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RESUMO

PESSOAS COM DEFICIENCIA: PESQUISA SOBRE SEXUALIDADE E VULNERABILIDADE: As autoras, inicialmente, tecem consideragées
sobre o desenvolvimento da sexualidade humana, que tem inicio ao nascimento e se constitui em alicerce basico do desenvolvimento global
de todos. Relatam dificuldades encontradas pelas pessoas com deficiéncia para que possam exercer esse direito como seres sexuados e a
importancia do papel da familia e dos profissionais da area das deficiéncias. Abordam o conceito de vulnerabilidade ligado a saude e a area
dos direitos humanos, mostrando como o processo de inclusdo social dessas pessoas e a falta de informagbes adequadas na area da sexua-
lidade contribuem para o aumento da vulnerabilidade em relagdo as DST/aids. A seguir, colocam a pesquisa-acao que realizaram na cidade
de S&o Paulo, pelo Amankay Instituto de Estudos e Pesquisas, contratado pelo Programa Municipal de DST/aids. Esta foi de natureza qualita-
tiva, de carater exploratcrio e preliminar, visando identificar as condicdes de vulnerabilidade ao HIV/Aids entre pessoas com deficiéncia visual,
auditiva e fisica, maiores de 18 anos e residentes na cidade. Utilizando a metodologia de trabalho com pares, a equipe realizou: a formagéo
de quatro Agentes de Pesquisa com deficiéncia, o levantamento das condigbes de acessibilidade dos Servicos Especializados em DST/aids
da cidade, seis Grupos Focais de Intervengdo e cinco Entrevistas em Profundidade com representantes dos varios tipos de deficiéncia. Este
trabalho testou metodologias, produziu instrumentos e levantou dados e constatagbes que poderdo subsidiar politicas publicas voltadas a es-
sa populagdo, que vem sendo atendida de forma insuficiente pelas campanhas de prevencao as DST/aids e pelos servigos de atendimento.
Descritores: Sexualidade, Deficiéncia, Vulnerabilidade, HIV/Aids.

ABSTRACT

DISABLED PEOPLE: RESEARCH ABOUT SEXUALITY AND VULNERABILITY: Initially the authors make some considerations about human
sexuality development that begins when the child is born and is considered the basic foundation of human being global development. They re-
port the difficulties that disabled people have to put in practice their sexual rights and the important role that families and professionals play in
this matter. They also present the concept of vulnerability as seen by health and human rights areas, making clear that the process of social in-
clusion of these persons and the lack of appropriate information about sexual issues improves their vulnerability to STD/aids. Subsequently
they tell about their research in Sao Paulo, performed by Amankay Instituto de Estudos e Pesquisas, under engagement of the Municipal Pro-
gram of STD/aids. This research had a qualitative nature and a preliminary and exploratory character, trying to identify the vulnerability conditi-
ons of citizens over 18, with visual, hearing and physical impairment, living in the city. They made use of the methodology of peer groups by
training Research Agents with disabilities, developed a survey about the accessibility of STD/aids Specialized Services in town, six meetings
with Interventional Focal Groups and five Individual interviews with representatives of these groups. This work had the opportunity of testing
methodologies, produced instruments and updated data and considerations that will help public policies in behave of these people, who have
not been cared enough by the prevention campaigns to STD/aids and by the Specialized Services.

Keywords: Sexuality, Disability, Vulnerability, HIV/Sida.

Pensei: hoje é um dia que da pra abrir uma janelinha!

Dedicamos este trabalho a Marina, que respondeu assim ao ser indagada por que
decidiu participar do Grupo Focal, e a todas as pessoas com deficiéncia, esperan-
do que este texto se junte a sua aspiragao.
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Quadro conceitual
O processo de desenvolvimento da sexualidade humana

Aparentemente a sociedade atual respira, olha e esta rodea-
da de situagbes, fotos, artigos, entrevistas, programas de TV,
outdoors e tudo o mais que possa remeter a sexo. Porém, nem
sempre se fala sobre sexo de forma pessoal e direta, a sério,
pois pode provocar desconforto, remeter a sentimentos e emo-
¢Oes intimas, em um campo que na verdade pouco conhecemos,
mas que reconhecemos como essencial a nossa vida plena.

A sexualidade humana faz parte do processo de desenvol-
vimento global de qualquer pessoa, constituindo-se em seu a-
licerce basico. Este processo tem inicio logo ap6s o nascimen-
to. Para autores como Perske' e outros, o desenvolvimento
sexual esta presente nas situagcdes mais variadas: desde ser
aconchegado e alimentado no colo materno; ser abragado pelo
pai; ter curiosidade pelo proprio corpo; acordar com sentimen-
tos “estranhos” nas partes intimas e descobrir prazeres que a
mao pode produzir; até ser acariciado e arreliado por irmaos e
irmas, sentir alivio ao dar vazédo as necessidades do corpo, na
hora e lugar certos, desejar o(a) outro(a), falar de casamento,
fazer planos futuros, para citar algumas.

Gragas a influéncia da Psicandlise, desde Freud se colo-
cou grande énfase na importancia da sexualidade, no papel da
figura materna no inicio da vida de qualquer pessoa, e na in-
fancia como o periodo determinante da idade adulta, fatores
esses que foram estudados por diversos autores, dentre os
quais John Bowlby.

A psicologa Cecilia Casali Oliveira (“O apego infantil”, dis-
ponivel em <http://www.pet.vet.br/puc/apegoinfantil.pdf>) a-
presenta John Bowlby como um estudioso que, no final dos
anos 1950, apresentou sua teoria sobre a formacao de vincu-
los afetivos a Sociedade de Psicandlise Inglesa, que viria a ser
conhecida como Teoria do Apego:

Ele estabelecia que o elemento basico da formagao do
apego era seu valor de sobrevivéncia individual e da es-
pécie, que possuia um carater universal, ou seja, o ser
humano ja traria consigo, ao nascimento, a necessidade
de se apegar a alguém, no caso a figura materna ou um
cuidador substituto, como condigao a sua sobrevivéncia e
a da sua espécie.

Assim, os bebés, por meio de comportamentos como o
choro, o agarrar-se, o0 sorriso, vao criando lacos afetivos com
0s pais ou cuidadores, 0 que ndo se caracteriza como neces-
sidade fisiolégica, mas sim, social. Cada crianga, ao nascer,
de acordo com sua condicdo, apresenta diferentes graus de
capacidade de aprendizagem e de desenvolver sistemas de
conduta cada vez mais complexos, em seu processo de cres-
cimento pessoal e emocional. Também a conduta sexual cons-
titui um dos aspectos que vai evoluindo no sentido da maturi-
dade, variando de individuo para individuo.

As experiéncias de vida das pessoas dependem, também,
das respostas que o0 meio social e cultural em que vive lhe ofe-

recem, num jogo de agbes e reagdes. Assim, aquilo que o ser
humano tem de mais biol6gico, como o sexo, vai depender dos
padrdes, valores, mitos, simbolos, ritos vigentes no ambiente
onde esta inserido. A crianga vai se apropriando desses signi-
ficados que lhe vao sendo transmitidos pela familia, escola, i-
greja e meios de comunicagao, reconstruindo-os por meio de
suas proprias reflexdes. Isso implica em escolhas do que con-
sidera importante, que sdo negociadas e validadas no ambito
de suas relagdes interpessoais, contribuindo para que ocorram
mudangas culturais.

Apesar de o individuo ser coautor de sua biografia, é preci-
so lembrar que ha, em qualquer sociedade, relagbes de poder
nas instituicbes sociais, que podem aceitar ou ndo essas mu-
dangas.

