MINISTERIO DA SAUDE

| SEMINARIO
NACIONAL DE SAUDE:
DIREITOS SEXUAIS E
REPRODUTIVOS E
PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Brasilia — DF
2010



MINISTERIO DA SAUDE

Secretaria de Atencao a Saude

Departamento de A¢Oes Programaticas Estratégicas

| Seminario Nacional de Saude
Direitos Sexuais e Reprodutivos
e Pessoas com Deficiéncia

Série D. Reunides e Conferéncias

Brasilia - DF

2010



© 2010 Ministério da Saude.

Todos os direitos reservados. E permitida a reproducéo parcial ou total desta obra, desde que citada a fonte e que néo seja para
venda ou qualquer fim comercial. A responsabilidade pelos direitos autorais de textos e

imagens dessa obra é da area técnica. A colecdo institucional do Ministério da Satide pode ser acessada, na integra, na Biblioteca
Virtual em Saude do Ministério da Saude: http://www.saude.gov.br/bvs

Série D. Reunides e Conferéncias

Tiragem: 12 edicdo - 2010 - 2.000 exemplares

Elaboracao, distribuicao e informacgées:
MINISTERIO DA SAUDE

Secretaria de Atencdo a Saude

Departamento de Acbes Programaticas Estratégicas
Area técnica: Saude da Pessoa com Deficiéncia
SAF/Sul - Trecho 02, Lotes 05/06, Bloco F

Edificio Premium, Torre Il, Térreo, Sala 11

CEP: 70.070-600, Brasilia - DF

Tel.: (61) 3306-8121

Fax: (61) 3306-8116

E-mail: pessoacomdeficiencia@saude.gov.br

Home page: www.saude.gov.br/pessoacomdeficiencia

Coordenacao:
Erika Pisaneschi — Coordenadora da Area Técnica

Saude da Pessoa com Deficiéncia

Organizacao e revisao:
Maria Alice Correia Pedotti

Impresso no Brasil / Printed in Brazil

Colaboracao:
Andrea Duarte Lins
Erika Pisaneschi

Fotégrafo:
Charles Damasceno

Projeto grafico e capa:
DOUdesign Comunicacéo Integrada

Apoio financeiro:
Fundo de Populacdo das Nagoes Unidas — UNFPA

Normalizacao:
Amanda Soares Moreira — Editora MS

Ficha Catalografica

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencao a Saude. Departamento de A¢des Programaticas Estratégicas.
| seminario nacional de saude : direitos sexuais e reprodutivos e pessoas com deficiéncia / Ministério da Saude, Secretaria
de Atencao a Saude, Departamento de A¢des Programaticas Estratégicas. — Brasilia : Ministério da Saude, 2010.

172 p.:il. - (Série D. Reunides e Conferéncias)

ISBN 978-85-334-1751-9

1. Direitos sexuais. 2. Direitos reprodutivos. 3. Deficiéncia. I. Titulo. II. Série.

CDU 613.88

Catalogacdo na fonte — Coordenacdo-Geral de Documentacao e Informacéo - Editora MS — OS 2010/0559

Titulos para indexagao:

Em inglés: 1st National Health Seminar: sexual and reproductive rights and disabled person
Em espanhol: 1° Seminario Nacional de Salud: derechos sexuales y reproductivos y las personas com discapacidad



ADTESENTACAO oo sssisiissssssssssssssssssssssssssssss s 00 0/

INTTOAUGAO oo sessssssssseeees s ssssssssseee s ssssssssssssessssesssssssssssees s ssssssssssseessssssssnsssssseeeen 08
MESA AE ADEITUIG. ..ot 10
O cenario atual das politicas publicas com foco

NOS direitos SeXUAIS € MEPIOTUTIVOS ... sssssssssssssesssssssssssssssseesssssssssssssssseeee 16
Sexualidade e deficiéncia: 0 corpo e 0 afeto Na NISTONA ... 32
Contextos de vulnerabilidade e invisibilidade da pessoa com deficiéncia................. 40
Maneiras de amar, fOrmas A€ AMIOT . ... ssssssss s ssssssssssssssssss s 60
Direitos sexuais e reprodutivos: qual o desafio imposto pela deficiéncia?............... /8
Direitos sexuais € CUMPHCIAAAE. ... eeessssssssssseeesesssssssssssssseesssssssssssssssseeee 30
Direitos sexuais e reprodutivos: interface com campos da salde .............vereeeee 96
Paternidade e maternidade de pessoas com defiCiBNCIA ...u.vvvvveceeeeeecccviveveeeeeeseesessrnne 114
Vida de adolescente: salde sexual @ defiICIENCIA.........ovevvveressiirrerssissseessssssee s 126

As tecnologias de informacao e comunicacao (TIC)
como suporte a Vivencia da SeXUAIIAAAE ... 136

Um elogio a verdade — Mondlogo sobre Toulouse-Lautrec.........ceveeceeeeessssiine 146

EXDOSICOES oreresesesessesesseses s seses sttt 154




V Seminirio Nacons -
DIREITOS SEXUASE
REPRODUTIVOS E PESSOAS
COM DEFICIENCIA

. nnuzmmmuul i‘
% ks M
TR -










A presente publicacao agrega resultados a
proficua parceria entre o Ministério da Saude e o
Fundo de Populacao das Nagdes Unidas — UNFPA
em torno do tema Direitos Sexuais e Reprodutivos
e Pessoas com Deficiéncia.

