porque ela tem as mesmas limitagdes fisicas que eu.

O seu motorista os levou ao quarto do motel, colocou-os na cama e ficou

esperando no carro. Como a deficiéncia fisica de ambos ¢é grande, é muito dificil
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conseguir realizar o ato sexual propriamente dito sem ajuda de terceiros, o que

ndo significa que as caricias estejam descartadas.

Os desejos nunca se restringiram ao lado sexual, portanto, paralelamente as
paixoes, foi lutando pelo sonho de ser jornalista. Conseguiu uma vaga na
faculdade.

Formou-se em jornalismo pela USP como ouvinte. Teve problemas com alguns
professores que ndo o deixavam assistiv as aulas. Com a reivindica¢do dos

colegas de classe conseguiu concluir o curso.

Seu grande sonho é morar sozinho e alcan¢ar uma oportunidade de trabalhar

na sua area.

— Além de ndo ter liberdade, e ficar angustiado com a “pega¢do” no meu pé,
brigo demais com minha mde. Qualquer mde briga com o filho. Elas pensam

que nos nunca crescemos.
Também pensa em um dia se casar e ter filhos.

— Ndo me importo se a mulher que esta comigo é deficiente ou ndo. Gostaria
muito de encontrar uma mulher com quem eu passaria o resto da minha vida e
teria filhos, aquela que completa a gente e nos faz feliz. Fisicamente a imagino
baixinha e gordinha. Uma mulher que me amasse do jeito que sou. Apesar de a
independéncia ficar mais prejudicada com uma mulher deficiente, penso que

para tudo existe um jeito, é so sabermos eleger o modo mais adequado.

Queixa-se bastante das péssimas condigoes de acesso em nosso pais e do modo
como a maioria das pessoas trata o deficiente, confundindo-o com deficiente

mental.

— A paralisia cerebral ndo é uma doenca e muito menos uma deficiéncia mental.
Eu ndo sou excepcional e sim um deficiente que pensa, sonha e principalmente
sente. Neste nosso mundo o deficiente ndo tem muito acesso a nada, e cabe a

cada um de nos criar o seu acesso.

De todos os preconceitos, o que mais o irrita é a falta de respeito com seus

sentimentos.

— Quando me apaixono por uma mulher sem deficiéncia, muitas pessoas dizem
que eu estou perdendo meu tempo, que ela nunca vai querer nada comigo, o

melhor é esquecer.

Percebe que estd ficando mais velho, mas o assunto so o assusta quando se

imagina menos potente.

— Hoje me acho mais seguro do que quero para a minha vida, e tenho certeza

que farei tudo para ser sempre feliz.
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ApOs ter compartilhado o cotidiano e a intimidade de quatro deficientes
intelecto-motores, poderd o leitor comegar a compreender a dimensdo do universo
desses sujeitos. Dimensdo que ndo se restringe a cuidados médicos e educacionais, o
que muitas vezes ¢ imaginado quando se leva em conta somente as deformidades

fisicas.

O proposito de abrir a dissertagdo com tais depoimentos ¢ aproximar o
leitor do assunto a ser tratado antes mesmo da sua conceituagdo teorica, chamando-o

a percepgao do tema e dando vida a discussao que se desenvolve.

A deficiéncia, de qualquer tipo, tende a excluir o individuo que a possui.
“Ser diferente ¢ normal”, como divulga campanha publicitaria sobre a sindrome de
Down. Mas s6 sera aceitavel quando grande parte da sociedade se conscientizar que,
independentemente de todas as diferencas, existe latente nas pessoas a vontade de

viver em sua plenitude.

E viver inclui relacionar-se com o outro, realizar-se como individuo,
idealizar, sonhar, concretizar planos, desejar, amar e sentir-se amado e desejado, a

despeito de toda e qualquer diferenca.

Os problemas acenados pelos deficientes ndao se restringem mais a
inclusdo social, ganhos motores, prevencdo de deformidades ou aprendizado. Eles
clamam pelo direito de ser reconhecidos, profissional e sexualmente, como seres

capazes.

A partir dos quatro depoimentos de pessoas com deficiéncia intelecto-
motora, buscou-se mostrar a trajetoria das relagdes interpessoais, da construgdo da
identidade, da descoberta de si mesmo como deficiente e do outro como objeto de

desejo.

Por terem se conhecido em um corpo com limitagdes, aprenderam a lidar
com as dificuldades fisicas e de aceitacao. Nao que isto nao tenha trazido, em muitos
momentos, grandes dissabores. Mas talvez tenham mais facilidade em se aceitar
como deficientes, ao contrario do que normalmente acontece aos lesados medulares

que tiveram a experiéncia prévia da corporeidade normal.
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SER DEFICIENTE

Do Mito as Defini¢des

Ninguém pode construir em teu lugar as pontes que
precisards passar para atravessar o rio da vida,
ninguém exceto tu. Existem, por certo, inumeras
veredas, e pontes, e semideuses que se oferecerdo
para levar-te do outro lado do rio; mas isso te
custaria tua propria pessoa: tu te hipotecarias e te
perderias. Existe no mundo um unico caminho por
onde so tu podes passar. Para onde leva? Ndo

pergunte, segue-o.

(Nietzsche, 1864).

O Mito de Hefestos: O deus deficiente

eus grego do fogo e da metalurgia ¢ uma das 12 divindades do Olimpo.

Hefestos, filho de Zeus e Hera, teve uma trajetoria repleta de desgracas.

Conta a histéria que Zeus, o senhor do Olimpo, era um homem
apaixonado. Apesar de ser casado com Hera, era comum envolver-se em casos
amorosos. Apaixonou-se por deusas, semideusas e mortais, e com elas teve filhos

perfeitos, destinados a um futuro de glorias e realizacdes.

Hera, a esposa traida, guardava odio das amantes de Zeus. Além de
conviver com zombarias, tinha de suportar o brilho dos filhos das amantes do
marido. Na impossibilidade de se vingar diretamente, tramou um plano para, pelo
menos, humilhar as concubinas: autofertilizou-se, acreditando que teria um filho que

ofuscaria para sempre o brilho dos filhos bastardos de Zeus.

Hera esperou nascer o belissimo filho que trazia no ventre. Porém, tdo

logo deu a luz percebeu que o bebé era feio, disforme e coxo. Profundamente
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decepcionada e envergonhada, jamais teria coragem de mostrar a seus pares tao
horrenda crianga, pois a imperfeicdo ¢ intolerdvel para um deus. Hefestos foi
rejeitado por sua mae e também por Zeus e foi jogado do alto do Olimpo, indo cair

nas profundezas oceanicas.

Apo6s haver rolado um dia inteiro, Hefestos caiu ao mar e foi recolhido
pelas ocednides ou nereidas Tétis e Eurinome, que o levaram para a ilha vulcanica de
Lemnos. Ali, durante anos, Hefestos viveu feliz em amorosa companhia. Implantou
sua oficina numa cratera e trabalhou durante nove anos com metais. Havia também
outra oficina, aos pés do Etna, onde fundia e trabalhava ajudado pelos ciclopes. As
erupcdes do vulcdo eram, para os antigos, indicio das atividades de Hefestos. Mas o

deus nunca esqueceu sua origem e a humilhagao que softrera.

Passaram-se anos e Hefestos tornou-se grande artesdo, compensando a
deficiéncia fisica com habilidades manuais e inteligéncia. Tornou-se, no entanto,

uma pessoa fria, calculista, manipuladora, amoral e solitéria.

Durante anos, Hefestos planejou vinganga contra a mae, que o expulsara
do Olimpo. Construiu um belo trono de ouro, contendo uma armadilha, ¢ o enviou
para o Olimpo, junto com um bilhete que continha a seguinte inscrigdo: “ Para a

mulher mais poderosa do Olimpo™.

As deusas se reuniram em torno do presente. Afrodite preferia que
tivessem lhe enviado uma espreguigadeira; Atena gostaria mais de uma escrivaninha;
Artemis ficaria feliz com um elmo, mas Hera, ao olhar para aquele trono fantasticamente
decorado, ficou fascinada. Adiantou-se e, ao ler o bilhete, teve certeza de que era seu
o presente enviado pelo desconhecido. Ao sentar-se, Hera se viu presa de tal forma

que nenhum dos deuses, nem mesmo Zeus, pdde tira-la da armadilha.

Zeus descobre que o presente havia sido enviado por Hefestos e o convida
para uma audiéncia no Olimpo. Hefestos chega glorioso, seguido por seus autdmatos.
Retorna a casa de seus pais como convidado de honra e faz uma exigéncia: para
soltar sua mae da armadilha, Zeus deveria ordenar que Afrodite o aceitasse como

€sposo.
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Afrodite, a deusa do amor, a mulher mais linda que ja existira, teve que
desposar, mesmo sem amor, o deus aleijado. Afrodite foi infiel, traiu o esposo
inimeras vezes, mas ninguém a recriminava. Afinal, a culpa sempre recaia em

Hefestos, principalmente por ser portador de deficiéncia.

Em um dia de furia, Hefestos construiu uma armadilha para Afrodite € um
de seus amantes, que ficaram enjaulados no leito em que se amavam. Hefestos abriu
as portas do local onde se encontravam para todos os deuses comprovarem a trai¢ao

vergonhosa e os expor ao ridiculo, o que se tornou um escandalo na época...

PG

Hé muitos anos observa-se certa divergéncia na busca da maneira correta
para o levantamento de dados sobre a deficiéncia. E esse fato se agrava pela dificuldade

em estabelecer o conceito mais apropriado para a deficiéncia e sua evolugao.

Em 1860, o Congresso de Londres, que posteriormente viria a se chamar
Comissao Estatistica Internacional, recomendava a identificagdo de duas categorias
de “defeitos fisicos” — a “cegueira” e a “surdo-mudez” — seguindo modelo de
classificacdo demografica mantido por quase um século e meio em diversos paises.
Em 1872, a mesma comissdao expande as categorias de identificacdo para “cegueira,

surdo-mudez, idiotismo, cretinismo ou alienagao mental”.

De acordo com o Ipea (Instituto de Pesquisa Economica Aplicada), em
texto de Medeiros & Diniz (2004), no Brasil, até onde se dispde de registro, esse tipo
de informag¢do comegou a ser levantada nos inquéritos de 1872, 1890 e 1900,
seguindo as orientagdes da Comissdo Estatistica Internacional de 1872. No
recenseamento de 1920, o levantamento no Brasil limitou-se as categorias
identificadas pela mesma comissdo em 1860, e foram mantidas, em certa medida, até
o Censo de 1940. Seguiu-se uma tendéncia internacional decorrente das dificuldades
em se captar, com precisdo, as informagdes referentes as, entdo denominadas,

espécies de deméncias.
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Somente apos 40 anos o tema da deficiéncia volta a ocupar espago
novamente nos grandes levantamentos domiciliares brasileiros a partir da Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios (Pnad) de 1981, que teve em seu questionario
espaco direcionado a identificacdo de pessoas com lesdes corporais graves e
permanentes. A Pesquisa Nacional sobre Saude e Nutricdo (PNSN) de 1988 buscou
identificar condi¢des fisicas ou mentais que pudessem afetar o estado de satide das
pessoas, levantando informagdes sobre os diferentes graus de lesdes. O Censo de

1991, em seu questionario, classificou as lesdes graves e permanentes em nove

categorias, mais restritivas que as usadas na Pnad 1981 e na PNSN 1988.

Os dados do Censo de 2000 do IBGE revelam que 14,5% da populagado
brasileira, ou seja, 24,5 milhdes de pessoas, apresenta algum tipo de deficiéncia
(NERI, 2003). Deve-se ressaltar que esse universo abrange toda e qualquer forma de
deficiéncia, ndo somente as fisicas. Outro fato a ser levado em conta para a analise
destes indices ¢ que a contagem anterior, verificada no Censo de 1991, mostrou o

universo da deficiéncia em 1,8%.

As taxas de deficiéncia aumentaram astronomicamente em curto espago
de tempo ndo por causa de um crescimento absurdo no nimero de deficientes, mas

em decorréncia das mudangas metodologicas de contagem adotadas pelo IBGE.

Segundo a Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU), em todo o mundo ha
500 milhdes de pessoas com deficiéncia (deficiéncia fisica, mental, sensorial e outras
formas de limitagdes) e, de acordo com a Organizagao Mundial de Satide (OMS), nos
paises em desenvolvimento, como o Brasil, o nimero de pessoas com deficiéncia ¢
dez vezes maior do que as taxas verificadas em paises desenvolvidos. No Brasil, o
percentual de deficientes apresentado pelo Censo de 2000 foi recebido sob uma
nuvem de polémica, pelo fato de contemplar no universo da deficiéncia limitagdes de
niveis completamente distintos. Ou seja, desse universo apontado pelo Censo
fazem parte tanto uma pessoa tetraplégica, que ndo consegue sequer respirar sem
auxilio de aparelhos, como alguém que usa 6culos ou lentes de contato (FONTES,

2004, p.80).
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Segundo dados da Fundacdo Getilio Vargas (FGV) em Retratos da

Deficiéncia no Brasil:

[...] o inflacionamento das deficiéncias se deve a classificagdo adotada no
Censo Demografico de 2000, pois ao incorporar no universo de
deficientes as pessoas com alguma ou grande dificuldade de caminhar,
enxergar ou ouvir, o Censo acabou por classificar grande parte da
populagdo idosa como tal, uma vez que essas dificuldades funcionais
tendem a acompanhar o processo natural do envelhecimento. O resultado € o
aumento da heterogeneidade deste grupo e um deslocamento dos dados
empiricos encontrados em relagdo aqueles da literatura (NERI, 2003, p.7).

Mas hé correntes de pensamentos que afirmam exatamente o contrario.
Ou seja, os dados anteriores ndo teriam a mesma representatividade dos atuais, por
subestimarem a deficiéncia, usando como referéncia apenas sinais clinicos, de modo

que os dados do Censo 2000 representariam avango.

Seguindo a tendéncia mundial de ndo mais limitar a coleta de informagdes

sobre a deficiéncia a identificacdo apenas da populacdo com algum tipo de lesdo, o

Censo Demografico de 2000, em seu questionario amostral, utilizou um inquérito

com base em dois esquemas distintos. O primeiro foi formado a partir de modelo

centrado nas caracteristicas corporais, como no censo de 1991 e em pesquisas

anteriores. O segundo foi montado com base em escala de graduacdo de dificuldades

na realizagdo de tarefas, mantendo alguma semelhanc¢a com a utilizada na Pnad 1998.

Com isso, o Censo 2000 garantiu um grau aceitavel de comparabilidade com o Censo

1991, ao mesmo tempo em que marcava a transi¢do para uma nova forma de levantar
informagdes sobre deficiéncia (Ipea, 2004).