A sociedade brasileira e o desenvolvimento da sexualidade

Chamamos a atengdo para alguns aspectos da nossa so-
ciedade que podem interferir no desenvolvimento da sexuali-
dade, tais como:

Questoes socio-econdmicas e educacionais: De acordo
com dados do Relatério Anual do IBGE — Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica, até 2001 havia 50 milhées de brasilei-
ros vivendo abaixo da linha de pobreza. Porém, este panora-
ma sofreu alteragbes para melhor, como demonstra a Sintese
de Indicadores Sociais desse 6rgao (setembro de 2008). O
nuamero de familias pobres no pais caiu 25,6% em dez anos. A
proporcao de familias com renda per capita de até meio salério
minimo passou de 31,6% da populagdo brasileira, em 1997,
para 23,5%, em 2007.

Esse estudo mostra que a redugédo do numero de familias
pobres aconteceu especialmente nos ultimos cinco anos. Con-
forme o mesmo levantamento, entre 1997 e 2002 o niumero de
grupos familiares com renda individual de até meio saléario mi-
nimo se manteve inalterado. A despeito da melhora apresen-
tada pelos indicadores, o Brasil ainda € um dos paises em que
a desigualdade social é das maiores.

Como afirmou Thoraya Ahmed Obaid, Diretora Executiva
do UNFPA - Fundo de Populagdo das Nacdes Unidas, em
2006, no Dia Internacional para Erradicagdo da Pobreza (17
de outubro) (Boletim ONU Brasil, disponivel em <htt://www.onu
brasil.org.br/view_news.php?id=4805>):

Reconhegcamos que a pobreza é mais do que falta de
renda. Trata-se de falta de oportunidades e opgdes. E uma
falta de direitos e recursos, de apoio social, de voz e de
poder.

O Mapa de Pobreza e Desigualdade 2003 do IBGE (Dis-
ponivel em <http://www.ibge.gov.br/home/presidencia/noticias
/noticia_visualiza.php?id_noticia=1293&id_pagina=1>) acres-
centa, aos fatores acima enumerados por Obaid, que a pobre-
za também se distingue pela vulnerabilidade de grupos sociais
com maior probabilidade de acirrarem a sua condicdo ou de
correrem risco de entrar na pobreza.
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Estar em situacdo de pobreza significa ndo ter acesso a
bens de consumo, a habitacéo, servi¢cos de saude e a informa-
¢ao, entre outras exclusoes.

Embora a primeira vista possa néo ficar explicita a relagao
entre esses fatores e o desenvolvimento da sexualidade, al-
guns exemplos ajudam a entendé-la: a nogao de intimidade fi-
ca prejudicada em residéncias em que um cémodo é dividido
por uma familia que, muitas vezes, também inclui agregados;
0 ndo acesso a informacgdes por meio de atendimento escolar
precario prejudica a aquisi¢do de conhecimentos sobre o fun-
cionamento do corpo humano e de aspectos ligados a preven-
¢ao de doengas e gravidez indesejada. Sabemos, ainda, que
muitos sintomas de depressao, tensdo e violéncia familiar,
bem como dificuldades na relacdo sexual de casais, podem
ser causados por situagdes de injusti¢ca social.

Este ponto de vista é partilhado por véarios estudiosos, den-
tre os quais citamos Paulo Buss (Agéncia Notisa, disponivel
em <www.notisa.com.br>), da Fundagcdo Oswaldo Cruz (Fio-
cruz), que, durante o 112 Congresso Mundial de Saude Publica
e o0 8% Congresso Brasileiro de Saude Coletiva (agosto 2006),
afirmou:

E impossivel dissociar o processo de globalizagao e a
pobreza das questdes relacionadas a saude. Cito como
exemplo o fato de que sao justamente as populagdes das
nagdes mais pobres as que vivem em piores condi¢coes
ambientais, sociais e sanitarias. Nestas regides, governos
chegam a gastar apenas 11 délares per capita em saude.
J& entre os paises mais ricos o investimento pode chegar
a 1.907 dolares por habitante.

De acordo com o pesquisador, outros problemas de salde
relacionados a globalizagdo e a pobreza seriam a facilidade de
difusdo de doengas, a disseminacdo de doengas sexualmente
transmissiveis (DST) e os problemas psicolégicos decorrentes
do turismo sexual.

Etnicidade: Ou questdes ligadas a religido, crencas e mi-
tos que permeiam o ambiente familiar e que nos transmitem a
idéia de sexualidade relacionada as nogbes de pecado e de
pureza, de certo ou errado, do que é permitido, de que modo,
quando e com quem. A populagao brasileira se caracteriza por
significativa diversidade no que diz respeito a religido, ritos e
crengas. Portanto, a formagao da sexualidade em nosso pais
recebeu influéncias as mais variadas, que vao desde a con-
servadora até a mais liberal.

Género: Na sociedade contemporanea o termo “sexo” vem
sendo utilizado com sentido diferente do de “género” que, se-
gundo Machado?, “¢ uma categoria que envolve um conjunto
de praticas, valores, simbolos, representagées e normas que
as sociedades elaboram a partir das diferengas sexuais ana-
tomo-fisiolégicas e que dao sentido a satisfagdo dos impulsos
sexuais e ao relacionamento entre as pessoas”.

A partir de trés anos de idade, ja sabemos que pertence-
mos ao sexo feminino ou masculino, de acordo com os mode-
los de género oferecidos pelos pais ou responsaveis; mas,

como ser homem ou como ser mulher, vai variar de acordo
com as diferentes culturas e momentos do tempo social e indi-
vidual. Assim, a formag¢do da masculinidade ou feminilidade é
dindmica e varia em fungdo da vivéncia sécio-cultural, possibi-
litando o desenvolvimento da identidade pessoal e a condigao
de adaptacdo (ou ndo) aos comportamentos esperados, de
acordo com a época e o lugar.

O papel da familia no desenvolvimento da sexualidade

Também as familias, nas quais ocorrem as primeiras rela-
¢bes de apego/cuidado, consideradas as matrizes de nossos
relacionamentos mais intimos, influenciam e sofrem a influén-
cia da sociedade em que estao inseridas, além de se modifica-
rem, no que diz respeito a forma e fungdo, no decorrer do ciclo
de vida.

No ciclo vital familiar, a entrada de cada filho vai exigir uma
reorganizagao de sua dindmica, bem como uma renegociagao
de papéis diante de novas necessidades emocionais e ques-
tées praticas do cotidiano de cada familia.

O vinculo afetivo estabelecido com cada filho difere, de-
pendendo de fatores como 0 momento da concepgao, ou seja,
se foi desejada ou n&o; o relacionamento do casal antes e du-
rante a gestagdo; as circunstancias do parto; as expectativas
em relagéo ao recém-nascido quanto ao género, aspecto fisico
e outros; o relacionamento com a familia estendida; as agbes
e reagdes entre 0 bebé e a mée ou a pessoa que cuida dele.

Embora ao nascer o ser humano seja extremamente de-
pendente de seus pais, ele ja tem algumas capacidades, como
a de inibir estimulos desagradaveis e tolerar frustracoes, e vai
atuando no ambiente e reivindicando a satisfagéo de suas ne-
cessidades, de acordo com temperamento e ritmo préprios.