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia’, assim como diversos outros tra-
tados internacionais, aborda diretamente o direito
de acesso destas pessoas aos programas de aten-
cdoasaude,inclusive a saude sexual e reprodutiva.

Com o intuito de reafirmar este direito e o
compromisso com sua concretizacao, em 2009,
o Ministério da Saude por meio da Area Técnica
Saude da Pessoa com Deficiéncia que integra o
Departamento de Acdes Programaticas Estraté-
gicas da Secretaria de Atencao a Saude (DAPES/
SAS), contou com o apoio do UNFPA para realizar
o /Semindrio Nacional de Saude: Direitos Sexuais e
Reprodutivos e Pessoas com Deficiéncia, e, como
resultado deste publicar?, no mesmo ano, as

1. BRASIL. Presidéncia da Republica, Secretaria Especial dos Di-
reitos Humanos, Coordenadoria Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia. Convencao sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia. Brasilia, 2007.

2. BRASIL. Ministério da Saude. Direitos sexuais e reprodutivos
naintegralidade da atencéo a satide de pessoas com defici-
éncia.Brasilia: Ministério da Saude, 2009.

diretrizes e linhas operacionais para o desenvol-
vimento nacional, pelos gestores e profissionais
da saude, de acbes e programas em saude sexual
e reprodutiva voltadas as pessoas com deficién-
cia. Esta segunda publicacao é fruto do esforco
de sistematizacao das palestras, depoimentos
e debates que possibilitaram, ao longo do | Se-
mindrio a construcao singular e coletiva de tal
instrumento de gestao.

Este livro direciona-se prioritariamente as
pessoas com deficiéncia e seus familiares, mas
também aos profissionais da Atencao Basica e
aqueles que se empenham pelo reconhecimen-
to de direitos iguais a todos os seres humanos.
Pretende-se com esta publicagdo contribuir na
construcao de um Brasil mais inclusivo, dissemi-
nando informacdes no sentido de garantir direitos
as pessoas com deficiéncia, incluindo aqueles
direitos a uma vida sexual plena, a constituicdo de
familia, a paternidade e maternidade.

MINISTERIO DA SAUDE
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Este livro nao tem pretensdes académicas. Sua
comunicacao é direta, coloquial. Expde processos
vivenciados por pessoas que se dispuseram a rela-
tar suas experiéncias, compartilhando-as.

A elas se direciona nosso primeiro agra-
decimento. Nao fosse seu desprendimento e co-
ragem, ndo teriamos alcancado discutir, durante
o | Semindrio, assuntos tao importantes e delica-
dos com tamanha propriedade e emocao.

E, foi analisando a qualidade desse material,
resultado das palestras, depoimentos e debates,
que nos propusemos a sistematiza-lo, organizando
uma nova publicacdo sobre o | Semindrio Nacional
de Saude: Direitos Sexuais e Reprodutivos e Pessoas
com Deficiéncia. O primeiro livro' foi composto com
analises tedricas e proposicao de diretrizes e linhas
operacionais para o desenvolvimento nacional de
acoes em saude sexual e reprodutiva voltadas as
pessoas com deficiéncia. Seu publico prioritario
(nao excluindo os demais interessados e envolvidos
com a tematica) serao os gestores e profissionais de

3. BRASIL. Ministério da Saude. Direitos sexuais e reprodutivos
na integralidade da atencao a satide de pessoas com defi-
ciéncia. Brasilia: Ministério da Saude, 2009.

saude do SUS, nas trés esferas de gestéo, responsa-
veis pelo planejamento e execucdo das acoes.

Ja esta publicacdo direciona-se prioritaria-
mente as pessoas com deficiéncia e seus fami-
liares, mas também aos profissionais da Atencdo
Basica e aos parceiros que se empenham pelo
reconhecimento de direitos iguais a todos os se-
res humanos. Aqui estao colocadas questdes que
afetam a vida e o desenvolvimento emocional das
pessoas, dos adolescentes que comecam a se abrir
para a convivéncia com o outro, dos afetos contra-
riados, da maternidade, da importancia da familia
e dos cuidadores no dia a dia das pessoas com defi-
ciéncia.S6 mesmo lendo cada pagina para sentir...

Esclarecemos que, diante da tarefa de sis-
tematizacao, fomos levados a escolher uma
metodologia viavel para a organizacdo das falas
realizadas durante as mesas dos dois primeiros
dias do Semindario (23 e 24 de marco de 2009). As-
sim, enviamos aos palestrantes individualmente,
e aos coordenadores das mesas redondas a de-
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gravacgao dos pronunciamentos, para elaboracao

de texto, contribuicdes, e um primeiro consenso
sobre o que publicariamos. Apds retorno, apés
juncdo dos textos seguindo a programacao do
Seminario e reviséo feita pela Area Técnica, e
ap6s normatizacao realizada pela Editora do
Ministério da Saude, cada texto foi devolvido a
todos os participantes das mesas para uma apro-
vacao final. Paralelamente fomos solicitando as
assinaturas nas cessoes de direitos sobre textos e
imagens, bem como curriculos sucintos de cada
participante. Sim, deu muito, muito trabalho...
mas valeua pena.