No censo de 1991, uma pessoa que apresentasse enormes dificuldades

para subir escadas so seria considerada como tendo uma deficiéncia se

estivesse com uma muleta ou cadeira de rodas. [...] O numero aumentou

de 1,8% para 14,5% da populacdo, principalmente porque o conceito de

deficiéncia era subestimado [...]. Tal metodologia segue a tendéncia

mundial de ndo separagdo entre lesdo e dificuldade, importantissima para

a elaboragdo de politicas publicas eficazes para as pessoas com

deficiéncia. [...] Uma das grandes novidades do movimento foi incluir os

idosos no debate. Com isso, descobrimos que todos nos, potencialmente,

somos deficientes, pois ao envelhecermos conheceremos uma série de
limitagdes (VIVARTA, 2003, pp. 118-119).
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De acordo com Neri (2003, p.14), o universo de 14,5% de pessoas
com deficiéncia considerado no Censo Demografico de 2000 se distribui da

seguinte forma:

Quadro 1 — Distribuicao da deficiéncia segundo o Censo Demografico de 2000

Deficiéncia mental (11,5%)
Tetraplegia, paraplegia ou hemiplegia (0,44%)
Falta de um membro ou parte dele (5,32%)
Alguma dificuldade de enxergar (57,16)
Alguma dificuldade de ouvir (19%)
Alguma dificuldade de caminhar (22,7%)
Grande dificuldade de ouvir

(0,68%)
Grande dificuldade de enxergar
Incapaz de ouvir
Incapaz de caminhar (2,3%)
Grande dificuldade de caminhar
Incapaz de enxergar (0,6%)

Do modo como a deficiéncia vem sendo abordada, a populagdo de
pessoas portadoras de deficiéncia abrange desde pessoas com grande
comprometimento, que necessitam de diversos recursos médicos para a
sobrevivéncia, até¢ aquelas em estado fisico ou clinico circunstancial, como ¢ o caso

da velhice ou da gravidez.

A mudanca na metodologia que promoveu a ampliagdo do conceito de
deficiéncia foi comemorada pelos militantes e tedricos que trabalham em favor dos
direitos fundamentais dos deficientes por representar avanco significativo no que se
refere as reivindicagdes de politicas publicas voltadas a esse segmento, que passou a

representar 14,5% da populagdo.
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Modelo Médico x Modelo Social: em busca de defini¢oes

Definir a deficiéncia, bem como quem deve ser assim categorizado,
requer, antes de tudo, discussdo e andlise de duas correntes de abordagem que
surgiram com as mudangas no modo de lidar com as restrigdes fisicas e sensoriais

dos individuos: o modelo social e 0 modelo médico.

O modelo social, ainda incipiente na cultura dos paises em
desenvolvimento, surge na década de 1960, no Reino Unido, como reacdo as
abordagens biomédicas. Sua idéia basica ¢ de que a deficiéncia ndo deve ser
entendida como problema individual, mas questdo eminentemente social,
transferindo a responsabilidade pelas desvantagens dos deficientes das limitagdes
corporais do individuo para a incapacidade de a sociedade prever e ajustar-se a
diversidade (OLIVER, 1990, p.7). Ou seja, ndo seria o deficiente o incapacitado, mas
a estrutura social, por ndo proporcionar ao individuo com alguma limitacdo a

possibilidade de deslocamento e uma existéncia publica e privada apropriada.

O ponto de partida tedrico do modelo social ¢ ser a deficiéncia
considerada experiéncia resultante da interagdo entre caracteristicas corporais do
individuo e as condigdes da sociedade em que ele vive, isto €, combinacdo de
limitacdes impostas pelo corpo com algum tipo de perda ou reducdo da

funcionalidade a uma organizacao social pouco sensivel a diversidade corporal.

Em torno desse modelo social, surge na década de 1970 a Upias (The
Union of the Phisically Impaired Against Segregation), uma das primeiras
organizagdes de deficientes com objetivos prioritariamente politicos, e ndo apenas

assistenciais.

Por meio da Upias, foi proposta uma defini¢do que explicitava o efeito da

exclusdo na criacdo da deficiéncia:

— Lesdo: auséncia parcial ou total de um membro, 6rgdo ou existéncia de

um mecanismo corporal defeituoso.
— Deficiéncia: desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela
organizacdo social contemporanea, que pouco ou nada considera aqueles que
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possuem lesoes fisicas, e os exclui das principais atividades da vida social (Upias,

1976, pp.3-4).

O modelo médico descreve a deficiéncia no ambito clinico, ressaltando
que a lesdo leva a deficiéncia. Esse modelo identifica a pessoa deficiente como
alguém com algum tipo de inadequagdo a sociedade. Em geral, as defini¢des exigem
grande afastamento dos padrdoes de normalidade para considerar alguém como
deficiente. A identificacdo da deficiéncia ¢ feita levando-se em conta caracteristicas
isoladas dos 6rgaos ou fungdes perdidos e comparando-as a limites preestabelecidos
para cada um deles. Tém-se, com isso, critérios que estabelecem, para 6rgdo ou
fungcdo comprometida, os limites da deficiéncia como, por exemplo, patamares
minimos de acuidade visual, capacidade auditiva etc, que podem ser avaliados
isoladamente, bem como separados das necessidades impostas pelas caracteristicas

sociais de cada pessoa.

A combinagao da existéncia de uma condicao de satide bem abaixo de um
padrao abstrato de normalidade e a persisténcia dessa condigdo no tempo permitem
ao modelo médico diferenciar doenca de deficiéncia. Muitas doencas sao entendidas
como situacdes temporarias. Embora pessoas doentes tenham condi¢do de saude
inferior a determinada pelo critério de normalidade, podem ndo ser consideradas
deficientes dentro do modelo médico, porque sua reducao de capacidade ¢ uma

situacdo reversivel.

Ao ndo reconhecer que os doentes também experimentam a deficiéncia, o
modelo médico exclui da atengdo das politicas publicas grande parcela da populagio
que delas necessita, o que pode afetar parte razoavel da populagao idosa. Nao usar da
mesma maneira a distin¢gdo entre doencga e deficiéncia ¢ um recurso do modelo social

que evita esse tipo de exclusdo.

Segundo Meira (2004), o confronto entre os dois modelos ja trouxe
resultados positivos para o modelo social no campo da saude, area em que ainda

prevalece o modelo médico.
A nova versio da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude (CIF), documento elaborado pela OMS, ja traz a presenca
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dessas mudangas em seu proprio titulo. Anteriormente chamada de Classificagdo
Internacional de Deficiéncias Incapacitantes e Desvantagens (CIDID), considerava a
deficiéncia, na sua penultima versdo, de 1989, como a perda ou anormalidade de

estrutura ou fun¢ao psicologica, fisioldgica ou anatdomica, temporaria ou permanente.

Na versao de 2001, deficiéncia € descrita como o resultado ou produto de
relacionamento complexo entre as condi¢des de saide de um individuo, os fatores

pessoais e os fatores externos que representam as circunstancias nas quais vivem o0s

individuos (FONTES, 2004, p.87).

Nesta pesquisa os sujeitos sdo denominados ‘“deficientes intelecto-
motores”. O propdsito deste termo ¢ defini-los como portadores de deficiéncia
motora grave com comprometimento cognitivo leve, decorrente de acometimento
congénito. Busca-se, desta forma, excluir deficientes mentais e deficientes fisicos

vitimados por lesdao medular.

Portanto, sdo individuos cuja deficiéncia os acompanha desde o0 momento
do nascimento, percorrendo toda a trajetéria de vida. Pessoas que ndo adquiriram a
deficiéncia de forma brusca ou em decorréncia do envelhecimento. Individuos que
comegam a atentar para o fato de estarem envelhecendo, pois agora ndo ha mais a
idéia, propagada anteriormente, de que “cada dia ¢ um dia ganho”. A expectativa de

vida deles também aumentou.
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SER ENVELHESCENTE

Conquistando o Tempo

E agora, quando se misturam envelhecimento e
rejuvenescimento, que sinto em mim todas as
idades da vida. Sou permanentemente a sede
dialdgica entre infdncia, adolescéncia,
maturidade, velhice. Evolui, variei, sempre
segundo essa dialogica. Em mim, unem-se, mas
também se opdem, os segredos da maturidade e
da adolescéncia.

(Morin, 2000)

A Arte de Envelhecer

e acordo com Berlinck (1996), ha uma época da vida em que comegamos
a nos deparar com a envelhescéncia. Nao se trata, evidentemente, de
formag¢do do inconsciente ou alteragdo da sexualidade humana, ainda que

nesta época encare-se o fantasma da impoténcia, frigidez e decadéncia do corpo.

Semelhante ao que ocorre na adolescéncia, a envelhescéncia provoca
transformagdes assustadoras: aquele corpo, velho conhecido, ja& ndo responde as
solicitagdes com a mesma eficdcia como em tempos atras. O reflexo no espelho
mostra uma imagem pouco familiar. As fotos parecem revelar outra pessoa. Em qual
corpo encontrar a verdadeira identidade? S6 a alma permanece a mesma, em evidente

descompasso com o seu envoltdrio.

Berlinck (1996) conceitua envelhescéncia como o desencontro entre o

inconsciente atemporal e o corpo, ambito da temporalidade.
Pelas reflexdes de Joel Martins (1998), vislumbramos a vida dividida em

dois tempos: Cronos e Kairos.
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Cronos seria o tempo registrado pelo calendario. O tempo dividido,

delimitado, regrado, legislado.

Kair6s seria o resultado do tempo vivido, o acolhimento do ser e de suas
possibilidades; idade construida por meio das experiéncias acumuladas. Tempo
construido de modo individual e intransferivel. Para Martins, “o tempo ndo ¢ uma
dimensao cronoldgica medida em dias, meses e anos, mas sim um horizonte de

possibilidades do Ser.”.

No mesmo momento em que se vislumbra a existéncia de um tempo nao
contado, percebe-se a necessidade de projetar o futuro de modo imediatista. Nao
mais se planeja a vida a longo prazo. Os planos sdo pensados em curto prazo e de
acordo com as condi¢des que o corpo pode oferecer. O fantasma da finitude se faz

mais presente.

De acordo com Mercadante (2003), o conhecimento da existéncia de um
modelo social ideoldgico da velhice, presente de forma ampla e geral no imaginario
social, e que se constréi pela contraposicdo a identidade do jovem, faz com que
seja negado ao idoso um futuro, tornando dificil a ele criar formas alternativas de

vida futura.

A envelhescéncia se distingue da velhice por esta ser considerada fase
estigmatizada da vida, pelo conceito improprio da incapacidade, improdutividade e
inércia. Momento especifico da jornada de cada individuo que pode ser vivido de

diferentes maneiras.

Segundo Medeiros (2003), o envelhecimento é um processo e a velhice ¢
uma etapa da vida. Como ndo se trata apenas de uma questdo bioldgica, o

envelhecimento e a velhice sdo também uma constru¢ao social.

Ao contrario de ser carga para a sociedade, o sujeito envelhescente cria o
envelhecer de modo a vivé-lo com o minimo de dignidade, autonomia e qualidade de
vida. Sdo pessoas que se cuidam, derrubam mitos e nao se intimidam diante de novos

desafios.
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Os sujeitos aqui pesquisados e em processo de envelhecimento sentem-se,
nitidamente, seres envelhescentes a medida que buscam viver plenamente, a despeito
de limitacdes e da percepcao do envelhecimento. Dinho, Marcos e Gayone revelam
que a idade lhes trouxe mais experiéncia e autonomia, € negam que seja motivo de

grandes preocupagdes.

Segundo Berlinck (1996), se o envelhecer se manifesta no corpo, pode-se
ficar velho sem passar pela envelhescéncia. Prova disso ¢ que freqiientemente
esbarramos com velhos adolescentes, velhos jovens, jovens velhos e assim por diante. E o
mesmo pode ser observado entre pessoas deficientes. H4 os que encaram as dificuldades e
buscam transforma-las em possibilidades, e aqueles que preferem assistir impassiveis

a sua vida sendo dirigida através de outras maos e de outros olhares.

A envelhescéncia ¢ a arte de viver a velhice e requer muito empenho,
podendo provocar sentimentos antagdnicos, a semelhang¢a do que ocorre em todo o
transcurso da vida. Criticas e radicalismos sdo substituidos por novas interpretagdes
que revelam a experiéncia e a flexibilidade de pensamento a favor da vida. Neste
ponto os deficientes intelecto-motores se encaixam, a medida que estdo sempre em
busca de novas formas de realizacdo pessoal, mesmo diante da incredulidade da

sociedade.

Para Medeiros (2003), se o tempo ¢ horizonte de possibilidades, por que

ndo tornar o envelhecimento processo de desenvolvimento?

O envelhecimento populacional, bem como todas as questdes a ele
relacionadas, nunca tiveram tanto destaque como atualmente. Preocupagdes com
promog¢do de saude, qualidade de vida, previdéncia social, papel do idoso na
sociedade e estatuto do idoso passam a constituir tema freqliente em debates e
noticiarios. Percebe-se, em um contexto geral, maior valorizagdo da pessoa idosa e
uma crenga maior na possibilidade de poder viver essa fase da vida com melhores

perspectivas.

Segundo Veras (2003), a longevidade da populacao ¢ fenomeno mundial

com importantes repercussdes nos campos social e econdmico.
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Velha conhecida dos paises desenvolvidos, onde tal processo ocorreu de
forma lenta ao longo de mais de 100 anos, nos paises em desenvolvimento, como o
Brasil, o processo de transicdo demografica ocorre aceleradamente, acarretando a

inversao da pirdmide populacional.

De acordo com a OMS (2005), enquanto nos paises desenvolvidos o
envelhecimento gradual foi acompanhado do crescimento socioecondmico constante
durante muitas décadas e geragdes, o que proporcionou a melhoria das condi¢des de
vida antes do envelhecimento, nos paises em desenvolvimento o envelhecimento
ocorre antes da obtengdo de aumento substancial em sua riqueza. Como cita Berzins
(2003), enquanto na Franca foram necessarios 115 anos para a propor¢ao de idosos
duplicar, passando de 7% para 17% do total da populagdo entre 1865 e 1980, no
Brasil esse panorama serd alcangado em apenas 20 anos, quando a propor¢ao passara

de 7% para 14% do total da populacao entre 1996 e 2016.

A reducdo drastica das taxas de fecundidade e a diminuicao da
mortalidade, particularmente nos primeiros anos de vida, formam os fatores

causadores da alteracdo da estrutura etaria da populagao brasileira.

As conquistas tecnologicas da medicina nos ultimos 60 anos sao fatores
relevantes para o declinio da mortalidade infantil e o conseqliente aumento da
expectativa de vida ao nascer, bem como para a longevidade da populagdo com

deficiéncia intelecto-motora.

No Brasil, em 1900, a expectativa de vida ao nascer era de 33,7 anos; nos
anos 40 era de 39 anos; nos anos 50, aumentou para 43,2 anos e, na
década de 60, era de 55,9 anos. De 1960 a 1980, esta expectativa
ampliou-se para 63,4 anos, isto é, foram acrescidos 20 anos em trés
décadas, segundo revela o Anudrio Estatistico do Brasil de 1982
(Fundagdo IBGE). De 1980 ao ano 2000 o aumento estimado se situa em
torno de cinco anos, ocasido em que cada brasileiro, ao nascer, tem a
esperanga de vida de 68.5 anos. As projegdes para o periodo de 2000 a
2025 permitem supor que a expectativa média de vida do brasileiro estara
proxima de 80 anos, para ambos os sexos (KALACHE e cols, 1987
citado por GORDILHO, 2000, p.13).

Cristiane Pasqua Prumes
Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante



40

Segundo dados da OMS (2005), em 2025 havera 1,2 bilhdes de pessoas
com mais de 60 anos. Até 2050 haverd dois bilhdes, sendo 80% nos paises em

desenvolvimento.