As primeiras trocas afetivas méae-filho, os cuidados basicos
oferecidos e as agbes e reagdes entre crianga e meio ambien-
te vao moldando o seu comportamento, e essas vivéncias,
quer sejam positivas ou negativas, serdo posteriormente trans-
feridas ao meio social mais amplo, permitindo ou ndo a sua
adaptacéo. Portanto, cada filho é um filho, e com cada um es-
tabelecemos diferentes tipos de relagao.

De acordo com Paula, Regen e Lopess, muito antes de o-
correrem as transformagdes psicofisiologicas ligadas a matu-
ragao sexual, que traduzem a passagem da infancia a adoles-
céncia, a crianga ja vive experiéncias que fornecem o alicerce
para a sua sexualidade.

Quando se trata de criancas que nascem com uma defici-
éncia, todo esse processo pode ser prejudicado, pois 0 que
costuma vir a mente dos pais, familiares e profissionais espe-
cializados sdo as necessidades dessas criangas no que diz
respeito a habilitagdo, educagao e, principalmente, suas (“fra-
geis”) perspectivas ocupacionais e/ou profissionais futuras,
como coroamento do processo de assisténcia, desde a infan-
cia até a vida adulta.

Ou seja, quando a familia recebe a noticia de que a crian-
¢a apresenta algum tipo de deficiéncia, cada um dos seus e-
lementos reagira de forma diferente, havendo na maioria das
vezes uma alteragdo no desempenho de papéis e na dindmica
familiar. O que permeia a relagdo € um sentimento de perda
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do filho sadio, idealizado, perda do filho sonhado. A mae, se-
gundo Mannonni*, com o coragéo partido, tenta negar o diag-
néstico inicial, indo de especialista em especialista, podendo
apresentar dificuldades para estabelecer um vinculo de afeto
com a crianga, ndo conseguindo sequer amamenta-la ou aca-
ricia-la, as vezes. Sente-se insegura diante desse bebé “dife-
rente” e teme nao ser capaz de exercer com éxito o seu papel
de méae, nutridora, cuidadora, educadora. Em vez de ser car-
regado ao colo pelo pai, ele pode tentar se afastar, dada a sua
frustragéo diante desse filho ndo desejado. De um momento
para o outro eles terdo que conviver com uma crianga que nao
esperavam, estabelecer uma relagéo que se lhes afigura muito
dificil, como conta Pearl Buck:

A primeira manifestacdo de meu coragao, quando eu
soube que ela seria sempre uma crianga, foi a velha per-
gunta que todos no6s fazemos frente a um sofrimento inevi-
tavel: “Por que tinha de acontecer comigo?” Para esta
pergunta ndo pode haver resposta, e de fato ndo houve
nenhuma.

Se essa crianga for o primeiro filho, muitos pais desistirdo
de ter outros filhos, ficando ela privada do relacionamento com
irmaos que, segundo Regen®, desempenham papel importan-
tissimo no sistema familiar, compartilhando bons e maus mo-
mentos, exercitando entre si as primeiras relagdes sociais (de
apoio mutuo ou de competi¢éo, de carinho ou de raiva, de ata-
ques ou de defesas), que serdo, mais tarde, transpostas a ou-
tros ambientes. Caso ja haja outros filhos na familia, eles po-
dem apresentar as mais variadas reagdes — ciime, raiva, inve-
ja, negacao, tristeza — se os pais ndo conseguirem falar sobre
a questao da deficiéncia ou se passarem a se dedicar mais as
necessidades desse recém-nascido, esquecendo que 0S Ou-
tros também carecem de sua atengao.

Em torno do segundo ano de vida, a crianga caminha, do-
mina melhor seus movimentos e comeca o treinamento para o
controle dos esfincteres, havendo uma disputa de “poder” en-
tre criangas e adultos — aquelas querendo controlar suas “pro-
ducdes”, enquanto os pais terdo que colocar limites. Porém,
movidos pela pena, familiares de criangas com deficiéncia as
vezes se sentem incapazes de impor esses limites, mostran-
do-se mais condescendentes e prejudicando a aprendizagem
de regras sociais. Todos esses aspectos sdo fundamentais pa-
ra a formagdo da autoestima e para o desenvolvimento de
uma sexualidade saudavel.

Na fase de identificagdo de género, quando a crianca a-
prende as diferengas entre homem e mulher, ela procura repe-
tir os comportamentos do progenitor do mesmo sexo, na tenta-
tiva de atrair o outro. As criangas com deficiéncia tém mais di-
ficuldade para vivenciar esta relagdo triangular, pois depen-
dem, na maior parte do tempo, dos cuidados maternos, pois 0s
pais frequentemente se afastam das obrigacdes ligadas aos
cuidados desses filhos.

Qualquer crianga, ainda nesta fase, tem prazer em tocar os
orgaos genitais e conhecer melhor seu corpo e a familia, deve-
ria encarar esse ato com naturalidade, pois faz parte do con-
junto de descobertas que ela fara ao longo de sua existéncia.

Quando se trata de alguém com deficiéncia, muitas vezes
essas descobertas sdo vistas com medo pela familia que, pre-
ocupada com outros aspectos, pode restringir esta etapa do
desenvolvimento de seu(sua) filho(a).

No final da infancia, meninos e meninas se dividem em
“clubes do Bolinha e da Luluzinha”, ou seja, andam em grupos
compostos por criangas de seu préprio sexo: esse € um perio-
do em que as suas energias estdo voltadas para atividades
escolares, intelectuais e de lazer. Na mesma época, as crian-
¢as com deficiéncia tém grande parte de seu tempo voltado as
atividades de habilitacao/reabilitagdo ou, ainda, tentando con-
seguir frequentar uma escola comum de seu bairro.

Momentos de frustragdo podem acontecer na vida de qual-
quer um, mas a infancia também significa periodo de desco-
berta de si mesmo e do mundo e a felicidade nessa fase de-
pende muito mais do amor familiar e das possibilidades reais
de expressdo da criatividade e da imaginagdo oferecidas pelo
mundo dos adultos. Para as criangas com deficiéncia, porém,
a superprotecao de pais, professores, profissionais e outros
pode contribuir para prolongar a infancia e adiar experiéncias
de vida valiosas que talvez interfiram na formagéo da autocon-
fianga, autonomia e na construgéo de sua sexualidade.

A adolescéncia se caracteriza por uma fase de grandes
mudangas, fisicas, hormonais e emocionais.

Eu fui assim muito fechada na minha casa porque a
minha mae precisava trabalhar pra trazer o sustento da
casa, entdo até a minha primeira menstruagao eu nem sa-
bia 0 que era menstruagdo, ai que a minha irma veio me
explicar, minha irma mais velha, porque minha mée nao ti-
nha nada de estudo entado ela ndo passou nada pra gente.
A minha irma foi aprendendo num local que ela foi traba-
Ihar e ai depois ela passou pra nos. (Depoimento de mu-
Iher com deficiéncia visual, Pesquisa “Pessoas com Defi-
ciéncia e HIV/Aids: interfaces e perspectivas”. Amankay
Instituto de Estudos e Pesquisas, 2008. Relatério Final,
documento interno).

Os jovens buscam a sua independéncia, ainda que muitas
vezes se sintam inseguros e necessitem da orientagdo dos
pais em muitas ocasides. O grupo de amigos passa a ter
grande importancia, propiciando sua passagem da dependén-
cia da infancia para a autonomia da idade adulta. Isto exige
assumir responsabilidades por suas escolhas e decisées, ca-
bendo aos pais a flexibilidade necesséria para que, ao mesmo
tempo em que lhes propiciam espago, exergam a sua autori-
dade sempre que necessario. A maioria dos jovens busca
convencer 0s pais a permitirem sua participacdo em acampa-
mentos, shows ou outras atividades longe da presenga dos
pais, tentando tragar estratégias para dar inicio a sua atividade
sexual.

Bom, eu sempre fui muito curioso, né? Entdo desde
pequeno eu ja comecei a ler coisa que ndo era de crianga,
entdo foi muito com revista feminina mesmo: Revista
Claudia, Nova, essas revistas que tratam do universo fe-
minino indicavam e tava la escrito “Sessao de Sexo” eu fa-
lava: Ah, deixa eu dar uma olhadinha, vail E ai eu fui a-
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prendendo... (Depoimento de homem com baixa visao,
Pesquisa “Pessoas com Deficiéncia e HIV/Aids: interfaces
e perspectivas”. Amankay Instituto de Estudos e Pesqui-
sas, 2008. Relatério Final, documento interno).

Nessa fase da vida, a presenca de uma deficiéncia pode
ser um elemento complicador, principalmente quando ha um
descompasso entre o amadurecimento fisico e 0 mental. Nem
sempre 0 grupo aceita a presenga de alguém diferente, sendo
necessaria a intervengao de adultos, quando o jovem com de-
ficiéncia se sentir alijado da convivéncia grupal. Por outro lado,
esses jovens ainda estdo tentando conquistar o direito, por e-
xemplo, de ir a escola sozinhos, escolher a prépria roupa ou,
ainda, de ter o seu espaco e momento de se masturbar!

A menarca das jovens geralmente causa alvorogo na familia.

Na verdade, a sexualidade dos filhos representa um desa-
fio aos pais que, quando lidam bem com a sua propria sexuali-
dade, conseguem dialogar a respeito e colocar limites aceita-
veis. Porém, o que vemos acontecer, ainda com bastante fre-
quéncia, com os jovens com deficiéncia é que a sua sexuali-
dade ou é ignorada, como se fossem assexuados ou, no outro
extremo, é vista como exacerbada, necessitando de controle
externo. Embora sintam os mesmos impulsos que os demais
no sentido de ter uma vida afetiva e exercer sua sexualidade,
dependem tanto da aceitagao de parceiros, quanto da permis-
sao de pais e professores para que seus anseios sejam alcan-
¢ados.

Aponta Glat®, estudiosa das questdes ligadas a sexualida-
de e ao desenvolvimento psicossocial de jovens com deficién-
cia, especialmente intelectual, baseada em estudo realizado
em 2004 (em pesquisa envolveu 49 jovens de ambos os se-
x0s, entre 15 e 21 anos, com diferentes tipos de deficiéncia; 20
pais ou responsaveis de jovens com deficiéncias nessa faixa
etaria; e 19 profissionais especialistas):

Todos os especialistas entrevistados (educadores,
psicoélogos, fonoaudiblogos e fisioterapeutas) foram una-
nimes na afirmacédo de que a sexualidade faz parte do de-
senvolvimento psicocorporal da adolescéncia, sendo ine-
rente a todos os jovens, mesmo aqueles com déficits se-
veros na area cognitiva, de comunicagao e/ou de compor-
tamento.

Embora a manifestagdo da sexualidade desses jovens
seja, de fato, por vezes inadequada (por exemplo, mastur-
bar-se em ambientes sociais ou tentar apalpar zonas ero-
genas de outras pessoas), esses comportamentos devem
ser considerados mais o resultado de uma falta de orien-
tacdo sexual adequada, do que de sua condi¢do organica
intrinseca.

E conclui:

ManifestagOes inapropriadas de sexualidade sdo uma
consequéncia direta de um processo de socializagéo es-
tigmatizado.

Para encontrar alguém com quem namorar ou “ficar”, ou
para ser encontrado, & preciso estabelecer vinculos de amiza-

de, frequentar locais de lazer adequados a faixa etéaria, poder
ensaiar sua tentativas de sedugéo e sua capacidade de man-
ter um relacionamento. Viver experiéncias afetivas positivas é
essencial para que os jovens aprendam a reconhecer no outro
a aprovagao e o interesse afetivo-sexual. Em nossa sociedade
a iniciacdo sexual tem comegado cada vez mais precocemen-
te, e embora esse seja um comportamento nem sempre incen-
tivado pelas familias, Kublikowski’ refere que tem sido tolera-
do, podendo esse fendmeno ser um indicador de mudanga dos
valores morais relativos a sexualidade. Trata-se, porém, de
uma liberalizagédo parcial de costumes, ja que nas familias en-
contramos uma mescla de valores tradicionais e modernos,
que mantém ainda as diferengas de género.

Nessa fase, dependendo do tipo de deficiéncia, os jovens
terdo que utilizar estratégias diferenciadas. Assim, as pessoas
cegas podem utilizar o tom de voz, o toque e o olfato, tanto pa-
ra detectar e obter informagbes de um possivel parceiro, quan-
to para sinalizar seu interesse.

Fui criada para néo tocar as pessoas. Entao, tinha que
descobrir outra maneira de percebé-las. Analiso a voz, o
abracgo e o aperto de méo. (Mulher, cega congénita, advo-
gada).

J& as pessoas surdas geralmente procuram encontrar par-
ceiros entre seus pares, pois consideram que possuem uma
cultura propria e que poucos ouvintes poderiam entendé-las
por desconhecer a lingua de sinais; isso, porém, nao impede
que namorem ou se casem com ouvintes. Embora os jovens
com sequelas de paralisia cerebral ndo apresentem disfungbes
sexuais, as vezes tém movimentos involuntarios, necessitando
apoio e incentivo para vencer a timidez. Algumas pessoas com
deficiéncias motoras e deformidades aparentes podem neces-
sitar de ajuda para trabalhar sua autoimagem e autoestima,
para que consigam lidar melhor com seu corpo, que conside-
ram fora dos padrdes declarados normais na sociedade em
que estdo inseridos. Quanto as pessoas com deficiéncia inte-
lectual, Glat e Freitas® referem que essa populacdo recebe
pouca informacdo em casa, tem dificuldade para obter infor-
magoes por si, e como geralmente convivem com seus pares,
que também carecem de informagées, permanecem ignorando
aspectos relacionados a sexualidade humana; as autoras afir-
mam ainda:

N&ao encontramos nenhuma evidéncia dos famosos
mitos a respeito da sexualidade dos deficientes mentais.
Ao contrario, seus comportamentos e atitudes parecem
bastante adequados ao padrao do grupo social a que per-
tencem... A tendéncia é mais no sentido da inibigéo e re-
pressao sexual (por exemplo, falta de conhecimento, pou-
co contato fisico com seus namorados/as), principalmente
entre as mulheres.

As razdes que aproximam 0s casais sdo, na maioria das
vezes, inconscientes. O que leva a pessoa a ter empatia com
0 outro constitui um interjogo de admiracdo e de experiéncias
comuns. Concordamos com Marques®, quando ele afirma que
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0 essencial ndo esta na sua condigdo (se a pessoa consegue
enxergar ou ndo, andar ou ndo, ter preservada a sua capaci-
dade cognitiva ou ndo), mas sim como ela consegue se inserir
no contexto sécio-cultural.

Embora o casamento tradicional, de “papel passado”, este-
ja em baixa em nosso pais (Pesquisa Datafolha. Familia Brasi-
leira, publicada em 7 de outubro de 2007), a familia continua a
ser valorizada, e muitos anseiam por encontrar um(a) compa-
nheiro(a) com quem possa manter uma relagado duradoura. Is-
so pressupde maturidade emocional para se separar dos pais
e assumir responsabilidades; condi¢des financeiras para aten-
der necessidades essenciais; condi¢cbes basicas para criar e
educar os filhos, entre outros aspectos. No caso das pessoas
com deficiéncia, é preciso analisar sua capacidade de levar
uma vida independente de suas familias de origem, ou se ne-
cessitardo o auxilio de familiares, amigos ou da prépria socie-
dade.