De acordo com Berzins (2003), o IBGE considera um importante
indicador relacionado & estrutura etaria de um povo o Indice de Idosos, determinado
pelo contingente de idosos e criangas menores de 15 anos. Quanto mais elevada a
proporc¢ao de idosos em relagdo a propor¢do de criangas, maior serd a magnitude do
fenomeno. Em 2000, o Brasil possuia 20 idosos para cada 100 criancas (19,77%),

representando tendéncia de crescimento constante.

As projecoes da populacao brasileira para grupos de idade até 2050
mostram que entre 2000 e 2050 a participagdo da populacdo jovem continuard em
declinio, passando de 28,6% para 17,2%, enquanto ocorrera modesto declinio no
peso da populagdo adulta (de 66,0% para 64,4%), e todo o aumento se concentrara na
populacdo idosa, que ampliard a sua importancia relativa, intensificando

sobremaneira o envelhecimento demografico.

O grande desafio ¢ que essas pessoas que alcangam muitos anos de vida
deixem de ser tratadas como peso para a sociedade por oferecerem risco as contas da
previdéncia social, por encarecerem os seguros de saude ou serem consideradas
transtorno na vida dos mais jovens, e passem a constituir recurso importante para a

estrutura de toda a sociedade.

Para Oliveira (2004), o caminho que comecamos a percorrer na
Gerontologia sugere que a resposta para o desafio estd na ndo “naturaliza¢do” dos
fatos, na volta para a comunidade, na verificagdo do contexto gerado pela
longevidade, na busca da compreensdao do dinamismo social e da intimidade dos

processos de sua transformacao.

A implementacdo de programas e politicas sociais que melhorem a satde,
a participagdo e a seguranga dos idosos, mantendo-os saudaveis e ativos, constitui
uma necessidade e ndo um luxo. Afinal, ndo se pode continuar negando espaco ao

contingente populacional que mais cresce no mundo.
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Envelhecimento x Deficiéncia

Envelhecer sem nenhuma doenca cronica ¢ excecdo a regra, o que nao

significa que o idoso ndo possa viver sua vida de forma independente e autonoma.

Relacionar envelhecimento e deficiéncia torna-se importante a medida
que revela que com o passar dos anos se observa limitagdes na capacidade fisica e as
vezes intelectual. No entanto, apesar do aumento significativo da populacao idosa
mundial, ainda sdo raros os cuidados tomados pelos programas sociais para que as

limitagdes ndo se tornem causa de deficiéncias.

Veras (2003) afirma que, a maior parte dos idosos ¢ absolutamente capaz
de decidir sobre seus interesses € de se organizar, sem ajuda de quem quer que seja.
De acordo com documentos da OMS (2005), o idoso que mantém a
autodeterminagdo e prescinde de qualquer ajuda ou supervisdo para agir no cotidiano
deve ser considerado idoso saudavel, ainda quando portador de uma ou mais doengas

cronicas.

\

Alguns quadros cronicos levam a perda de fungdes especificas,
ocasionando limita¢des funcionais que conduzirdo a dependéncia para a realizagdo

de atividades de vida diaria.

No entanto, de acordo com Gordilho (2000), nem todo idoso dependente
perde sua autonomia e, neste sentido, a dependéncia mental deve ser objeto de

atencdo especial, pois leva, com maior freqiiéncia, a perda dessa autonomia.

Sabendo-se que os sujeitos da pesquisa apresentam prejuizo de
habilidades fisicas e necessitam de constante auxilio para as atividades de vida didria,
poderiamos supor que a dependéncia estaria prejudicada ndo s6 no envelhecimento,

mas no decorrer de sua existéncia.

O conceito de capacidade funcional, entendida como a possibilidade de
manutengdo das habilidades fisicas e mentais necessarias a uma vida independente e
auténoma, cuja manuten¢do ou melhoria decorre de agdes preventivas, assistenciais e
de reabilitagdo, ¢ muito utilizado no modelo médico, restringindo o corpo apenas ao
bioldgico.
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Mas levando-se em conta que todo individuo vive em constante relagao
de interdependéncia & medida que tem necessidade do outro para a construcao de sua
historia a dependéncia ¢ inerente a existéncia humana, numa dialética permanente
face a autonomia, como afirmagao de si e ndo so6 atributo do idoso ou do deficiente.

Para Quaresma,

A dependéncia constitui, assim, fundamento do sujeito, ¢ da coesdo
social, pelo que, neste sentido, ela é essencial e estruturante da historia de
vida, condicionando os capitais econdmico, cultural e simbolico com que
contamos na velhice (2003, p.39).

Se estes sujeitos tém a capacidade de estruturar a vida, colocando em
pratica planos como cursos universitarios, viagens, publicacdo de livros e
posicionamento no mercado de trabalho, podem ser considerados seres

independentes, apesar da dependéncia fisica.

Levando-se em conta que a populacdo que nasce com deficiéncia esta
vivendo até idades muito mais elevadas e até sobrevivendo a seus pais, ¢ essencial

uma atenc¢do maior a este grupo por parte dos programas de saude publica.

O envelhecimento promove iniimeras transformacdes fisicas e, muitas
vezes, intelectuais, com visivel redugdo das capacidades daqueles que ja eram

deficientes.

Segundo Breitenbach (1999), tal perspectiva se torna ainda mais
perturbadora considerando como sdo vulneraveis ao nao terem mais os pais como
barreiras protetoras. Sdo inimeras as interrogagdes que surgem entre as pessoas que

se ocupam de deficientes intelecto-motores que apresentam a independéncia afetada.

Na experiéncia empirica da pesquisadora no atendimento aos sujeitos aqui
estudados, ¢ comum ouvir queixas dos pais retratando a diminui¢do de seu vigor
fisico ante cuidados até entdo comuns no trato diario de seus filhos. Dar banho ou

tird-lo da cama j& ndo ¢ executado com a mesma facilidade de antes.

Espera-se que a deficiéncia associada ao envelhecimento ndo suscite o
sentimento de que mobilizar esforgos para esta populacdo ndo compensa por tratar-

se, para muitos, de duas situagdes irreparaveis.
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Preparar um futuro tranqiiilizador, para os pais e para o proprio deficiente,
representa prioridade tdo importante quanto a adaptacdo dos estabelecimentos

existentes ante o enfoque da velhice.

Com isto tém se preocupado algumas instituigdes destinadas ao segmento,
ao criar um setor para residentes deficientes. Nestes locais os pais encontram
alternativa de acolhimento, amenizando as preocupacdes quanto ao futuro dos filhos
caso ndo estejam mais presentes para assegurar os cuidados e a prote¢do dos
mesmos. Além disto, proporcionam a chance aos deficientes de tornarem-se mais
independentes, terem seu endereco, sua vida, sentirem-se capazes sem o auxilio dos

familiares, o que faz parte dos desejos de qualquer adulto.

Espera-se, portanto, que os programas de saude publica englobem
também o deficiente intelecto-motor em processo de envelhecimento, atentando para
as suas necessidades especificas, a fim de que tenha autonomia, qualidade de vida e

uma expectativa de vida saudavel, almejada por todos que envelhecem.
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SER DESEJANTE

Entre o Limite e a Possibilidade

Se as paixées se excitam no olhar e crescem
pelo ato de ver, ndo sabem como se satisfazer; o
ver abre todo o espaco ao desejo, mas ver ndo
basta ao desejo. O espago visivel atesta ao
mesmo tempo minha poténcia de descobrir e
minha impoténcia de realizar. Sabemos o
quanto pode ser triste o olhar desejante.

(Jean Starobinski, 1971)

Sexualidade

sexualidade assume, ao longo de toda a existéncia, enorme importancia,

uma vez que ela ¢ parte essencial da personalidade e da vida.

Entendida a partir de enfoque amplo e abrangente, a sexualidade
manifesta-se em todas as fases da vida, da infincia a velhice e, ao contrario da
conceituacdo vulgar, tem na genitalidade apenas um de seus aspectos, talvez nem
mesmo o mais importante. Dentro de contexto mais amplo, pode-se considerar que a

influéncia da sexualidade permeia todas as manifestagdes humanas, da concepgao a morte.

De acordo com Gherpelli (1995), se por um lado o sexo é expressao
fisiologica e anatomica, a sexualidade, em sua amplitude, ¢ a expressdo cultural que

se manifesta de forma singular em cada individuo.

A OMS conceitua a sexualidade como: “a forma de expressiao ou o
conjunto de formas de comportamento do ser humano, vinculado aos processos

somaticos, psicologicos e sociais do sexo”.
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Aprofundando um pouco mais:

A sexualidade ¢ a forma de energia vital que acompanha toda a existéncia
humana, sendo composta por “uma série de excitagdes e atividades,
presentes desde a infancia, que proporcionam prazer irredutivel a alguma
necessidade fisiologica fundamental (respiragdo, fome, excregdo), e
presente como componente na forma normal do amor sexual”. Deste
modo, a sexualidade inclui uma energia manifesta nao apenas de acordo
com as necessidades fisiologicas do homem, mas também tendo
vinculagdo com o simbdlico e, por conseguinte, com o aspecto historico e
cultural de cada sociedade (CHAUI, 1984, p.15).

Compreender a sexualidade em suas multiplas dimensdes significa inserir
aspectos historicos, culturais, bioldgicos e sociais, adicionados a afetos e

sentimentos,que imprimem ao tema uma intensidade emocional.

Sendo o conceito de sexualidade historicamente construido, o mesmo
torna-se passivel de transformagdes sociais, bem como de questionamentos sobre
valores e padrdes vigentes socialmente impostos, como observa Maia (2001).
Evidentemente, sdo também historico-sociais as formas como a sexualidade ¢é vivida,

experimentada e praticada.

As mudancas politicas e sociais de cada época influem diretamente nas

constantes transformagdes sofridas pela concepcao de sexualidade humana.

Histoérico e culturalmente, nos primdrdios da sociedade a sexualidade era
considerada sagrada entre alguns povos, destacando-se o culto a fertilidade,

simbolizada pelos 6rgaos genitais femininos, como salienta Amaral (2004).

Posteriormente, a civilizagdo passa a ser organizada por uma sociedade
urbana, e os atributos masculinos tornam-se mais valorizados. De acordo com
Amaral (2004), o sexo deixa de ser visto como sagrado e a mulher comega a
desempenhar papel de reproducdo e prostitui¢do. Surge, entdo, a separacdo entre
sexo para procriacdo e sexo para promog¢ao de prazer, sendo consideradas funcdes

sexuais distintas.
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Com o declinio do Império Romano, a Igreja passa a exercer grande
influéncia na sociedade, bem como na concep¢do de sexualidade. Por haver
valorizagdo das questdes espirituais em detrimento das corporais, evidencia-se a
dualidade entre o corpo e o espirito. A repressdo sexual predomina nas relagdes
sociais por haver uma correlagdo estabelecida entre prazer e pecado (AMARAL,

2004, p.31).

Segundo Froes (2000), a partir do século XVII, com o desenvolvimento
do capitalismo, inicia-se a repressdo sexual, havendo desestimulagdo do prazer em
detrimento da produtividade. A energia sexual ¢ sublimada somente para o trabalho.
A dualidade entre o corpo e o espirito perdura com a valoriza¢do, ainda sob
influéncia da Igreja, das questdes da alma, e o sexo ¢ aceito como funcdo,

exclusivamente, reprodutiva.

A repressao sexual foi também observada no Renascimento, que fez
ressurgir as doutrinas agostinianas pela Igreja Catodlica, refor¢ando o pecado original
e condenando a luxuria. E também no Vitorianismo®, que propunha que mesmo
dentro do casamento as relagdes sexuais deviam ser evitadas, afirmando
pseudocientificamente, que a ejaculagdo era prejudicial por ser debilitante a perda do

sémem (FROES, 2000, p.26).

De acordo com Nunes (1987), todo o processo repressivo comeca a ser
transformado para atender as necessidades e conveniéncias do capitalismo.
Modificaram-se conceitos € comportamentos que atuariam decisivamente nos rumos
do mundo moderno e contemporineo, nas ciéncias, artes e no social, alterando,

conseqlientemente, os padrdoes de comportamento sexual.

Na evolucdo da sociedade capitalista, surge a comercializacdo do sexo.
A sexualidade passa a ser considerada como destituida de afeto. E a busca, a todo
custo, do prazer pelo sexo. O prazer sexual se constitui em mercadoria sob a
influéncia da cultura mercantilista (CHAUL 1984; NUNES, 1987, citado por
AMARAL, 2004, p.32).

% Periodo que tem seu nticleo entre 1837 e 1901, durante o reinado da rainha Vitéria, que pregava
dentro de suas conotagdes sexuais o puritanismo, a castidade, a fidelidade conjugal e o recato.
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Atualmente encontram-se vigentes inimeras concepgdes a respeito da
sexualidade, das mais liberais as mais conservadoras, com normas culturais e

religiosas muito rigorosas.

Embora nossa civilizagdo tenha, nos ultimos séculos, vivido alguns
momentos de maior liberalidade, a visdo distorcida da sexualidade foi a tdnica
principal, mantida durante todos os séculos em que vem se firmando. Mesmo em
momentos de maior liberdade, o exercicio pleno da sexualidade sempre foi atributo
das pessoas adultas, que véem com maus olhos a sexualidade dos adolescentes e
ridicularizam as manifestagdes sexuais nas pessoas mais idosas, negam, ao menos
negaram até ha poucas décadas, a sexualidade na infancia, e se espantam quando o
personagem em cena ¢ um deficiente. Foi necessario que surgisse Freud, ao findar do
século XIX, para que "descobrissemos" que a sexualidade existe e se manifesta,
ainda que de formas diferentes, durante toda a duracdo da vida humana, com
implicagdes comportamentais importantes, independentemente da idade ou da

condicdo de qualquer pessoa.

A partir da década de 60 surgem movimentos de contestagdo, como o0s
hippies, rock, homossexual e feminista, que levantavam a bandeira da liberagao
sexual, e se tornaram tdo radicais quanto o sistema repressor anterior, gragas
a exaltagdo destes movimentos pelos meios de comunicagdo de massa (FROES,

2000, p.26).

No conceito de sexualidade estd implicita a idéia da inclusao de
diferencas e diferentes identidades e formas de expressdo. A riqueza humana funda-
se nas diferencas e ndo na incessante luta para enquadrar diferengas em moldes

preestabelecidos.

Para Masters e Johnson (citado por SALIMENE, 2003, p.171), todo
individuo possui sentimentos, atitudes e crencas sexuais, mas a maneira como cada
um vivencia sua sexualidade € unica, pois decorre de perspectiva intensamente
propria, que advém tanto das sensagdes e percepcdes pessoais, particulares, como de
fontes sociais ou coletivas. E impossivel compreender a sexualidade humana sem

admitir sua natureza multidimensional. Decorre dai a necessidade da apreensao dos
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fendmenos na sua totalidade e na sua particularidade. No cotidiano das relacdes, em

um contexto de historicidade, se explicam as relacdes interpessoais.

Quando se fala de sexualidade, pressupde-se falar de intimidade, pois esta
estreitamente ligada as relagdes afetivas. A sexualidade ¢ atributo de qualquer ser
humano. Mas para ser compreendida, ndo se pode separa-la do individuo. Ela € parte
integrante e intercomunicante de uma pessoa consigo mesma € com as outras.
Portanto, muito mais do que simplesmente ter um corpo desenvolvido ou em
desenvolvimento, apto para procriar e apresentar desejos sexuais. Trata-se, também,
de forma peculiar que cada individuo desenvolve e estabelece para viver relagdes
pessoais e interpessoais a partir de seu papel sexual. Dai afirmar que a sexualidade ¢

um instrumento relacional importante, embora ndo seja o nico.