Casei com 33 anos... A minha mée mesmo achava
que eu tinha que escolher um companheiro que enxergas-
se pelo menos um pouco ai a minha irma mais velha, dai
ela falou pra minha mée: Nao, méae, ela vai ser feliz com
ele, ele sem enxergar também, os dois sem enxergar.
(Depoimento de mulher com deficiéncia visual, Pesquisa
“Pessoas com Deficiéncia e HIV/Aids: interfaces e pers-
pectivas”. Amankay Instituto de Estudos e Pesquisas,
2008. Relatério Final, documento interno).

A pesquisa coordenada por Rosana Glat®, anteriormente
mencionada, mostra semelhangas entre jovens com e sem de-
ficiéncia:

Os familiares entrevistados reconhecem que, mesmo
com suas deficiéncias, esses jovens tém interesse em
namoro, sexo, e até mesmo casamento. Certamente, co-
mo no caso dos jovens ditos “normais”, o nivel de aceita-
¢do de sua sexualidade varia de familia para familia. Al-
guns pais, por exemplo, parecem negar que iSSO possa
acontecer com seus filhos, ndo pensam (ou, pelo menos,
nao expressam) na possibilidade de seus filhos virem a ter
experiéncia sexual ou a se casar, nem procuram qualquer
forma de abordagem sobre esse assunto com eles: “Quan-
to a amizades n&o preciso orientar... Quanto ao namoro,
nunca orientei nada, nem cogito isso na minha cabega. Ela
tem 15 anos, quando chegar la a gente vai ver...”, disse a
mae de uma jovem surda. Outros, por sua vez, estimulam
0s relacionamentos amorosos e aceitam com naturalidade
a perspectiva de seus filhos vivenciarem uma sexualidade
genital adulta: “Ela namora ha dois anos e esta noiva, se
conheceram na escola, o rapaz tem deficiéncia mental le-
ve”, contou, com muito orgulho, a mae de uma jovem de
23 anos, portadora da Sindrome de Down.

A Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficién-
cia (2006), ratificada pelo Brasil e incorporada ao ordenamento
juridico como Decreto legislativo 186/2008, com status de e-
menda constitucional, € o mais recente e importante marco
nacional e internacional, pois coloca o tema da Deficiéncia no
patamar dos Direitos Humanos.

Ela representa um importante avango, de sua elaboracéo
até sua concretizagéo, que envolveu as proprias pessoas com
deficiéncia, em consonancia com o lema “Nada sobre nos,
sem noés”. Seus artigos tratam de todos os aspectos da vida
humana. Destacamos os mais diretamente relacionados com o
tema deste capitulo: os artigos 6° (“Mulheres com Deficién-
cia”), 7° (“Criangas com Deficiéncia”), 19 (“Vida independente
e inclusdo na comunidade”) e 23 (“Respeito pelo lar e pela fa-
milia”), embora outros também possam ser relacionados ao
conceito de sexualidade, que é extremamente abrangente.

Pontos para reflexao

Apesar de toda a abertura em relagdo a sexualidade na
nossa sociedade, ainda € bastante arraigado, entre familiares,
profissionais e educadores, o mito de que a sexualidade das
pessoas com deficiéncia é, por natureza, intrinsecamente pro-
blematica e até patologica. Assim, geralmente, o que solicitam
séo formas de “resolver algum problema” surgido em situagbes
de convivio social e/ou de obter “receitas” para evitar ou res-
tringir o surgimento de qualquer tipo de manifestagao da sexu-
alidade.

Dificilmente imaginam que essa pessoa possa, sequer,
sentir desejo ou que seja capaz de se relacionar amorosa e
sexualmente, casar e formar a sua familia. Caso ela venha a
verbalizar ou demonstrar de alguma forma essa vontade, tanto
a familia quanto os profissionais ainda encontram grandes difi-
culdades para falar sobre o assunto, oferecer informagdes a-
dequadas e propiciar oportunidades para que possa exercer
seu direito de escolha amorosa e viver a sua sexualidade da
melhor forma possivel, realizando seus projetos de vida.

E preciso aceitar que a sexualidade se constitui em alicer-
ce béasico do desenvolvimento humano e que ela ndo se res-
tringe ao ato propriamente dito. Trata-se do cerne de todo o
processo de seu desenvolvimento como pessoa, da formagao
de sua identidade, com repercussdes na escola, no trabalho e
em todas as areas de sua existéncia, afetando a sua qualidade
de vida e seu ajustamento psicossocial.

Sendo um atributo de todo ser humano, a sexualidade se
manifestar4 em qualquer espaco em que haja convivéncia en-
tre pessoas, ndo sendo possivel ignorar as ocorréncias ou dei-
xar o assunto de lado.

E importante que os jovens e adultos com todos os tipos
de deficiéncia aprendam a conhecer o funcionamento de seu
corpo e recebam informagdes adequadas no sentido de se
protegerem de abusos, aprendam como evitar doengas sexu-
almente transmissiveis e como dar vazao a seus desejos afeti-
vos e sexuais de forma socialmente aceita. Além das informa-
¢Oes, é desejavel que vivenciem a sexualidade como compor-
tamento social e expressao da afetividade, de libido e prazer.

Importa levar em consideragao, também, a adverténcia fei-
ta por Rosana Glat®:

Devido a sua caréncia afetiva, eles (os jovens com de-
ficiéncia) podem tornar-se ainda mais vulneraveis as situ-
acoes de risco e exploragdo sexual. A autoimagem do
“corpo mutilado e acorrentado, ndo merecedor de prazer’,
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comparado com os de seus demais colegas, “completos e
perfeitos”, € muito frequente em adolescentes com defici-
éncias fisicas e motoras.

Consideramos que pessoas com deficiéncia, provenientes
de familias e de comunidades que lhes oferegam os apoios
necessarios ao seu desenvolvimento global serdo bastante
capazes de constituir suas familias.

Por outro lado, nem todos os familiares e profissionais tém
resolvidas as suas questdes em relagao a propria sexualidade,
motivo pelo qual necessitam trabalhar essas questdes antes
de se proporem a realizar esse tipo de atuagao junto as pes-
soas com deficiéncia.

Outro ponto a ser lembrado é o fato ainda relativamente
recente e pouco divulgado de pessoas que, devido ao aumen-
to da expectativa de vida e em decorréncia de viverem com o
virus HIV, podem adquirir uma deficiéncia (principal-mente li-
mitagOes fisicas ou sensoriais), como decorréncia de efeitos
secundarios da medicagdo ou do proprio avango da doencga.
Assim, ha duas situagbes a serem consideradas: pessoas com
deficiéncia que podem adquirir o virus da aids (A grafia da pa-
lavra “aids” ainda ndo esta padronizada segundo o Programa
Nacional de DST/aids. Para este trabalho adotamos a grafia
aids) e pessoas vivendo com HIV/aids que podem adquirir
uma deficiéncia.

Esta constatagdo aponta para a necessidade de esses dois
segmentos da populagéo e respectivos movimentos sociais u-
nirem forgas e planejarem estratégias comuns. Desde 2006,
no Brasil, estdo acontecendo seminarios em que esse fato é
discutido, com o apoio do PN — Programa Nacional de DST e
Aids do Ministério da Saude.

Julgamos de fundamental importancia que cada caso seja
considerado em sua singularidade; que as familias busquem
as informagdes e orientagdes que necessitem sobre a sexuali-
dade de seus filhos; e que os profissionais se preparem para
realizar um trabalho com os pais e com as proprias pessoas
com deficiéncia, propiciando-lhes um espacgo de reflexdo, de
autoconhecimento, de respeito e de compreensédo de sua se-
xualidade e afetividade, para que possa ser vivida com segu-
ranga, autonomia e prazer.

Conceito de vulnerabilidade: construcao e uso na Saude

Mencionamos frequentemente o termo “vulnerabilidade”;
portanto, vale a pena entendé-lo melhor.

Na publicagdo do Ministério da Saude referente ao Marco
Legal'® encontramos este conceito:

Vulnerabilidade significa a capacidade do individuo ou
do grupo social de decidir sobre sua situagao de risco, es-
tando diretamente associadas a fatores individuais, famili-
ares, culturais, sociais, politicos, econémicos e bioldgicos’

A nogédo de vulnerabilidade vem confirmar a visao de
um homem plural, construido na sua diversidade a partir
das suas diferengas, nas dimensdes social, politico-
institucional e pessoal, e, a partir dai, identificar questdes
que podem aumentar o grau de vulnerabilidade dos indivi-
duos frente a riscos, tais como: questdes de género cru-

zadas com raga/etnia e classe social, condigbes de vida;
condigbes de saude; acesso ou ndo a informagao; insufici-
éncia de politicas publicas em saude e educagéo, etc.

Considerando o foco deste artigo, veremos a seguir como
esse conceito é empregado na Saude.

Ha aproximadamente 25 anos, o inicio da epidemia de aids
pds em xeque a Humanidade e as praticas de cuidado e pre-
vencdo no campo da Saude. Diante disso, surgiu a tentativa
de compreender e identificar os fatores de risco associados a
nova doenga”. Inicialmente, a identificagdo de certos grupos
populacionais, nos quais havia maior chance de encontrar
pessoas com HIV, foi a forma de conhecer os mecanismos da
aids. Essa identificacdo levou ao isolamento desses “grupos
de risco” bem como ao estabelecimento de estratégias de pre-
vengao, cujas agbes s6 provocaram o preconceito e a discri-
minac¢ao e ndo colaboraram para a real identificacao da susce-
tibilidade das pessoas que nao se incluiam neles.

Houve, entdo, um segundo momento de resposta a epide-
mia de aids: passou-se a enfatizar o “comportamento de risco”,
tirando a idéia do “grupo de risco” e propondo a identificagcdo
de comportamentos que expdem as pessoas ao HIV. Porém,
colocar o foco sobre o comportamento acaba por culpabilizar
apenas a pessoa. Segundo Ayres‘2:

Com o passar dos anos, o perfil da epidemia de Aids
se modificou radicalmente, afetando predominantemente
grupos sociais com menor poder social - 0os mais pobres,
as mulheres, os marginalizados, os negros, a periferia. A
percepgao dos novos rumos da epidemia motivou um gru-
po de pesquisadores da Escola de Saude Publica da Uni-
versidade de Harvard, naquele momento vinculados a uma
iniciativa chamada Coalizdo Global de Politicas contra a
Aids, embriao do Programa das Nagbes Unidas para a
Aids (Unaids), a propor, no inicio da década de 1990, um
novo instrumental para compreender e intervir sobre a e-
pidemia de Aids, a andlise de vulnerabilidade a infecgao
pelo HIV e a Aids.

A nogéo de vulnerabilidade busca responder as lacunas e-
xistentes nos momentos em que se buscou compreender a
chance de exposicdo das pessoas ao HIV: primeiro na identifi-
cagao dos grupos, depois na questdo somente individual (o
comportamento), até chegar a compreensédo de que existe um
conjunto de aspectos que acarretam maior suscetibilidade das
pessoas, bem como a possibilidade de responder e elaborar
acoes redutoras desta suscetibilidade.

Nesse sentido, Yunes e Szymanski'® definem vulnerabili-
dade como a “suscetibilidade a deterioragao de funcionamento
diante de stress”. Assim, a vulnerabilidade se associa as dife-
rencgas individuais e as formas de lidar com elas, associadas as
dificuldades ambientais, reconhecendo-se a complexa intera-
¢ao entre a predisposi¢ao individual a vulnerabilidade, o ambi-
ente vivenciado e a presenga/auséncia de estrutura social.

Baseando-nos na autoridade desses autores, adotamos a
classificacdo de vulnerabilidade baseada em trés eixos, que
sdo interligados: individual, social e programatico ou institucio-
nal como principais determinantes.
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O eixo individual diz respeito ao grau e a qualidade de in-
formacéo de que o individuo dispde sobre certa questéo, a ca-
pacidade de elaborar essas informacdes e incorpora-las ou
nao ao seu cotidiano. Com relagdo ao HIV/AIDS, ainda acres-
centamos as possibilidades efetivas do individuo de transfor-
mar essas informagdes em praticas protegidas e protetoras.

O eixo social se refere a obtengédo de informagdes e as
possibilidades de incorpora-las, que nao dizem respeito so-
mente ao individuo, mas também a aspectos sociais, politicos
e culturais, tais como acesso aos meios de comunicacao, es-
colarizagao, disponibilidade de recursos materiais e outros.

O eixo programatico contempla recursos sociais existentes
relacionados a programas nacionais, regionais e locais que, no
caso do HIV/AIDS, facilitem e disponibilizem, de modo efetivo
e democratico, informagdes, insumos, materiais e outros ele-
mentos necessarios para que o individuo ndo se exponha ao
HIV.

Assim, entendemos por vulnerabilidade desde a baixa au-
toestima, falta de informacao sobre os riscos a saude e senti-
mento de exclusdo (nivel individual), até aspectos rela-
cionados a insergdo na sociedade, como baixa escolaridade,
poucas oportunidades de renda propria e consumo, dificulda-
des de acesso aos servicos de saude (nivel social) e ao de-
senvolvimento de agdes institucionais especificamente volta-
das para o problema da aids como: informacdo e educacao,
salde e servigos sociais e nao discriminagdo em relagéo as
pessoas com HIV e aids (nivel programatico).

Vulnerabilidade e Direitos Humanos

Alguns autores retomaram mais amplamente a questao da
vulnerabilidade ao HIV/aids e a redimensionam sob a ética dos
Direitos Humanos na realizagdo de diagndsticos e estratégias
de intervengao e redugéo da vulnerabilidade.

A énfase recai sobre os Direitos Humanos como fonte de
critérios objetivos para avaliar desde situa¢des individuais até
a situagéo global da epidemia, substituindo o amplo espaco
ocupado por indicadores sécio-econdmicos presentes na edi-
¢ao de 1992. A Declaracao Universal dos Direitos Humanos é
tomada como uma espécie de padrao-ouro para a realizagao
de diagnosticos de vulnerabilidade e para a correspondente
definicao de objetivos e estratégias para a sua redugao.

A compreensédo da epidemia da aids ligada as suas raizes
sociais estimula a mobilizagdo da sociedade e a criagdo de
respostas globais que transformem esta realidade.