Nos sujeitos aqui abordados a sexualidade ¢ associada, também, com o
desejo de afeto, e isto se evidencia quando relatam a vontade de levar a garota com
quem estdo se relacionando para um barzinho, o prazer de uma conversa

descontraida e do “olho no olho”.

A nossa cultura tem a tendéncia de reduzir a sexualidade a sua funcao
reprodutiva e genital, sem levar em conta a importancia dos sentimentos e emogodes
decorrentes do processo educacional e vivencial do individuo na vida sexual. Sexo e
sexualidade ndo sd3o a mesma coisa, mas palavras distintas e com diferentes
significados. Cada um pode viver muito bem, e plenamente, de acordo com o que as

circunstancias lhe permitem.

...ndo referir uma histéria da sexualidade a instancia do sexo; mostrar, porém,
como “o sexo0” se encontra na dependéncia historica da sexualidade. N&o situar o
sexo do lado do real e a sexualidade do lado das idéias confusas e ilusdes. A
sexualidade ¢ uma figura histoérica muito real, e foi ela que suscitou, como
elemento especulativo necessario ao funcionamento, a nog¢do do sexo. Nao
acreditar que se dizendo sim ao sexo se esta dizendo ndo ao poder; ao contrario,
se estd seguindo a linha do dispositivo geral de sexualidade. Se, por uma
inversdo tatica dos diversos mecanismos da sexualidade, quisermos opor os
corpos, os prazeres, os saberes, em sua multiplicidade e sua possibilidade de
resisténcia as captagcdes do poder, serd com relacdo a instancia do sexo que
deveremos liberar-nos. Contra o dispositivo de sexualidade, o ponto de apoio
ndo deve ser o sexo-desejo, mas os corpos ¢ os prazeres. (FOUCAULT, 1990,
p-147).
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Desejo

A palavra desejo traduz a idéia de querer, ter vontade, ambicionar,
apetecer, ansiar, anelar, aspirar, cobicar, ¢ de atracdo sexual. Sempre tido como
objeto de estudo de diversas teorias, o desejo atravessa séculos e “assiste” a busca de

maior compreensao de seu significado.

Marilena Chaui, em Lagos do Desejo (1990), assinala a interiorizacdo do
desejo, que foi visto, em determinado momento da histéria, como forca cdsmica,
organizadora do mundo, passando, posteriormente, a ser entendido como apetite
humano, expondo o surgimento daquilo que viria a chamar-se subjetividade: “E a
passagem de um pensamento que comec¢a nas coisas € termina em nds para um

pensamento que comega em nos e, através de nos, chega até as coisas”.

Seguindo esta didatica, apresenta-se a evolucao de seu significado para as

diferentes fases da historia.

Chaui lembra que, etimologicamente, a palavra desejo deriva do verbo
desidero que, por sua vez, deriva do substantivo sidus (mais usado no plural, sidera),

significando a figura formada por um conjunto de estrelas, que sdo as constelacdes.

Sidera ¢ empregada como palavra de louvor, e na teologia astral ou
astrologia ¢ usada para indicar a influéncia dos astros sobre o destino humano. Dai
vem considerare, que significa examinar com cuidado, veneragdo e respeito. Pelo
corpo astral, nosso destino estd inscrito nas estrelas. Considerare, portanto, vem a ser

consultar o alto para nele encontrar o sentido e guia seguro de nossas vidas.

Por outro lado, desiderare seria cessar de olhar, deixar de ver e consultar

os astros, e tomar o destino em nossas proprias maos.

Constata-se que o desejo, nessa concep¢ao, passa a ser entendido como
vontade consciente nascida da deliberacdo, que culmina na incerteza do destino pela

perda voluntaria de ajuda.
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Na Renascenca, o desejo funde-se pouco a pouco, ao amor: “O amor ¢
desejo de unido com o amado, e todo desejo ¢ amor e todo amor ¢ desejo”. (HEBREU,

citado por CHAUI, 1990, p.23).

Se, como amor, o desejo se alga a plenitude, como desejo o amor ¢ cada
vez mais lamento, ansia, nostalgia, e vem depositar-se na palavra saudade, que apenas

a lingua portuguesa teve o engenho e a arte de inventar:

“Desiderium ¢ o desejo de possuir alguma coisa cuja lembranga foi
conservada [...]”. Aquele que se recorda de uma coisa com que se
deleitou deseja possui-la nas mesmas circunstancias em que na primeira
vez com que se deleitou [...] se aquele que ama descobrir que alguma
dessas circunstancias falta, ficara triste, pois imagina algo que exclui a
existéncia da coisa amada. Ora, como deseja por amor essa coisa ou essa
circunstancia, imagina-la faltando entristece. Essa tristeza, enquanto
referida a auséncia do que amamos, chama-se desiderium [aqui,
rigorosamente, saudade]. (ESPINOSA, citado por CHAUT, 1990, p.23).

O lago que prende o desejo a auséncia tornou-se, gradualmente, a

defini¢ao do préprio desejo:

Do que os homens desejam dizem que amam... De modo que desejo e
amor sdao a mesma coisa, salvo que por desejo sempre se quer significar a
auséncia de um objeto, e quando se fala em amor, geralmente se quer
indicar a presenca do mesmo. (HOBBES, citado por CHAUI, 1990,
p.24).

Adentrando as teorias psicanaliticas, embora ndo seja o objeto desta
pesquisa, observa-se que o desejo € o seu ponto central, sendo algado a categoria de

referencial.

Difere-se da necessidade, pois esta se satisfaz através da agdo especifica
que visa a um determinado objeto, permitindo que seja saciada. O desejo jamais ¢
satisfeito, por ndo implicar relacdo com objeto real, podendo realizar-se nesses

objetos, mas nunca satisfazer-se.
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Desejar ¢ ter a certeza da auséncia, ndo tenho o que quero e por isso eu
desejo, entdo desejar, na sua origem, quer dizer: desistir de olhar os
outros, desistir de especular sobre o futuro, com grande realismo

reconhecer que ndo se tem o que se quer. (DI GIORGI, 1990, p.133).

Freud elabora a teoria do desejo a partir da interpretagdo dos sonhos,

enlagcando memoria e desejo.

O desejo nasce de uma perda, e ¢ a busca insistente dessa perda que
procura burlar a censura imposta ao desejante e ao desejado. E relacionado a
memoria e protelado indefinidamente para a nao supressio de sua satisfacdo,
abrindo-se para o imaginario e simbolico, o que faz com que nao seja satisfeito e,

portanto, nunca se acabe.

Forma de uma relagdo imaginaria com o outro, o desejo ¢ relagdo peculiar
porque, afinal, ndo desejamos propriamente o outro, mas desejamos ser para ele

objeto de desejo.

De acordo com Marilena Chaui (1990), desejamos ser desejados, donde a

célebre definicdo do desejo: “O desejo ¢ desejo do desejo do outro™.

Partindo da premissa, o que levaria a exclusdo do deficiente intelecto-
motor da condi¢do de ser desejante, se € algo inerente a todo ser humano a busca

constante de preencher estes “vazios™?

Em algum momento da histdria criou-se o mito de que todo corpo que nao
se ajusta aos modelos culturalmente criados pela sociedade tende a despertar reagdes

de rejeicdo e afastamento. O que ndo é desejavel quase sempre é assustador.

O corpo deficiente jamais foi tido como natural ou objeto de desejo,
diferentemente do que j& ocorreu com o corpo obeso, exaltado de forma ludica no

Renascimento e no pos-Impressionismo, sob a 6tica de Botero’.

Fugindo a regra podemos citar o caso dos devotées®, que compreendem

homens ou mulheres, hetero ou homossexuais, que se sentem sexualmente atraidos

7 Pintor e escultor colombiano nascido em 1932.
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por pessoas com deficiéncia. A literatura médica americana relata casos de devotées
desde 1800, sendo o assunto objeto de estudo nos Estados Unidos e Inglaterra, nao
apenas entre os profissionais da 4rea médica, mas também entre as pessoas

portadoras de deficiéncia e suas organizacdes representativas.

Segundo pesquisa realizada por Crespo (2000), 84% dos pesquisados sdo
homens, heterossexuais com média etaria de 30 anos, existindo basicamente dois
tipos de devotées: os que buscam um relacionamento e se interessam pelas pessoas

deficientes e aqueles que buscam apenas uma satisfacdo sexual imediata.

A sociedade atual acaba por conduzir a condicao de rejeitados os corpos
que ndo se ajustam ao perfil da corporeidade vigente, e agarrando-se a visdo simplista de
corpo deficiente ndo conseguem imagina-lo como um corpo que tanto deseja como
pode ser desejado, independentemente de sua aparéncia. Ha entdo, para esta sociedade, de
um lado, os idolos e seus corpos idealizados, e de outro, os corpos indesejaveis: os

corpos velhos, obesos, flacidos ou com limita¢des de qualquer ordem.

Isto ocorre porque a busca pela perfeicdo do corpo vem assumindo, de

forma crescente, uma importancia assustadora nos tempos atuais.

Os padroes de beleza tornam-se cada vez mais rigidos, € uma gama cada
vez maior de tratamentos, técnicas, produtos e afins invadem o mercado na
expectativa de promover o corpo tido como desejavel e sinonimo de beleza, satide e

bem-estar.

Priorizar o corpo em detrimento das mais variadas formas de cultura,
educacdo e saude torna-se constante nos meios de comunicagdo de massa, que
exercem grande influéncia na valorizacdo da beleza, juventude, sensualidade e boa
forma fisica, bem como ajuda na divulgacao de praticas, técnicas, métodos e habitos
que tém como firme proposito reconfigurar o corpo bioldgico, transformando-o em
um corpo padronizado em seus aspectos estéticos. Teriamos entdo, hoje, como
modelo de perfei¢do, homens “sarados” exibindo musculos hipertrofiados e mulheres

magérrimas.

¥ Tradugdo do inglés: devoto.
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O importante passa a ser o belo por si so, relegando a esséncia para
segundo plano, e com o agravante de que esse padrdo de beleza ¢ passivel de
constantes alteragdes ao longo do tempo. O que ¢ belo hoje pode ndo mais ser daqui

a algum tempo.

Observa-se, com mais relevancia no relato de um dos sujeitos desta
pesquisa a importancia dada ao modo como se apresenta em publico, evidenciando
sua preocupa¢do com a aparéncia. Gayone faz questdo de vestir-se com roupas de
grife e usa somente perfumes importados. Some-se a isto o fato de que em todas as
entrevistas houve, em algum momento, a citacdo de interesse por pessoas que
reproduzem um padrao de beleza, descritas nos relatos como “parecida com a atriz

da televisdao pela qual me apaixonei”, “apaixonei-me pelo meu fisioterapeuta, um

2 ¢e

homem bonito e inteligente”, “a primeira coisa que me chamou atencao nela foi sua

beleza”.

De acordo com Fontes:

Pode-se dizer que, de modo panoramico, ao longo do século XX, o corpo
passa por trés estatutos culturais basicos: o corpo representado visto e
descrito pelo olhar do outro, da igreja, do estado, do artista; o corpo
representante, um corpo ativo, autonomo quanto as suas praticas,
consciente do seu poder politico e revolucionario, porta-voz do discurso
de uma geracdo, contestador, sujeito desse proprio discurso e agente
propositor e defensor de reformas que vdo da sexualidade a politica;
finalmente, o corpo apresentador de si mesmo, aparentemente a servigo
de uma cultura que se pauta pelo efémero e pelo imediato, caracterizado
como porta-voz de forma e ndo de contetdos. Trata-se do corpo
reconstruido a base de cirurgias plasticas e implantes de substancias
quimicas, e que busca incessantemente apagar da pele as marcas
biologicas do tempo, ao mesmo tempo em que inscreve na forma fisica os
sinais da corpolatria. Este corpo é em si mesmo o proprio espetaculo.
(2004, p.124).

A mesma midia que exalta o corpo belo comega a colocar em evidéncia o
deficiente. Os diversos meios de comunicacdo difundem reportagens com os mais

diferentes apelos, buscando a conscientizagdo da importancia da promocao de
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oportunidades e da integragdo deste individuo, que tem a chance de mostrar seu rosto

e também seus anseios.

A novela Pdginas da Vida de Manoel Carlos, recentemente exibida pela
Rede Globo, tratou também da questdo da inclusdo do portador de sindrome de
Down. A Revista da Folha, veiculada em outubro de 2006, teve como reportagem de

capa a sexualidade de deficientes, com o tema Amores Possiveis.

A problematizagdo destas questdes por meio de fontes de facil acesso
popular deixa a impressao de que a sociedade atentou antes da ciéncia para as

necessidades dos portadores de deficiéncia.

Lidar com as incertezas da aceitacdo e o medo da rejei¢do ndo ¢ tarefa

facil para quem busca o direito a uma vida sexualmente ativa.

No entanto, para os sujeitos desta pesquisa ndo foi mencionado o desejo
de transformagdo corporal, salvo quando Gayone relata ja ter tido, no passado,

vontade de ter um corpo diferente.

Poder-se-ia supor que se para individuos tidos como normais é um
transtorno conviver com o mito do corpo perfeito, para as pessoas portadoras de
deficiéncia, aqui definidos como deficientes intelecto-motores, o culto ao corpo
passasse a ser elemento acentuador de angustias e frustracdes. Mas, contrariamente a
essa suposicdo, observa-se outra realidade nos relatos colhidos. Por se conhecerem
em um corpo deficiente, ao contrario do que acontece com os lesados medulares, que
adquirem a deficiéncia no decorrer da vida, este grupo aqui estudado tem uma
imagem corporal que ndo se alterou inesperadamente. Eles ja se conheceram
diferentes e, talvez seja este o motivo que os torna menos inseguros quanto a

capacidade de despertar o desejo do outro.

Sabendo-se capazes de promover prazer por terem aprendido a conviver
com suas limitacdes desde o nascimento, e assim criado formas proprias de sedugdo,
ndo se inibem com o medo da rejei¢do, encarando-o como algo suscetivel a qualquer

pessoa.
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Extraem-se dos relatos frases que ilustram este fato, como: “Hoje eu até
gosto do meu corpo e ndo tenho medo que ele seja um empecilho para conquistar

uma garota”, ou “Nao tenho complexos com relagdo ao meu corpo”.

De acordo com Froes (2000), os mitos de beleza e sensualidade,
estabelecidos de modo fantasioso com a criagao de simbolos sexuais, t€m provocado
no deficiente uma forma de compensacdo, pela demonstracdo de sua capacidade
profissional e intelectual, pela forca de sua personalidade, valorizando-se como
pessoa, aprendendo a respeitar o proprio corpo e sabendo que, apesar das limitagdes,
ele pode proporcionar e sentir prazer numa relacdo de constantes descobertas e
cumplicidade com seu parceiro ou parceira, desde que a relagdo vivida entre eles seja

satisfatoria.

Ainda segundo Frées (2000), ndo deve acontecer que, a0 assumir suas
limitagdes, o portador de deficiéncia se deixe limitar por elas, aceitando-se e muitas
vezes acreditando-se rejeitado, e ndo se permitindo vivenciar experiéncias afetivo-
sexuais pela introje¢do de preconceitos advindos de uma sociedade deficiente de

informagao.
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SER SOCIAL

Espacos Relacionais

Quem somos nos, quem é cada um de nos sendo uma
combinatoria de experiéncias, de informacaes, de
leituras, de imaginagoes? Cada vida é uma
enciclopédia, uma biblioteca, um inventario de
objetos, uma amostragem de estilos, onde tudo pode
ser continuamente remexido e reordenado de todas
as maneiras possiveis.