Como vimos, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia tem seu embasamento na Declaracdo Univer-
sal dos Direitos Humanos e, devido ao seu status de emenda
constitucional, é ela que passa a balizar as politicas publicas e
acodes, garantindo direitos, ndo apenas no que se refere ao e-
xercicio da sexualidade e dos direitos sexuais e reprodutivos,
mas também em outras esferas da vida das pessoas com defi-
ciéncia. As pessoas com deficiéncia do Brasil e de todos os pai-
ses que ratificaram a Convengao passam a dispor de um novo e
importante instrumento para fazer valer seus direitos no plane-
jamento, desenvolvimento e monitoramento das politicas publi-
cas nas esferas locais, regionais, nacionais e internacionais.

Inclusao, vulnerabilidade e pessoas com deficiéncia

Com o avango do processo de inclusdo, parte significativa
dos jovens com deficiéncia comega a pertencer a grupos, au-
mentando o convivio social e, consequentemente, vivendo no-
vas situagdes com relacédo a sua vida afetiva e sexual, em con-
traste com a situagao anterior, mais protegida e limitada.

Infelizmente, ndo temos pesquisas quantitativas extensas
que apdiem a afirmagéo acima. Porém, a vivéncia pessoal e
profissional, as noticias veiculadas na midia, a participagdo em
listas e féruns de discusséo e dados de pesquisas parciais con-
firmam esse dado, que traz algo novo na area da Deficiéncia.

Glat® aponta que

A propagagao dos principios e politicas de inclusao faz
com que a discussado sobre sexualidade seja ampliada pa-
ra abranger questoes referentes aos portadores de defici-
éncia. Na medida em que esses jovens saem do confina-
mento de suas casas e instituicdes especializadas, e co-
megam a frequentar os espacos educacionais e sociais
comuns a todos, tornam-se também mais abertos a expe-
riéncias sexuais e situagdes de risco, necessitando, por-
tanto, de orientacao.

E neste campo marcado pela incluséo e pelo aumento da
convivéncia, por um lado, e pela presenga dos fatores de vul-
nerabilidade, por outro, que nos deparamos com a vivéncia, a
expressao da sexualidade e os temas relacionados: as ques-
toes afetivas de prazer e desejo, a possibilidade de escolha, a
sedugdo, o enamoramento e também as questdes “do corpo”,
desde a sua descoberta como possibilidade de prazer, a pos-
sibilidade de gravidez (planejada ou n&o) e o acesso a infor-
macodes referentes as doengas sexualmente transmissiveis,
entre elas a aids.

Uma “nova” questdo aparece no terreno da sexualidade:
compreender deficiéncia e aids, pois, mesmo apds 25 anos da
epidemia, apenas recentemente essa reflexdo comega a acon-
tecer.

Data de 2004 a publicagdo do "Levantamento Mundial So-
bre HIV/aids e Deficiéncias: captando vozes escondidas", ini-
ciativa da Escola de Saude Publica da Universidade de Yale,
Divisdo de Salde Mundial, com apoio do Banco Mundial, pro-
vavelmente o primeiro levantamento de informacdes sobre o
tema com esta abrangéncia, que foi realizado por Nora Groce .

Ao coletar as informagdes disponiveis, ela constatou que o
quadro obtido permite ter apenas uma visdo fragmentada da
situacdo e a auséncia de estudos abrangentes: ha poucas a-
¢bes em andamento, a produgao de conhecimento ainda deixa
a desejar e o nivel de informagao das pessoas com deficiéncia
¢é frequentemente precario.

Em 2005, segundo o relatério do UNAIDS — Programa
Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/aids, quase cinco mi-
Ihdes de pessoas contrairam o virus HIV, alcangando a soma
total de 40,3 milhdes. Mais de duas décadas depois do come-
¢o da epidemia, em muitas partes do mundo, o grau de infor-
magao sobre a transmissdo do HIV continua sendo assustado-
ramente baixo. O caso da populagdo de pessoas com defici-
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éncia, que tem baixissimo acesso a programas de prevengao,
segundo Gil e Meresman15, ilustra claramente essa realidade.

De acordo com as Diretrizes para a Inclusdo de Pessoas
com Deficiéncias nas Campanhas contra HIV/aids”,

Foram poucas as intervengdes preventivas que visa-
ram diretamente (ou incluiram de forma indireta) pessoas
com deficiéncias, porém esta acdo deveria ser urgente,
visto que a possibilidade das pessoas com deficiéncia se-
rem afetadas por todos os fatores de risco do HIV/aids é
igual ou significativamente maior e, por isso, estas devem
comegar a ser incluidas em todas as campanhas.

Existem varias razdes pelas quais adolescentes e adultos
que vivem com deficiéncia passaram despercebidos nas cam-
panhas contra o HIV/aids.

Entre elas esta a idéia comum e errbnea de que as
pessoas com deficiéncia ndo sdo sexualmente ativas, tem
menor probabilidade de usar drogas ou bebidas alcodlicas
e correm menos risco de atos violentos e estupro que pes-
soas sem deficiéncia. O estigma e a marginalizagao, a po-
breza, o analfabetismo, o desemprego e a menor probabi-
lidade de que as pessoas com deficiéncia venham a ser
consideradas como possiveis conjuges diminuem signifi-
cativamente a capacidade de muitos com deficiéncia, em
todo o mundo, de virem a conseguir relagdes sexuais mais
seguras. Além disso, em muitas comunidades, acreditar
que as pessoas com deficiéncia ndo venham a ser sexu-
almente ativas resulta em menos ou nenhuma educagéo
sexual para adolescentes e adultos com deficiéncia, limi-
tando gravemente neles a capacidade de entender as
mensagens de rela¢des sexuais mais seguras e de encon-
trar o caminho para adotar comportamentos sexuais mais
seguros.™

A representagdo errbnea da sexualidade da pessoa com
deficiéncia ndo sé prejudica o pleno desenvolvimento de sua
potencialidade, mas também contribui para o aumento de sua
vulnerabilidade frente a situagbes relacionadas ao HIV/aids.

Segundo as organizagdes AIDS-Free World (Disponivel em
<http://www.aids-freeworld.org>. Download da apresentagado
disponivel em <http://www.aids-freeworld.org/content/view/177
/66/>) e Disabled Peoples’ International (trabalho apresentado
na XVII Conferéncia Mundial de AIDS, México, julho de 2008):

Pessoas com deficiéncia correm o risco de se infecta-
rem com o virus HIV numa proporg¢éo duas vezes maior do
que o restante da populagdo. Os casos conhecidos de
pessoas com deficiéncia parecem indicar que correm risco
duas vezes maior de contrair o virus, mas elas ndo sao in-
cluidas na coleta de dados e pesquisa sobre o HIV e em
grande parte sdo ignoradas pelos servigos de prevengao,
tratamento e cuidados relacionados.

Resultados do relatério do Banco Mundial em conjunto
com a Universidade de Yale sobre HIV/aids e Deficiéncia, an-
teriormente citado, chamam a atengéo para a vulnerabilidade
vivenciada pelas pessoas com deficiéncia. Estima-se que mu-

Iheres com deficiéncia correm trés vezes mais o risco de se-
rem estupradas do que mulheres sem deficiéncia. A nao in-
clusédo das pessoas com deficiéncia nos programas de saude
sexual agrava esta vulnerabilidade.

A possibilidade de as pessoas com deficiéncia serem
afetadas por todos os fatores de risco do HIV/aids € igual
ou significativamente maior e, por isso, devem comegar a
ser incluidas em todas as campanhas contra a aids'.

Gil e Meresman'® apontam:

A excluséo de pessoas com deficiéncia de programas e
medidas de prevencéo e de atencao ao HIV/aids representa
uma falta de visdo. Tendo em vista o tamanho deste seg-
mento da populagéo (15% da populagao brasileira, segundo
o Censo Demografico 2000, do IBGE), a epidemia de aids
nao pode ser controlada, com sucesso, se estas pessoas
nao estiverem incluidas em todos os esforgos feitos.

Groce'® agrupou as condicées de vulnerabilidade para a in-
fecgao pelo HIV/aids das pessoas com deficiéncia em oito ca-
tegorias, que podem ser distribuidas entre os eixos individual,
social e programatico anteriormente citados: (1) Pobreza; (2)
Nivel educacional; (3) Auséncia de informagéo e de pesquisas
sobre sexo seguro neste grupo; (4) Elevado risco de violéncia
e estupro aliado a auséncia (ou fragilidade) de protegéao legal;
(5) Uso abusivo de drogas; (6) Orfandade precoce em fungao
de obitos relacionados ao HIV/aids, com consequente institu-
cionalizagdo; (7) Dificuldade de acesso a servigos acessiveis
as suas demandas e caracteristicas; e (8) Duplo estigma apli-
cado as pessoas com deficiéncia que passam a viver com
HIV/aids.

Essas categorias, que também podem ser agrupadas sob
o termo “desigualdades”, reforgam a constatacdo de que parte
significativa das pessoas com deficiéncia pertence aos seg-
mentos mais pobres da populacdo em geral — a condi¢do da
deficiéncia agrava sua excluséo.

Pouco se tem analisado a vulnerabilidade a infeccao das
pessoas com deficiéncia, bem como as demandas de servigos
e de prevencao especificas para essa populagdo, o que pode
ser atribuido parcialmente as representagbes sociais construi-
das sobre as pessoas com deficiéncia, citadas anteriormente.

A pesquisa

Considerando o que foi exposto até aqui e acrescentando
a auséncia de conhecimento sobre a situagdo de vulnerabili-
dade das pessoas com deficiéncia no Brasil em relagdo ao
HIV/aids, o Amankay Instituto de Estudos e Pesquisas foi con-
tratado, em setembro de 2007, pelo Programa Municipal de
DST/aids da Secretaria Municipal da Saude de Sao Paulo para
dar continuidade a uma pesquisa que visava conhecer as ati-
tudes de pessoas com deficiéncia fisica, visual e auditiva
quanto a pratica da sexualidade, ao exercicio do sexo seguro
e atitudes de prevengdo adotadas (ou nado). O Relatério final
foi entregue em setembro de 2008.
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A pesquisa foi iniciada pelo IS — Instituto de Sadude da Se-
cretaria de Estado da Saude de Séao Paulo. Porém, por ques-
tées administrativas internas ao 6rgao, a atividade foi inter-
rompida, e o Amankay foi contratado, em virtude de sua expe-
riéncia.

Antecedentes da pesquisa

O Programa Municipal de DST/aids de Sao Paulo tem aco-
lhido demandas do movimento social das pessoas com defici-
éncia relativas ao tema DST/HIV/AIDS, e ha anos desenvolve
acoes conjuntas visando atendé-las, como a produgéao de ma-
teriais educativos sobre a prevengdo do HIV/aids (2002), a
realizagao do | Seminario Municipal da Saide da Mulher com
Deficiéncia, intitulado “Direito a Saude com Dignidade: Sonho
ou Realidade” (2002), e a realizacao da Il Conferéncia Munici-
pal de DST/aids (2005), quando foram aprovadas resolugées,
como a realizagdo de pesquisas para conhecer a dimensao da
presencga do virus e oferecer qualificagdo técnica a pessoas
com deficiéncia para que atuem profissionalmente no campo
da prevencao, assisténcia e controle das DST/aids.

Foi para executar essas resolu¢des que o Programa Muni-
cipal de DST/aids firmou parceria inicialmente com o Instituto
de Saude e posteriormente com o Amankay para a realizagéo
de uma pesquisa-a¢ao, com o titulo “HIV/aids e Pessoas com
Deficiéncia: Interfaces e Perspectivas”.

Foram respeitados os aspectos éticos e legais que envol-
vem pesquisas com seres humanos, conforme a Resolugédo
196\96 do Conselho Nacional de Saude. Ressalta-se que o es-
tudo foi submetido & apreciagdo do Comité de Etica em Pes-
quisa, com a devida justificagdo da escolha dos sujeitos da
pesquisa, cujo nimero do protocolo é Parecer CEP/SMS n°
00326/2006; Projeto CAAE 0229/06. Respeitaram-se, também,
as exigéncias relacionadas ao termo de consentimento livre e
esclarecido, que foi devidamente assinado pelos sujeitos da
pesquisa, sem a suspensao do direito do individuo, respeitan-
do suas limitagbes. Garantiu-se sigilo e anonimato das pesso-
as participantes do estudo.

Objetivos

A pesquisa foi realizada com o objetivo geral de identificar
condicdes de vulnerabilidade ao HIV/aids entre pessoas com
deficiéncia visual, auditiva e fisica, maiores de 18 anos e resi-
dentes no Municipio de Sao Paulo, buscando subsidiar uma
politica publica contendo agbes de prevengéo, controle e am-
pliacdo do acesso aos servigos de atendimento as DST/aids
da rede municipal de salde, inclusive a testagem sorolégica.
As pessoas com deficiéncia intelectual ndo fizeram parte desta
pesquisa, por decisdo do Programa Municipal de DST/aids.

Os objetivos especificos incluiram:

e Oferecer as pessoas contatadas pela Pesquisa facilida-
des que possibilitem a realizacdo de exames e testes para as
principais DST e para o HIV, para aqueles que assim o deseja-
rem, analisando suas reacgdes frente a oferta.

e Levantar dados e indicios sobre praticas sexuais para a
elaboragéao futura de pesquisa sobre a prevaléncia do HIV/aids

entre pessoas com deficiéncia no municipio de Sao Paulo.

e |dentificar condi¢gdes de vulnerabilidade as DST/aids se-
gundo o tipo de deficiéncia apresentada e levantar hipéteses
sobre seus possiveis determinantes.

e Detectar atitudes e posturas que configurem dificuldades
e obstaculos ao atendimento das pessoas com deficiéncia nas
Unidades da rede municipal especializada em DST/aids que
foram inicialmente selecionadas como referéncia e propor al-
ternativas.

e Propor recomendagdes, no Relatério final, sobre o plane-
jamento e execugdo das atividades de prevengéo e de apro-
fundamento de estudos, identificados como necessarios e a-
dequados a cada tipo de deficiéncia.

Método

A presente pesquisa é de natureza qualitativa, de carater
exploratério e preliminar, e pretendeu identificar temas para
pesquisas posteriores e aperfeicoar o atendimento dos servi-
¢os especializados de DST/aids da rede municipal, no sentido
de ampliar condigbes de acessibilidade e acolher o segmento
com qualidade. A metodologia escolhida foi a da pesquisa-
acao, por estabelecer estrutura coletiva, participativa e ativa,
que permite a participa¢éo das pessoas envolvidas.

O trabalho de campo foi feito a partir de técnicas qualitati-
vas: Entrevistas em Profundidade e Grupos Focais, porque
permitem compreender o comportamento das pessoas nao s6
no seu processo de formacao de opinido e tomada de decisao
individual, mas enquanto participantes de grupos sociais sujei-
tos a mdltiplas influéncias na formacao e mudanga de atitudes.
Optamos pelo Grupo Focal por considerar, como dito anteri-
ormente, que tem indicacdes terapéuticas, educativas e é re-
comendado para pesquisa de campo, ja que em pouco te