(Calvino, 1990)

Familia

familia ¢ parte constitutiva de praticamente todas as sociedades humanas,
mesmo daquelas cujos habitos sexuais e educativos apresentam-se muito

distantes dos nossos.

A antropologia acreditava anteriormente que a familia, tal como
conhecem as sociedades modernas, ndo poderia ser sendo um desenvolvimento
recente, resultado de longa e lenta evolucdo. Agora inclina-se para a convicgao
oposta, isto ¢, que a familia, ao repousar sobre a unido mais ou menos duradoura e
socialmente aprovada de um homem, uma mulher e seus filhos, ¢ um fenomeno
universal, presente em todos os tipos de sociedade. (LEVI-STRAUSS 1986, p.10
citado por ROUDINESCO 2003, p.14).

Morello (1999) conceitua familia como copia, em menor escala, da
sociedade, sendo regida por normas, leis e regras provenientes de uma heranga

historico-cultural. J& Guimaraes (1995) a define como um contexto em que a
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natureza se objetiva e nucleo de constituicdo cultural. Nela, homens e mulheres
nascem, vivem, se reproduzem e morrem, suscitando o processo de comunidade das

geracoes.

Lévi-Strauss (1986, citado por ROUDINESCO 2003, p.14) afirma que a
condi¢do necessaria para a criagdo de uma familia ¢ a existéncia prévia de duas
outras: uma pronta a fornecer um homem; a outra, uma mulher. Da unido fardo

nascer uma terceira e assim indefinidamente.

Observa-se uma alteracdo ocorrida ao longo dos anos, indicando que, com
o desenvolvimento e mudancas nas sociedades, os estilos de familia se
diversificaram. Portanto, considerar a familia como unidade nuclear tradicional ja
ndo satisfaz, tendo em vista as diversas varidveis que se combinam para a

caracteriza¢do da familia atual (BRITO & DESSEN 1999, p.429).

De acordo com Roudinesco (2003), distinguem-se trés grandes periodos

na evolugdo da familia:

e Primeiramente, a familia dita “tradicional” serve, acima de tudo, para
assegurar a transmissdo de um patrimonio. Os casamentos sdo
arranjos entre os pais, sem que a vontade dos futuros esposos seja

levada em conta, predominando a autoridade patriarcal.

e Numa segunda fase, que compreende do final do século XVIII a
meados do século XX, aparece a familia dita “moderna”. Fundada no
amor romantico, sanciona a reciprocidade dos sentimentos e o0s
desejos carnais por intermédio do casamento, valorizando também a

divisdo do trabalho entre os esposos.

e Em terceiro momento, a partir da década de 1960, surge a familia dita
(13 A 2 (13 4 2
contemporanea” ou “pos-moderna”, que une, ao longo de uma
duracdo relativa, dois individuos em busca de relagdes intimas ou
realizagdo sexual. A transmissao da autoridade torna-se cada vez mais
problematica a medida que divorcios, separagdes e recomposigdes

conjugais ocorrem com maior freqiiéncia.
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Para Peixoto e Cichelli (2000):

Nas ultimas décadas, muito se discutiu sobre a “crise” da familia, em
decorréncia da baixa taxa de fecundidade, do aumento da esperanca de
vida e, conseqiientemente, da crescente propor¢ao da populagdo de mais
de 60 anos, mas também do declinio da instituicdo do casamento ¢ da
banalizagdo do divércio. De fato, o que observamos nado foi exatamente o
enfraquecimento da institui¢do familia, mas o surgimento de novos
modelos familiares, construidos a partir desses fendomenos sociais e,
principalmente, das transformagdes nas relagdes entre os sexos, vistas de
uma perspectiva igualitaria, mediante maior controle da natalidade, a

inser¢d0 massiva da mulher no mercado de trabalho etc.

As mudangas ocorridas € que vem ocorrendo no contexto social e
historico tém acarretado modificacdes nos diversos padrdes de relacionamento dentro
do ambito familiar (CROUTER & SEERY, 1994, p.415). Menaghan (1994) ainda
inclui o econdmico e o ocupacional como fatores que afetam drasticamente as

relagdes familiares, principalmente entre genitores e filhos.

Apesar de tantas transformacdes, a familia, seja ela qual for, hoje e
ontem, continua sendo o elo essencial e primario entre o individuo, a natureza e a

cultura.

De acordo com D’Antino (1988), na familia se encontra o espago para as
vivéncias mais intimas. E o espago permitido para o perder-se e reencontrar-se; onde
podem ser expressos todos os sentimentos, desejos e necessidades. Onde pode ser

exercitada a condi¢do de “ser”, simplesmente sendo.

Familia e Deficiéncia

Espaco educativo por exceléncia, a familia ¢ considerada ntcleo central
de individualizacdo e socializagdo, no qual se vive uma singularidade permanente de
emocdes e afetos positivos e negativos entre todos os elementos. Lugar no qual
varias pessoas se encontram e convivem, € também lugar privilegiado de construgao

social da realidade em que, por meio das interagdes entre seus membros, os fatos do
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cotidiano individual recebem o seu significado e os ligam pelo sentimento de

pertenca aquela e ndo a outra familia.

A familia representa, talvez, a forma de relagdo mais complexa e de acdo
mais profunda sobre a personalidade humana, dada a enorme carga
emocional das relagdes entre seus membros (REY & MARTINEZ, 1989,
p.143).

Microestrutura social, a familia foi e continuard a ser o primeiro e mais
importante “ber¢o” do individuo, tendo como funcdo original satisfazer todas as
necessidades fisicas, afetivas e sociais da crianga. Como “ber¢o”, cumpre, também,
a funcdo de mediadora original entre a crianga ¢ o mundo social (D’ANTINO,

1988, p.31).

Esta microestrutura social funciona, ao mesmo tempo, como
representante e intermediaria das relacdes sociais mais amplas, possibilitando a

crianca a formagao de sua primeira identidade social.

A familia constitui o primeiro universo de relagdes sociais da crianga,
podendo proporcionar-lhe um ambiente de crescimento e desenvolvimento,
especialmente em se tratando de filhos portadores de necessidades especiais, os quais

requerem aten¢do e cuidados especificos.

Segundo Prado (2004), familias de portadores de deficiéncia t€ém de
enfrentar diferentes obstaculos, pois a chegada da crianca transforma o clima
emocional da familia, de modo diferente daquela que recebe uma criangca sem as

mesmas dificuldades.

Ao conceber e gestar um filho, concebe-se e gesta-se, também, a idéia do
filho sadio, belo, inteligente e forte. Idealiza-se o filho como ser capaz de fazer e/ou
refazer tudo quanto ndo foi possivel de ser realizado pelos pais (D’ANTINO,

1988, p.21).

De um momento para outro, todos tém que aprender a conviver com uma
crianga que nao condiz com a figura desejada. Surge um grande sentimento de perda

e sonhos desfeitos.

Cristiane Pasqua Prumes
Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante



60

Do ponto de vista emocional, o nascimento de um bebé ¢ repleto de
repercussoes psicologicas especificas em uma familia, pois demanda certa
reestruturacdo na dindmica familiar. A chegada de uma crianga deficiente constitui
motivo adicional de tensdo, desencadeando desordens de diversas naturezas nas

relagdes intrafamiliares e que repercutirdo nas relagdes com o filho em questao.

A vivéncia das expectativas ndo realizadas e a vivéncia da realidade ndo
desejada poderdo dar origem a dificuldades na acomodacdo familiar. As
manifestagdes emocionais variam de familia para familia, em sua forma e

intensidade.

O impacto ¢ grande diante da nova realidade, e a aceitagdo do fato
depende, em grande parte, da historia particular de cada familia, de suas crengas,
preconceitos e valores. Ha ainda a necessidade de redefinicdo dos papéis de cada
membro da familia, para atender as necessidades especiais do novo membro, como
alteracdes no estilo de vida, disponibilizacdo maior de tempo e mudanca de atitudes

e valores.

A familia tem importancia fundamental para o portador de deficiéncia, ja
que ¢ neste campo seguro de experiéncias que aprendera e comprovara
continuamente, que apesar de seus limites lhe é permitido ser. (PRADO,
2004, p.87).

A familia pode atuar satisfatoriamente como mediadora entre a sociedade
na qual seu filho tera de viver e o ambiente mais consciente e receptivo que ela pode

lhe oferecer.

Considerando que na maioria das cidades brasileiras os portadores de
deficiéncia ficam sem atendimento clinico e orientagdo pedagdgica durante os seus
primeiros anos de vida, a familia passa a exercer papel fundamental. Propicia o
crescimento e desenvolvimento dessas criangas por meio de um ambiente
estimulador e de interagdes e relagdes saudaveis. De acordo com Kreppner (1992), a

familia exerce este papel principalmente por meio de sua rede de relagdes sociais.
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Para Assumpc¢ao Jr. & Sprovieri (1993), a familia deve ser entendida
como um primeiro espaco no qual toda crianga experimenta diferentes
comportamentos, testando limites e possibilidades. Um dos aspectos que formam a
identidade do individuo se da a partir de como a familia se envolve na educacdo e na
orientagao da crianga, pois ela fornece padrao de comportamento importante para a

atuacdo na sociedade.

Segundo D’Antino (1988), as relagdes e o funcionamento da unidade
familiar variam de uma familia para outra, com normas, regras, valores e vivéncias
proprias, enfim, com uma dindmica Unica, fruto de uma bagagem que representa a
historia de vida pessoal, com personagens, cenas, imagens e capitulos escritos por

aqueles que a vivem.

Quanto mais estruturada emocionalmente ¢ a familia, com relacdes
afetivas e vivéncias de trocas verdadeiras, e quanto mais precocemente puder ser
orientada, tanto maior sera sua possibilidade de reestruturacio e redimensionamento
de fungdes e papéis e, conseqiientemente, de facilitagdo do processo de

desenvolvimento de seu filho, na sua totalidade.

Educar nao significa a imposi¢ao de normas e condutas, mas a preparagao

do individuo para a vida.

Os pais assumem diferentes atitudes ante a educacdo de seus filhos
portadores de deficiéncia. Alguns preferem abrigé-los, o maior tempo possivel, no
universo particular de seus lares, poupando-os de possiveis preconceitos e
frustragdes, desenvolvendo mecanismos depressivos e superprotetores que provocam
condutas infantilizadas e de dependéncia, impedindo-os de amadurecer e ter
autonomia, privando-os das experiéncias comuns da vida. Os vinculos entre pais e
filhos, fortalecedores da auto-estima, quando muito intensos, fazem com que as

oportunidades se fechem.

Evitam o assunto da sexualidade, cultuando a idéia equivocada de que se
for esquecida ndo poderd ser desenvolvida e inserida na vida do adolescente.

Atualmente, qualquer individuo é constantemente bombardeado por informagdes

Cristiane Pasqua Prumes
Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante



62

sobre sexo, provenientes dos meios de comunicagdo e até de conversas abertas com
colegas ou pessoas proximas e que, muitas vezes, lhes trazem informacdes

deturpadas.

Outros proporcionam as mais variadas oportunidades de experiéncias,
orientando, dando-lhes a chance de decisdo sobre seus anseios, € ndo os poupando
das vicissitudes da vida, convencidos de que ¢ essa a maneira natural para o

amadurecimento.

Ainda dentro deste universo ha os pais que orientam e participam da vida
sexual dos filhos, levando-os aos encontros ou mesmo tomando todas as
providéncias para que eles acontecam. E ha os que orientam, proporcionam a chance,
mas preferem sempre estar nos bastidores, resguardando-se de detalhes e

comentarios sobre a vida sexual do filho.

Lidar com a sexualidade dos filhos ¢ tabu para a maioria dos pais. O que
dizer entdo se o centro das preocupacdes ¢ um deficiente? Por medo de expo-lo a
riscos fisicos e emocionais, muitos pais negam a existéncia da sexualidade e
preferem encarar o filho como um “anjo assexuado”. H4 também os que tendem a
rotula-los como “hipersexuados”, ou seja, apresentariam uma sexualidade de dificil

controle.

De acordo com Ferreira (2001), a crenca de que o deficiente intelecto-
motor também tem comprometimento no desenvolvimento sexual e afetivo faz com
que ndo apenas haja negacdo da sua sexualidade, como também o controle de sua
expressdo, por meio da repressdo comportamental por canaliza¢do de atividades ou

por via medicamentosa.

Se pensarmos o deficiente mental como alguém capaz de ser educado e
treinado de maneira tal que possa participar, dentro de seus limites, de
uma estrutura social, no mais puro espirito de integracdo e normalizagdo,
temos obrigatoriamente que considera-lo como ser sexuado e, portanto
criar condi¢des educacionais e sociais para que possa expressar, de
maneira adequada, essa parcela de seu ser, constituindo-se em um
individuo propriamente dito, com direito a vida em toda a sua plenitude.
(ASSUMPCAO JR. 1998, apud FERREIRA 2001, p.37).
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Se pensarmos que o deficiente intelecto-motor apresenta apenas atraso no
desenvolvimento cognitivo e ndo deficiéncia mental, concluimos que nao ha motivos

para priva-lo de seu direito a uma vida sexualmente ativa.

Gejer (2003) afirma que “a conduta sexual ¢ aprendida, formada e
reforcada por fatores ambientais”. A atitude dos pais ante a sexualidade dos filhos ¢

fundamental na formacao da identidade sexual.

Nao ha como fingir que a libido ndo existe. O contato com o deficiente ¢
muito mais direto pelo fato de necessitar de auxilio para as atividades de vida diéria e
locomocdo. Torna-se, portanto, mais dificil negar a masturbacdo ou as saidas
estratégicas para os encontros sexuais. A familia entdo, sob este prisma, passa a ser

cumplice no processo.

Glat & Candida (1996 citado por FERREIRA 2001, p.37) alertam que,
antes de orientar um jovem em questdes sexuais, ¢ fundamental que a propria
sexualidade esteja bem resolvida. Caso contrario, corre-se o risco de racionalizar as
dificuldades ou repressdes internas, transformando-as em valores morais

preconceituosos que serao, por sua vez, transmitidos aqueles que se orienta.

Discutir a sexualidade contribui para a formacdo de uma percepcao
satisfatoria sobre limites e aspectos comportamentais, além de favorecer o

relacionamento interpessoal.

Em contrapartida, a negacdo da sexualidade e a sua infantilizagao
contribuem para o surgimento de comportamentos sexuais inadequados, prejuizo

para a independéncia e mais dificuldades em estabelecer outros relacionamentos.

E importante salientar que o desenvolvimento da sexualidade esta
diretamente relacionado ao desenvolvimento global, ou seja, as fungdes cognitivas,
emocionais, motoras e sociais. Ao ser bem trabalhada, fornece, segundo Gejer
(2003), elementos para a sua otimizacao, atuando como incremento da afetividade e
das relagdes interpessoais e, por conseguinte, melhora da auto-estima e adequagdo a

sociedade.
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Segundo Ribeiro e Nepomuceno:

Durante a adolescéncia estes aspectos [amorosos ¢ criativos] encontram-
se intensificados, e o individuo adolescente, em virtude da capacidade do
exercicio genital que alcangou nessa idade, pode também desenvolver
suas melhores aptiddes para conseguir o estabelecimento de vinculos
humanos positivos, estaveis, tendentes a uma harmonia e boa relacdo
entre os seres humanos, sempre ¢ quando a familia ¢ a sociedade assim o

compreendam e o permitam (1992, p.169).

A questao que emerge nao ¢ mais se o deficiente intelecto-motor deve ou
ndo receber educacdo sexual, mas a maneira mais apropriada para que o processo se

realize.

\

Proceder a educacdo sexual de um filho ¢ situacdo muito particular e

pessoal para a qual ndo hé receita previamente preparada.

Nao ha em sexualidade algo que deva ser transmitido, mas sim algo que
precisa ser construido, elaborado em cada sujeito. A marca de uma
educagdo autoritaria € sempre transmitir. Sobretudo em sexualidade, esta
marca precisa ser desfeita, se quisermos que se faga uma educacdo para a
liberdade (VASCONCELOS, 1993, p.293).

Cabe ainda salientar os limites que os pais devem se impor no auxilio aos

filhos que exigem o direito a realizacdo de seus desejos.
Até onde estender o auxilio?

Provavelmente, o limite serd o ponto em que nao se tornem invasores da
intimidade dos filhos, e ndo se sintam constrangidos por terem sido invadidos em seu

direito de estarem a margem dos detalhes referentes as atividades sexuais dos mesmos.

Nos relatos notam-se os diferentes modos de reagao da familia: a mae de
Dinho ndo coloca obstaculos, mas prefere ser poupada dos comentarios. Os pais de
Luana teimam em acreditar que isto nunca aconteceu a filha. O pai de Marcos
sempre o ajudou e o acompanhou quando necessario. A mae de Gayone sabe e ajuda

quando nao ha a quem recorrer.
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Com o intuito de dar voz aos anseios, duvidas e anglstias de muitos pais
que vivenciam o despertar da sexualidade dos filhos portadores de deficiéncia, segue
o relato de uma mae que abriu mao do direito de se alienar com relagdo aos desejos
do filho e foi ao encontro de saidas que propiciassem a solucdo de algo que se

tornara um problema.

A protagonista desta historia ¢ mae de um deficiente mental de 58 anos.
Uma das muitas maes de deficientes que se uniram ao movimento pela causa dos

deficientes mentais no Brasil.

Deve ser muito diferente falar sobre os sentimentos que brotam em uma mde nos
tempos de hoje e no tempo em que meu filho passou por esta fase tdo
complicada de descobertas. Isso porque os enfoques sobre a sexualidade
mudaram tanto, tdo rapido e de forma tdo drastica, que fica impossivel avaliar.
Hoje, apesar do sexo ainda ser um tabu, fala-se mais abertamente sobre o
assunto, ao contrario do que acontecia tempos atrds, quando ndo se falava
nisso, principalmente numa relagdo entre pais e filhos. Posso tentar contar um
pouco como foi para mim porque, apesar da distdncia no tempo, foram

episodios muito marcantes em minha vida.

Meu filho tem hoje 58 anos, e por se tratar de um passado muito longinquo,
talvez sinta dificuldade em avaliar como tudo aconteceu, de lembrar de todos os
detalhes, mas sem duvida alguma é um susto enorme. Assustador a principio,
porque vi desabrochar sentimentos e instintos que ndo atentava que pudessem
acontecer, ja que os pais nunca querem acreditar que o filho se torna adulto, e
sempre acham que esse futuro esta muito distante. Acredito que seja um susto
maior para as mdes de hoje que, além de todas as preocupagoes normais, ainda

convivem com aquelas relacionadas aos inumeros riscos de satide existentes.

Sem poder precisar a época, comegcamos a notar atitudes em meu filho que nos
levavam a perceber sua necessidade de externar seus desejos. Estas atitudes
foram se repetindo inumeras vezes e nos afligindo, porque sentiamos barreiras e

preconceitos relacionados as suas reagoes.

Comegaram a chegar reclamagoes de assédio de varios locais freqiientados por
ele. Acredito que em muitas dessas situagoes ele realmente tenha assediado, mas
em muitas outras, por falta de esclarecimento e informagdo das pessoas
envolvidas, tenha havido receio da aproximagdo dele por ndo saberem o que ele

poderia vir a fazer. O que ainda noto nos dias atuais.
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Se, por um lado, havia demonstracoes de interesse sexual, por outro havia
somente manifestagoes de carinho e afetividade mal interpretadas. Muitas vezes

as pessoas confundiam suas gentilezas com outros interesses.

Ndo sei quantas vezes esses episodios se repetiram, mas vinham acontecendo
com muita freqiiéncia, e em algumas ocasides passamos por situagoes bastante

desagradaveis.

Em uma delas, fui chamada pela avo de uma vizinha que havia se queixado do
constrangimento que passou porque meu filho quis abrir a porta do elevador
para que ela entrasse, e a mesma assustou-se pelo fato de desconhecer as
possiveis intengoes dele, sozinho com ela no elevador, ja que se tratava de um
deficiente.

Em outro episodio, fui chamada pelo porteiro do prédio, e quando desci
deparei-me com uma viatura policial que trazia uma mog¢a apavorada que se
queixava de assédio. Dentro da viatura vi meu filho, encolhido em um canto e
muito assustado. Quando perguntei o que ele havia feito, a moga respondeu-me
que havia tentado pegar a sua mdo ou coisa parecida; ndo me lembro muito
bem. Expliquei aos policiais que se tratava de um deficiente mental. Eles, muito

constrangidos, pediram desculpas e o liberaram.

Foi entio que vimos a necessidade de auxilid-lo. Ndo me recordo se, na
ocasido, tivemos a ajuda dos psicologos que nos acompanhavam, mas sei que
pudemos contar com o auxilio do seu professor de educacgdo fisica, que
procurou um lugar confiavel, o que na época era mais facil. Explicou a ele
aonde iriam e o encaminhou no que foi sua primeira vez. Pelo que sei, deu tudo

muito certo.

Meu filho nunca fez comentario algum comigo com relagdo a estes encontros.
Sempre deixou a impressdo de que se algo precisasse ser comentado, o pai seria
a pessoa certa para ouvi-lo. E devia ser para ele, que mencionava o desejo por

novos encontros.

Por motivos alheios a nossa vontade, perdemos contato com esse professor que
intermediava os encontros, e passamos a tomar a frente, porque a partir do
momento que haviamos aberto o caminho, que justificativa teriamos para ndo

dar continuidade?

Eu era a responsavel por telefonar e marcar os encontros, e meu marido ficava

encarregado de leva-lo até a porta e ficar aguardando no carro.

O que me vem a cabeg¢a quando me recordo dessa época é uma sensagdo de

constrangimento muito grande. Lembro que sentia medo de alguma coisa dar
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errado, de acontecer algum imprevisto, porque, afinal, estavamos entrando
numa drea cercada de tabus. O que poderia acontecer pelo fato de estarmos
proporcionando esta oportunidade a ele com uma pessoa que nem ao menos
conheciamos? Era uma responsabilidade muito grande, mas ao mesmo tempo

sabiamos que para ele era uma coisa muito importante.

O ato de pegar o telefone e ligar para uma mulher com a inten¢do de marcar
um encontro para o meu filho me dava uma sensacdo terrivel. Imagina entdo
para meu marido, que ficava dentro do carro aguardando nosso filho, na porta
de uma casa suspeita! Ndo sei quantas vezes aconteceram, mas sei que ndo

foram muitas. Foram anos muito dificeis para nos.

Vivemos em constante estado de alerta, ndo somente com relagdo a sexo, mas a
possiveis situagdes que ndo se enquadram muito naquilo que é considerado

normal.

Nunca conversei com outras mdes sobre este assunto, e acredito que ninguém,

fora nossa familia, saiba que vivenciamos estes fatos.

Acho que nos pais ndo deveriamos ter que passar por estas situa¢oes, mas
quando os filhos sdo deficientes passamos ndo so por estas, mas outras tantas

que ndo nos caberia se tivéssemos filhos normais.

Eu sempre me pergunto se estamos aumentando a dependéncia que eles tém de
nos ou se estamos dando-lhes armas para que sejam independentes quando

proporcionamos as mais variadas formas de vivéncias.

A unica certeza é que sempre estamos tentando acertar.

Instituicoes de Educac¢io Especial

As instituicoes de educacdo especial no Brasil comecaram a existir a
partir da iniciativa de pais de portadores de deficiéncia. Resolveram assumir papel e

exercer fungdo que o Estado ndo cumprira na sua totalidade.

A grande maioria das institui¢des nasceu da constatagdo de que a area da
educagdao especial ocupou sempre espaco restrito no seio das preocupacdes

governamentais.

Segundo D’Antino (1988), os servigos educacionais oferecidos pela rede
publica de ensino, destinados a essa populagdo com deficiéncia, restringiam-se

aqueles enquadrados no “grau leve” (educéavel). Ou seja, alunos que apesar de
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possuir grau de inteligéncia abaixo da média, poderiam ser alfabetizados segundo
programa curricular adaptado as condi¢des pessoais, alcancando ajustamento social e

ocupacional e, na idade adulta, independéncia econdmica parcial ou total.

Como parcela significativa de educandos ndo se enquadrava nos moldes
de educacao especial da rede publica de ensino, houve a mobilizagdao de alguns pais

para a organizac¢do de institui¢cdes de carater particular.

Surgem, assim, diversas institui¢des de educacdo especial organizadas por
pais que sentiram a necessidade de encontrar espaco no qual seus filhos fossem
adequadamente atendidos por profissionais competentes, cabendo, como cita
D’Antino (1988), a APAE, o pioneirismo, com a fundac¢do da primeira unidade, em

1954, na cidade do Rio de Janeiro.

Historicamente, os pais tém sido importante for¢a para as mudangas no
atendimento aos portadores de deficiéncia, tornando as instituicdes cada vez mais
reconhecidas pela importancia de suas agdes, ndo sO pela criagdo de servigos
destinados a populagdo em questdo, mas também pelas conquistas legais advindas de

uma atuacao politica por meio de grupos por elas organizados.

De acordo com D’ Antino, entende-se por educacao especial:

a modalidade de ensino que se caracteriza por um conjunto de recursos e
servigos educacionais especiais organizados para apoiar, suplementar e,
em alguns casos, substituir os servigos educacionais comuns, de modo a
garantir a educagdo formal dos educandos que apresentem necessidades

muito diferentes da grande maioria das criangas e jovens (1988, p.12).

Entende-se institui¢do como o conjunto de normas, padrdes ¢ atividades

agrupadas em torno de valores e fungdes sociais (BLEGER, 1987, p.94).

Bleger (1984) atribui a instituicdo a funcdo de organizadora subjetiva da
personalidade. Toda instituicdo ¢ ndo s6 um instrumento de regulagdo, organizacao e

controle social, mas também instrumento de regulacao e equilibrio da personalidade.

Para Kaés (citado por D’ANTINO, 1988, p.27), a instituicdo impde-se
como reguladora de nossas relagdes, preexistindo ao individuo. Em sintese, concebe
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a institui¢do como o conjunto das formas e das estruturas sociais instituidas pela lei e
pelo costume, que se inscreve na permanéncia, que antecede e se impde aos sujeitos

como reguladora das relagdes.

Como reguladora das relagdes sociais, a instituicdo €, por conseguinte,
mediada por alguma forma de poder, implicita a sujei¢do do individuo a leis, normas,
regras e valores sociais. Pode-se atribuir a institui¢ao, entdo, a fun¢do dialética na

formagao psicossocial do sujeito.

Para Bleger (1984), toda instituigdo ¢ instrumento de organizagao,
regulacdo e controle social, sendo também instrumento de regulacdo e de equilibrio
da personalidade dos individuos. O ser humano encontra nas instituigdes elementos

de identifica¢do, apoio, suporte, seguranga e pertencga.

Apesar de ser problema antigo, como observado no relato aqui descrito, a
educagao sexual ainda € pouco discutida, ¢ nao inserida no conteudo programatico

das institui¢des de ensino.

Relacionando-se

Em determinada fase da vida o deficiente ¢ encaminhado a instituicoes de
educacdo especial nas quais experimentara novos estimulos e vivéncias por meio do
contato com pessoas que compartilham necessidades semelhantes. E a transi¢io entre
o ambiente doméstico e o mundo, com experiéncias importantes ao seu

desenvolvimento psicossocial e a formagdo da identidade.

A idade com que a busca ocorre ndo se pode categorizar, pois depende de
quando a familia se sente apta a fazé-lo. Observa-se que isto vem ocorrendo mais
precocemente do que em tempos passados, tanto pelo aumento na demanda de
instituicdes especializadas como maior conscientizagdo da sociedade com relagdo a

importancia da estimula¢io precoce do portador de necessidades especiais.

A identidade é construida na relagdo social com o outro, ¢ a escola,
espaco de relagdes interpessoais, desempenha, por meio de seu trabalho, papel

decisivo na constru¢ao das identidades.
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Embora nao seja o proposito desta pesquisa teorizar sobre os processos de
constru¢do identitaria, cabe ressaltar que o conceito de identidade, segundo Giddens
(2002), ¢ relativamente novo na histéria da humanidade. Surge no Iluminismo e
conquista espago ao mesmo tempo em que as discussdes sobre a individualidade
ganham importancia. No inicio, se pensava em um "eu" monolitico e imutavel.
Depois, a idéia de um sujeito que se estrutura a partir de relagdes com outras pessoas.
Por ultimo, h4 a concepg¢do de individuo pos-moderno, na qual a identidade ndo ¢
fixa ou permanente. A pessoa tem identidades multiplas e as "veste" de acordo com o
papel que exerce em um determinado momento — estudante, trabalhador/

trabalhadora, pai/mae e marido/esposa, por exemplo.

Goffman (1982), ressalta a participacdo do social na constru¢do da
identidade, a medida que a sociedade estabelece os meios para categorizar as pessoas

e os atributos considerados comuns e naturais aos membros de uma categoria.

A constituicdo social do ser humano se d4 com base em um complexo
desenvolvimento da pessoa em seu meio. Assumindo pressupostos marxistas,
Vygotsky (1984) afirma que a consciéncia individual aparece e se desenvolve na

apropriagdo das relagdes sociais.

Dai a importadncia da integracdo do deficiente intelecto-motor na
sociedade. Muito provavelmente, o primeiro passo nesta direcdo se da nas

instituigdes de ensino.

Constata-se ultimamente aumento consideravel de discussdes e debates
veementes a respeito do desenvolvimento de praticas de inclusdo dos portadores de

deficiéncia em escolas regulares.

Tornou-se necessario preparar o deficiente para a vida em sociedade e a
propria comunidade para o convivio com essas pessoas, reconhecendo-as como

cidaddos atuantes e sujeitos de direitos sociais.

Os novos paradigmas valorizam a pessoa deficiente e enfocam a

necessidade da criacdo ou modificacdo do meio social, visando a otimizagdo da
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qualidade de vida dessas pessoas, € conseqiientemente facilitando o exercicio da

cidadania. E o novo olhar sobre a deficiéncia.

Nao cabe na pesquisa a discussdo sobre os avangos, lacunas, falhas,
vantagens ou desvantagens da inclusdo, mas torna-se necessario apresentar, mesmo
brevemente, a situagcdo atual, a comecar pela historia da educagdo de pessoas com
deficiéncia. Segundo Romeu Sassaki, em artigo publicado na Revista Nacional de

Reabilitacdo (1998), a educacao se procedeu da seguinte forma:

* A primeira, anterior ao século XX, marcada pela "exclusdao" das

pessoas com deficiéncias aos sistemas escolares;

* A segunda, até os anos 50, caracterizada pela "segregacao", atendendo
aos deficientes em grandes institui¢des. A partir dos anos 60, por meio
de movimentos de pais, surgem as escolas especiais e posteriormente

as classes especiais, dentro das unidades escolares;

* A terceira, a partir dos anos 70, ¢ denominada "integragdo", marcada
por mudangas que proporcionaram a aceitagdo de deficientes em
classes especiais preparatorias e posterior insercdo em classes
comuns, porém integrando apenas os que se adaptavam ao sistema de

ensino estabelecido para maioria;

* A quarta fase, de "inclusao", a partir de 1985, aperfeigoada na década
de 90, tem como premissa a adaptagdo da escola as necessidades dos
alunos, por meio de um sistema educacional que busca a qualidade

para alunos com ou sem deficiéncias, respeitando a diversidade.

Independentemente da forma como sdo inseridos no contexto
educacional, cabe salientar que o importante ¢ se tornarem sujeitos sociais e

construirem a sua representatividade social.

Sem a inten¢do de aprofundamento no assunto, a representacdo social ¢
apresentada por Doise (1986) como produto da agdo e da comunicagdo humanas,

sendo, portanto, construida por meio das diversas relacdes de comunicagdes sociais €

Cristiane Pasqua Prumes
Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante



72

dos seus diferentes discursos. Silva (1995) a apresenta como processo de significacao
social de conhecimento produzido nas relagdes sociais de poder e que opera através

do estabelecimento de diferencas.

Nao ha inclusdo sem intersetorialidade e agdes interdisciplinares. Ela s6
acontecera por meio dessas conexodes, saberes técnicos e saberes vivenciais,
flexibilidade, vinculos, relacdes interpessoais, afetivas e amorosas. Para Ramos
(1993), ¢ preciso desenvolver um modelo pedagogico, terapéutico e criativo para

todos os males sociais e “educacionais excludentes”.

Palco das relagdes interpessoais vivenciadas longe do ambito familiar, as
instituicdes de ensino passam a exercer importante papel na descoberta do outro

como objeto de desejo e no vislumbre da possibilidade de satisfagdo do mesmo.

Por meio do contato social, troca de informagdes e experiéncias surgem
oportunidades para a realizagdo de seus desejos. Nota-se, através desta
sociabiliza¢do, as mudangas no modo como os proprios deficientes encaram a vida e
a deficiéncia. Provavelmente por ndo sentirem-se tnicos em seus problemas sentem-

se aptos a dar voz aos anseios.

Os portadores de deficiéncia sdo capazes de se expressar sexualmente,
com maior ou menor dificuldade, dependendo do grau de suas limitagdes. Cabe a
cada individuo o direito de explorar, descobrir e experimentar a sexualidade de

acordo com a sua realidade.

Hoje a sexualidade ¢ falada mais abertamente, tanto com os profissionais
envolvidos no processo de reabilitagdo quanto com os familiares. O que nao significa

que estes estejam preparados ou tratando o assunto do modo mais correto.

A maior parte das instituicdes de ensino sdo tdo despreparadas quanto as
familias para lidar com a sexualidade dos portadores de deficiéncia. Professores e
funcionarios sentem-se inaptos para orientar e preferem fugir a realidade, fingindo
ainda acreditar que deficiéncia e sexualidade ndo podem coexistir.
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Falar sobre a sexualidade do portador de deficiéncia implica considerar a
tematica como fendmeno de multiplas facetas interligadas. As questdes econdmicas,
politicas, culturais e educacionais perpassam toda a problemadtica sexual vivida pelo
ser humano. Segundo Froes (2000), é imperiosa a necessidade de se investir
maci¢amente em programas de educagdo sexual. Somente assim poder-se-a pensar
numa sociedade em que a sexualidade seja encarada como dado natural,
independentemente de qualquer condicdo fisica, mental, sensorial ou econdmica das

pessoas envolvidas.

De acordo com Ribeiro e Nepomuceno (1992), a andlise e o
questionamento das atitudes tomadas ante a vivéncia sexual do deficiente tornam-se
essenciais para o planejamento de medidas que visem a sua integrag¢ao na sociedade e
levem a uma intervencdo sistematizada, organizada e localizada, que ajude o

deficiente a viver sua sexualidade sem medo e sem repressao.

E também, através desta integragdo e, conseqilentemente da vivéncia, que
o deficiente cria suas verdades e seu modo de planejar a vida, vislumbrando
possibilidades e inserindo metas que poderdo ser alcangadas por meio da confianga
adquirida, fruto das chances que lhe foram dadas, e ndo dos preconceitos em torno de

suas capacidades.

Foi através das oportunidades de relacionamento advindas do convivio
com o outro nas instituicdes de ensino que surgiram, nos quatro sujeitos aqui
abordados, a conscientizagdo do desejo sexual e a viabilidade de sua realizagdo, a

medida que ndo se viam Unicos em seus anseios.

Compartilhar duvidas, anglstias e vontades com pessoas que
apresentavam as mesmas dificuldades permitiu a cada um acreditar na possibilidade
da conquista de seu direito ao sexo. Possibilidade que hoje tornou-se direito
adquirido, ja que mantém relagdes sexuais com certa regularidade, ainda que para

isto dependam do auxilio de outras pessoas.
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O Momento de Desligar-se

Assim como ha o momento em que o deficiente inicia-se em uma
instituicdo de educacdo especial, hd também aquele onde sera dela desligado por esta

ndo oferecer-lhe mais nenhum acréscimo em termos de ensino.

Muitas vezes este periodo torna-se motivo de muita angustia e ansiedade,
principalmente para os pais. Por estarem acostumados a rotina didria do filho e
sempre terem contado com o apoio das instituicdes de ensino para o seu

direcionamento, sentem-se abandonados.

Em muitos casos, desde os primeiros anos de vida de seus filhos, as
instituicdes foram as norteadoras no momento de tomadas de decisdo, o guia na
escolha de tratamentos adequados, a certeza de sociabilizacdo e de sua formagdo

intelectual.

Héa verdadeiro susto quando esse desligamento ¢ sugerido, gerando

grande ansiedade em toda a familia.

Igualmente ao que ocorre na aposentadoria, este retorno para casa, apesar
de ser previsto, ndo recebe a aten¢do antecipada e necessaria para a transi¢do nao

suscitar temores e desajustes.

Alguns desligam-se gradualmente, o que torna a mudanga menos dréstica.
Eles proprios sentem a necessidade de seguirem novos caminhos, de procurar outros
tipos de auxilio. Mas ha os que sdo surpreendidos e que ficam sem rumo quando este

momento chega.

Talvez pelo fato de seus filhos deficientes serem muito dependentes, na
maioria das situagdes, muitos pais demoram a atentar para o fato de que estejam
envelhecendo. No momento do desligamento muitos pais se tornam, subitamente,
conscientes dos problemas despertados pela vida adulta e se defrontam com

frustracdes relacionadas as reais possibilidades futuras.
Atualmente as pessoas portadoras de deficiéncia vivem mais. A

longevidade assusta quando considerada a perspectiva da ordem natural da vida: os
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pais normalmente morrem antes dos filhos. Surge a temida pergunta: quem cuidara

do deficiente na auséncia dos pais?

Por esta razdo ndo ¢ incomum ouvir pais de deficientes dizerem que,
apesar de toda dor, ficariam mais tranqiiilos se pudessem cuidar dos filhos
deficientes até o ultimo dia de vida, contrariando a maxima de que os filhos devem

enterrar os pais.

A perspectiva da morte transmite uma mensagem de impoténcia por parte
daqueles que sempre procuraram ajuda-los a se desenvolver. Tal perspectiva ¢ ainda
mais perturbadora considerando como sdao vulnerdveis, nao tendo os pais como

barreiras protetoras.

Portanto, a dor da perda de um filho passa a ter a mesma intensidade da
angustia em imagina-lo privado dos cuidados sempre dispensados pelos pais,

especialmente pela mae que, normalmente, mantém o maior vinculo.

Para aqueles que se ocupam dos deficientes, a velhice ainda ¢ terreno
misterioso, desvendado vagarosamente. Os problemas familiares relativos ao
envelhecimento sdo pouco conhecidos. A longevidade ¢ uma constatacio recente, e
pela primeira vez na historia da humanidade vislumbra-se a possibilidade do
deficiente sobreviver aqueles que sempre o acompanharam, ao invés de partirem

mais cedo.

J& ha conhecimento de residéncias especializadas em receber essa
populagdo, dando-lhes a chance de vivenciar maior autonomia e proporcionando aos

pais um pouco de tranqiiilidade em seu envelhecer.

Sem duvida, as residéncias sao uma das possiveis saidas, a curto prazo,
para a realizagdo do desejo que muitos assinalam em seus relatos, de terem seu
endereco, com rotina e regras ditadas por eles proprios. Sonho que acompanha nao s6
os deficientes, mas a maior parte das pessoas quando atingem certa idade e anseiam
por um pouco de independéncia.
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Equipe Multidisciplinar

Durante grande parte da vida, e por que ndo dizer, durante toda a sua vida,
por tratar-se de um quadro crénico, o deficiente intelecto-motor ¢ acompanhado por

profissionais que o ajudardo no ganho de habilidades.

Meédicos, fonoaudiologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e
psicologos trabalhando preferencialmente de forma multidisciplinar, almejam a
maior autonomia do deficiente intelecto-motor ja que a independéncia fisica

encontra-se prejudicada.

Imprescindivel a diferenciagdo de independéncia fisica e autonomia.
Independéncia ¢ entendida como o ato de executar fungdes relacionadas a vida diaria
sem a necessidade de auxilio de outra pessoa. Autonomia traduz-se por habilidade de
controlar, lidar e tomar decisdes pessoais sobre como se deve viver diariamente, de

acordo com as proprias regras e preferéncias (OMS, 2005, p.14).

Havendo empatia e confianga em seu trabalho, o acompanhamento pode
alongar-se durante anos ou décadas com o mesmo profissional e a partir do contato
permanente criam-se vinculos que permitem ao deficiente sentir-se a vontade para
discorrer sobre os mais intimos assuntos. Inclusive sanar dividas sobre sexualidade
ou segredar experiéncias e frustragdes. Muitas vezes, ocorre a necessidade de
orientacdo sobre o posicionamento que facilite sua performance durante o ato sexual,

ou até a vontade de experimentar novas posigdes, dentro das possibilidades motoras.

Apesar da elucidag@o inicial de que estes profissionais trabalham em
busca da autonomia da pessoa sob seus cuidados, freqlientemente se observa a falta
de visdo sobre a sexualidade do deficiente, levando a reagdes de espanto e descrenca

quando questionados sobre eventuais orientagdes.

Guiados tdo-somente pelo lado técnico, ndo atentam para o fato de que o
individuo ndo se resume a uma condi¢do fisica incapacitante. Segundo Puhlmann
(2000), o deficiente ¢ um ser bio-psico-social em constante evolugao. Como qualquer

ser humano tem necessidade de expressar sentimentos de modo particular e
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intransferivel. Tem, portanto, direito ao prazer ¢ a uma vida saudavel dentro de

possibilidades e limites reais.

Monteiro vai mais além, ao assinalar que sem a experiéncia do corpo ndo
ha modos de conhecimento. A cogni¢cdo se deteriora, se modifica, se distorce

(2003, p.149).

Com o intuito de trazer a discussdo a divergéncia de conduta e de opinido
sobre o polémico tema da sexualidade na deficiéncia intelecto-motora, eis o

depoimento de um profissional da saude que trabalha com esse publico:

Sou fisioterapeuta ha 17 anos e trabalhei com muitos portadores de deficiéncia

intelecto-motora.

Em todos estes anos de profissdo nunca fui abordada, por familiares ou mesmo
pelos proprios deficientes, com questionamentos sobre sexualidade ou possiveis

orientagoes, o que para mim é um alivio!

Na verdade, nunca havia me atentado para o fato de que estes individuos
tivessem tais desejos. Sempre estou centrada nas necessidades mais visivelmente

importantes.

Acredito que o meu papel seja o de garantir uma melhor qualidade de vida para
0s meus pacientes, e isto eu acho que consigo a medida que evito ou corrijo
determinadas deformidades através de exercicios, posicionamentos adequados e
adaptagoes na cadeira de rodas. Também ¢é importante e muito evidente a
reducdo no numero de casos de internagoes por conta de problemas
respiratorios em pacientes acompanhados freqiientemente por fisioterapia. Acho

isto muito gratificante.

O profissional deve estar sempre inteirado das novas técnicas de tratamento e
em constante processo de reciclagem, a fim de garantir o melhor atendimento

possivel.

Quanto a questdo da sexualidade, penso que ndo compete a mim auxilid-lo.

Seria muito constrangedor orientar quanto a possiveis posicionamentos.

Acho que isto ndo cabe em uma sessdo de fisioterapia. Nao é da competéncia do

fisioterapeuta.

Minha fungdo é tratar de questoes que estejam dificultando ou impedindo-os de

viver em condigoes satisfatorias.
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Em oposicdo a este depoimento, estar aberto ao dialogo e utilizar as
técnicas aprendidas para orientar e auxiliar em suas mais diversas questdes ¢,
também, promoc¢ao de saude. E, muitas vezes, o apego ao técnico vem acompanhado

do preconceito relacionado a sexualidade do deficiente.

A sexualidade da pessoa portadora de deficiéncia est4 diretamente ligada
a maior compreensdo de suas reais necessidades e a diminuicao dos preconceitos, €

indiretamente atrelada aos limites impostos pelo grau de deficiéncia.

E cruel constatar que o preconceito em relagdio & sexualidade de
deficientes segue intacto em pleno século XXI. E a lingua dos ignorantes, a crenga
sem consciéncia, a negacao das diferengas entre as pessoas, as situacoes, as €pocas,
e tem sempre o mesmo jargdo, o mesmo olhar, as mesmas atitudes (PUHLMANN,

2000. p.112).

Normalmente, a maior de todas as limitacdes, seja de pessoas ditas

normais, seja de deficientes, ¢ a ignorancia, a alienacgdo e o preconceito.

A sexualidade da pessoa com deficiéncia intelecto-motora € inegavel,
pois, como atributo humano, ela ¢ inerente a qualquer pessoa a despeito de limitagdes

incapacitantes de cunho bioldgico, psicoldgico ou social.

Os profissionais da saude ao menos deveriam saber que a OMS, 1975,

entende que:

A sexualidade forma parte integral da personalidade de cada um. E uma
necessidade basica e um aspecto do ser humano que ndo pode ser
separado dos outros aspectos da vida. Sexualidade ndo ¢ sinonimo de
coito e ndo se limita a presenga ou ndo do orgasmo. Sexualidade ¢ muito
mais do que isso, € a energia que motiva encontrar 0 amor, o contato e a
intimidade e se expressa na forma de sentir, na forma de as pessoas
tocarem e serem tocadas. A sexualidade influencia pensamentos,
sentimentos, agoes e interacdes ¢ tanto a saude fisica como a mental.
Se a saude é um direito humano fundamental, a saide sexual também
deveria ser considerada como um direito humano basico (citado por
EGYPTO, 2003).
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Segundo Blackburn (2002), nas ultimas duas décadas, por causa dos
avancos médicos e cientificos, aumentou substancialmente o niimero de pessoas com
deficiéncia que chegam a idade adulta. Todavia, apesar desses avangos, poucas
pesquisas relacionadas a sexualidade e as deficiéncias foram publicadas. A escassez
de publicagdes sobre o tema pode reforcar o mito, injustificado, de que a pessoa com
deficiéncia ndo tem sentimentos e desejos sexuais, ou de que esse desejo ¢ exagerado

e incontrolavel.

O exercicio da sexualidade, de modo geral, ainda estd preso as regras
sociais, ¢ ¢ permitido e aceito apenas para pessoas ditas normais, adultas,
heterossexuais, casadas, que querem ter filhos e podem sustentar uma familia. Como,
na maioria das vezes, os deficientes intelecto-motores ndo se encaixam em alguns
desses parametros, fica o triste preconceito de que o exercicio da sexualidade entre

eles ndo deve ser levado em consideragdo, por serem “desprovidos” da capacidade de

amar e desejar.

E um grande erro julgar a sexualidade do deficiente pelos pardmetros
sociais e, principalmente, transmitir e incutir nessas pessoas 0s preconceitos e tabus
quanto a sexualidade. Os profissionais deveriam despir-se desses preconceitos e
deixar o conhecimento e a compreensao a respeito de suas caracteristicas serem os

norteadores de possiveis orientacdes.

O que ndo se pode compreender ¢ que profissionais que lidam com esta
populacdo diariamente continuem alheios ao fato de que a sexualidade existe e se
processa em todos, indistintamente. Poder proporcionar a otimizacdo das condigdes
que garantam este direito aos portadores de deficiéncia ¢ dever do profissional que
prima pelo bem-estar fisico, mental e social, ou seja, pela saude do individuo sob

seus cuidados.

Sendo o processo de habilitacdo enfatizado para estes pacientes como um
conjunto de medidas que visam assegurar a melhor qualidade de vida possivel, deve

contemplar também as questdes sexuais e todas as suas variaveis.

Os profissionais que assistem aos portadores de deficiéncia devem

lembrar que a vivéncia sexual, quando bem conduzida e orientada, além de fornecer
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elementos para o desenvolvimento de uma sexualidade "sadia", melhora o equilibrio

afetivo, incrementa a capacidade de estabelecer contatos interpessoais, fortalece a

auto-estima e contribui para a inclusao social.

O desenvolvimento da sexualidade estd vinculado ao desenvolvimento
integral do individuo, sendo considerado elemento constitutivo da personalidade. A
sua manifestacdo transcende a base bioldgica, predominantemente demarcada por
valores socioculturais. Esse desenvolvimento se inicia na infancia, mas ¢é na
adolescéncia que se operam mudancas fisicas e psicossociais destinadas a dar & vida

sexual infantil sua forma adulta.

A melhoria da qualidade de vida, produto final esperado da soma de
fatores de habilitacdo, ndo se restringe somente a capacidade de comunicar-se
satisfatoriamente, a otimiza¢ao da performance nas atividades de vida diaria ou a
independéncia motora. Junte-se a isto a satisfagdo em poder exercer o direito a uma

vida sexualmente ativa.

O modo como o profissional se posiciona ante as questdes referentes a
sexualidade dependera da maneira como escolheu enxergar as pessoas sob seus

cuidados: fragmentaria ou globalmente.

Bastos (2005) ressalta que € preciso valorizar os aspectos positivos e
otimistas decorrentes da pratica sexual destes deficientes, em detrimento dos
preconceitos relativos ao exercicio de sua sexualidade, contribuindo para enriquecer

sua existéncia.

Uma atencao profissional maior e o reconhecimento da sociedade de que
estes individuos tém necessidades e desejo sexual constituem grande avango. Mas,
segundo Curcoll (1992, p.13 citado por DIAS, 1997, p.121), pode-se considerar
apenas 0 comeco, pois € essencial encontrar novas respostas para antigas questdes até

se alcancar o caminho da igualdade de oportunidades e plena integracao social.

Notam-se a evidente falta de informacdo e a necessidade veemente de
fontes que esclarecam a familia e a sociedade. O esclarecimento deveria se dar
juntamente com a elucidacdo do quadro clinico e do progndstico, a fim de que pais e

familiares j4 comecassem a atentar para a realidade.
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INTERPRETANDO OLHARES

O objetivo do conhecimento ndo é descobrir
o segredo do mundo numa palavra-chave. E
dialogar com os mistérios do mundo.

( Morin, 1991)

artindo-se do principio que o deficiente intelecto-motor passa grande parte
de sua vida sob cuidados profissionais que visam garantir sua maior
autonomia, e levando-se em conta que, muitas vezes, a convivéncia estende-
se por um tempo muito longo com o mesmo profissional, esta certo que surgem dai

lagos estreitos de conhecimento mutuo.

Conviver presume intimidade e familiaridade. Portanto, quanto maior a
empatia entre profissional e deficiente, mais intensas serdo as chances de sucesso em
alcangar os objetivos tracados, maior a satisfacdo das partes envolvidas e maior o

tempo de convivéncia.

E ¢é por meio desta cumplicidade, conseguida com o tempo de convivio,
que se tem a oportunidade de conhecer nuances da personalidade e do

posicionamento do outro ante as mais variadas situacdes.

O profissional ¢ visto como alguém no qual se pode confiar e com quem
se pode contar. Sem esses requisitos, como sustentar uma relagdo que se estendera

por tanto tempo?

De modo algum procura-se introjetar a idéia de que o profissional deve

envolver-se emocionalmente com o deficiente ou que o atendimento s6 tera resultado
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se ambos tornarem-se amigos. Acredita-se, no entanto, que para alcangar melhores
resultados em um tratamento ndo bastam somente os saberes técnicos. Some-se a
capacidade de perceber integralmente o outro. Estar aberto ao didlogo também ¢

uma forma de auxilio.

Os sujeitos da pesquisa utilizam comunicagdo alternativa em decorréncia
da auséncia da fala. Em muitas circunstancias, por estarem privados do uso de sua
prancha de comunicacdo ou alfabeto, tentam transmitir, pelo olhar, sentimentos e
questdes pertinentes a dadas situagdes. Os familiares e profissionais a eles ligados
conseguem, quase sempre prontamente, captar e interpretar esses olhares, dialogando

sem o uso de palavras.

Na interpretagdo dos olhares, muitas vezes sem expressdo, de pacientes
acometidos por patologias severamente incapacitantes, ¢ que se busca compreender
se 0 “mondlogo” tragcado durante o atendimento, com a intencdo de torna-lo menos
tedioso, esta agradando. E ainda, se houve a empatia tdo primordial ao bom resultado

do programa de tratamento.

E comum as pessoas associarem a deficiéncia fisica a deficiéncia mental,
e conversarem de modo infantilizado ou até mesmo ignora-los, dirigindo a palavra
somente a pessoa que o acompanha, subestimando sua opinido. Estas situacdes
tornam-se, na maioria das vezes, motivo de risada entre eles. Em algumas ocasides
provocam constrangimento por causa de comentdrios depreciativos feitos por pessoas
que ignoram a capacidade cognitiva do individuo em questdo. Entre as pessoas
encontram-se, também, profissionais da darea da saide que costumam tragar
prognosticos baseados somente nas incapacidades fisicas observadas, ignorando a

probabilidade da integridade intelectual.

O filme “Trancado por Dentro”, de Arthur Fontes, retrata com muita
riqueza a dificuldade em distinguir a deficiéncia fisica da deficiéncia mental e o
quanto os portadores de deficiéncia sentem-se impotentes e, muitas vezes revoltados,

ante a questdo da infantilizacdo de sua condicao.
O filme conta a historia de um tetraplégico, Boris, que vive entre a

realidade e a imaginagdo, revelando angustias, trancado em seu universo.
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Em uma noite, Ivete, sua esposa, programa uma sessao de cinema com as
amigas. Como era de costume, contrata Cacau, uma jovem muito bonita, para cuidar

do seu marido até seu retorno.

Apos todas as recomendagdes usuais Ivete sai e Cacau posiciona Boris na
frente da televisdo, e sintoniza em um canal qualquer, provavelmente aquele que ela
estava com vontade de assistir. Comega a fazer bijuterias esperando a hora certa para

dar-lhe a medicacgao.

Toca a campainha. Entra Kadu, namorado de Cacau. No auge de sua
juventude e vendo-se “sozinho” com a desejada jovem, comega a fazer-lhe caricias e

a leva para o quarto do casal, deixando, como ele diz, a “mumia paralitica” na sala.

Em determinado momento resolve voltar a sala para pegar uma bebida e
retorna ao quarto, trazendo Boris para assistir as cenas quentes entre ele ¢ a

namorada.

Cacau, ja despida, fica surpresa e um tanto constrangida, mas cede aos

encantos do namorado e se entrega aquele momento de prazer.

Decidem continuar o namoro na cozinha, acompanhados por Boris.
Cacau, muito descontraida, ao som de um radio, simula um strip-tease e se lambuza

com frutas, determinada a excitar o namorado.

Ambos tratam o dono da casa como um boneco, € se divertem com a

situacao.

Inesperadamente Boris se imagina levantando-se da cadeira de rodas,
apanhando uma faca e golpeando Kadu na altura do estdmago. Enquanto permanece
agonizando na cozinha, Cacau foge desesperada para o quarto, mas nao consegue se
desvencilhar de Boris, que consegue alcanga-la e colocar em pratica seus desejos

mais sordidos.

Ivete retorna e encontra tudo na mais completa normalidade. Cacau e

Kadu se despedem e a esposa volta a rotina didria, tratando o esposo como um beb¢.
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O filme termina com Boris sacando um revolver escondido em sua
cadeira de rodas e atirando na esposa, provavelmente por estar farto do modo
infantilizado como estava sendo tratado. Deixa no espectador a duvida se foi uma

atitude real ou também fruto de sua imaginagdo e dos seus desejos.

Como mensurar a angustia causada pela dificuldade de expressar
sentimentos e fazer entender que, a despeito das deficiéncias fisicas, existe um ser

pensante, com capacidade de escolha e desejos?

A disponibilidade para a interpretacdo do olhar e a capacidade da escuta
dos sonhos e necessidades dos deficientes deveriam ser uma constante nos cuidados
com o outro; ndo sO uma caracteristica pessoal, mas ponto de fundamental
importancia na formagdo de profissionais que trabalham com esses casos. A
capacidade de escutar e dialogar tem sido associado, segundo Ayres (2004), um
dispositivo tecnoldgico de destacada relevancia nas propostas de humanizacao da

saude: o acolhimento.

O acolhimento ¢ recurso fundamental para que o outro do cuidador surja
positivamente no espago assistencial, tornando suas demandas efetivas como o norte
das intervencdes propostas, nos seus meios e finalidades (TEIXEIRA, 2003, p.93,
citado por AYRES, 2004, p.13).

Ayres (2004) ressalta que ¢ preciso perceber que o importante para a
humanizagdo ¢ justamente a permeabilidade do técnico ao ndo técnico, o didlogo
entre as dimensoes interligadas. O didlogo torna possivel caminhar para um plano de

maior autenticidade e efetividade do encontro terapéutico.

A possibilidade de fazer dialogar a normativa morfofuncional das
tecnociéncias médicas com uma normativa de outra ordem, oriunda do
mundo da vida, é que faz (res) significar a saude, o servigo, o médico. Por
isso defende-se que humanizar, para além das suas implicagdes na
formulacao das politicas de satde, na gestdo dos servicos, na formagao e
supervisao técnica e ética dos profissionais, significa também transformar
as acOes assistenciais propriamente ditas. A estrutura propria do fazer em
saude também se reconstroi quando o norte ¢ a humanizagdo (AYRES,
2004, p.12).
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Mais do que saberes teodricos, mais do que experiéncia pratica no manejo
das técnicas que assistem os deficientes intelecto-motores, o profissional deve
procurar dar aten¢do ndo apenas a saude em si, mas aos projetos que imprimirdo

sentido a vida de quem esta sob seus cuidados.

O profissional da saide também pode ser considerado um educador.
Segundo Paulo Freire (1996), ensinar ndo ¢ transferir conhecimento, mas criar as

possibilidades para a sua produ¢do ou a sua construgao.

Educar passa a ter o sentido de habilitar o ser humano no aprendizado de
sua autonomia. Para tanto, ¢ fundamental disponibilizar os conhecimentos adquiridos
nas praticas académicas, bem como aqueles provenientes das vivéncias as quais
tiveram a oportunidade de experimentar, e das quais viram-se privados pelas

dificuldades de acesso impostas pela deficiéncia.

Nao ha docéncia sem discéncia, como afirma Paulo Freire (1996),
concluindo que quem ensina aprende ao ensinar, € quem aprende ensina ao aprender.

Na troca de vivéncias o profissional se engrandece como técnico € como pessoa.
O que leva o profissional a eleger o que ¢ prioritario para o seu paciente?

Onde estaria a voz do sujeito?
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Anexo 1 — Termo de consentimento livre e esclarecimento

(de acordo com o item IV da Resolu¢ao do Conselho Nacional de Satide)

Por este instrumento de autorizagcdo, por mim assinado, dou pleno
consentimento a aluna, do Programa de Pds-Graduados em Gerontologia da PUC/SP,
Cristiane Pasqua Prumes para realizar entrevistas que serdo utilizadas na pesquisa
“Ser Deficiente, Ser Envelhecente, Ser Desejante”.Tenho pleno conhecimento que
nao havera desconforto, danos e/ou riscos a minha pessoa decorrentes da pesquisa.
Tenho ainda a liberdade de me recusar a participar ou retirar-me em qualquer fase da
pesquisa, sem penalidade ou prejuizo. Tendo assegurado a garantia de sigilo e
privacidade, quanto aos dados confidenciais envolvidos na pesquisa. Além de ndo
haver nenhuma forma de indenizagdo ou ressarcimento das despesas decorrentes da

participa¢do na mesma.

Concordo plenamente que todos os dados obtidos do questionério, e
quaisquer outras informagdes concernentes aos mesmos, constituam propriedades
exclusivas da aluna, a qual dou pleno direito, uso na elaboragdo da pesquisa, e
divulgagdo publica em geral, como também em congresso e/ou revista cientifica —

nacional ou estrangeira —, respeitando os codigos de ética.

Sdo Paulo, de de 2006.

Assinatura:

R.G.:
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Anexo 2

Roteiro para entrevista dos sujeitos

1. Descreva a sua trajetoria de vida.

2. Como e quando vocé comegou a perceber que a sua sexualidade estava
aflorando?

Quais as suas expectativas com relag@o ao relacionamento sexual?

Quais as expectativas futuras para a sua vida?

Vocé ja se deu conta de que est4 envelhecendo?

AR

Como voceé se posiciona frente a essa realidade?

Roteiro para entrevista da mae

1. Quando foi que vocé percebeu o despertar da sexualidade de seu filho?
2. Como esta sexualidade foi vivenciada por vocé e pelo seu filho?

3. Como percebe a questdo da sexualidade nas demais maes?

Roteiro para entrevista do profissional da saude

1. Algum de seus pacientes ja pediu-lhe auxilio quanto a questdes referentes a

sexualidade?

2. Qual seria sua conduta frente a tal questionamento?
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