E aqui vai nosso segundo agradecimento,
aos Coordenadores das mesas redondas, que
aceitaram o desafio e se empenharam na siste-
matizacao das falas dos participantes. Tudo foi
feito com muita liberdade, e cada coordenador
encaminhou o trabalho a seu modo, o que resul-
tou em heterogeneidade e diferencas, aspectos a
serem sempre valorizados.

Agradecemos, ainda, a equipe técnica da
Editora do Ministério da Saude que, sempre com
competéncia, acerta nossos erros, elabora os
créditos, a ficha catalografica, e nos consegue
o ISBN, registro sem o qual ndo existiriamos en-
guanto publicacao oficial no pais.

Finalmente, um grande e carinhoso reconhe-
cimento a todos que acolheram nosso convite e
estiveram participando das discussdes durante o
evento, bem como aos que participaram da produ-
¢ao do material prévio e da organizacao da meto-
dologia que subsidiou a elaboracao das diretrizes.

Gracas a dedicacao de cada um obtivemos
sucesso e pudemos trazer a publico dois livros
gue, acreditamos, serdo um marco na obtencdo
de direitos, porque deu voz e visibilidade as pes-
soas com deficiéncia.
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A mesa de abertura do | Semindrio Nacional de
Saude: Direitos Sexuais e Reprodutivos e Pessoas
com Deficiéncia, no dia 23 de marco de 2009, con-
tou com representacdo multi-institucional, fazen-
do-se presentes a Secretaria de Atencdo a Saude
do Ministério da Saude (MS); o Departamento de
DST, Aids e Hepatites Virais do MS; a Area Técnica
Saude da Pessoa com Deficiéncia do Departa-
mento de Acdes Programaticas Estratégicas, da
Secretaria de Atencdo a Saude do MS; o Conselho
Nacional de Saude e o Fundo de Populagao das
Nac¢des Unidas (UNFPA).

Na composicao da mesa tiveram assento os
seguintes representantes institucionais: José Luis
Telles, Diretor do Departamento de A¢des Progra-
maticas Estratégicas, representando Dr. Alberto
Beltrame, Secretdrio de Atencdo a Saude do Minis-
tério da Saude; Erika Pisaneschi, Coordenadora da
Area Técnica Saude da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério da Saude; Eduardo Barbosa, Diretor Ad-
junto do Departamento de DST, Aids e Hepatites
Virais, do Ministério da Saude; Volmir Raymond,
Presidente da Comissao Intersetorial de Saude da
Pessoa com Deficiéncia (CISPD) do Conselho Na-
cional de Saude; e Fernanda Lopes, Oficial de Sau-
de Reprodutiva e Direitos, do Fundo de Populacao
dasNagdes Unidas.

A seguir, apresenta-se um resumo dos pro-
nunciamentos feitos na ocasiao:

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA | 11



Fernanda Lopes

Volmir Raymon

UNFPA

O Fundo de Populacao das Nagdes Unidas

tem, no mundo inteiro, compromissos com a pro-
mocao dos direitos das pessoas com deficiéncia,
em especial dos direitos reprodutivos, como parte
fundamental dos direitos humanos.

Este momento é muito importante para a
construcdo e manutenc¢ao de um ambiente onde
os sujeitos de direitos e os detentores de deveres
estejam juntos em busca da efetivacao dos direi-
tos fundamentais para todas as pessoas de acordo
com suas necessidades.

Agradeco e parabenizo o Ministério da Saude,
pela iniciativa, em busca da equidade, integralida-
de e universalidade do direito humano a saude. E
direito de todas as pessoas usufruir de tudo aquilo
queavidanos colocacomo possibilidades.

Entao, para além deste encontro, da troca de
experiéncias, das definicbes de novos caminhos a
serem trilhados, o UNFPA também estd apoiando
o Ministério da Saude na construcao de um do-
cumento de diretrizes para promoc¢ao da saude
sexual e reprodutiva das pessoas com deficiéncia,
incluindo aquelas cuja deficiéncia é oriunda da
vivénciacomoHIV e Aids.

E é nesse espirito de felicidade e com a
certeza de que varias coisas passam a ser vistas,
pela sociedade como um todo, de uma forma
diferente, em especial os direitos das pessoas
com deficiéncia é que o Fundo de Populacao
das Nacoes Unidas se coloca a disposicdo para
essa construcao, que deve ser um processo cres-
cente e continuo.

CISPD/CNS

O Conselho Nacional de Saude (CNS) sempre
estard a disposicdo para o que chamo de“Controle
Social sobre as Politicas Publicas”. A Comissdo Inter-
setorial de Sauide da Pessoa com Deficiéncia do Con-
selho Nacional de Saude estara a disposicao paraco-
laborar em todos os momentos deste evento e em
todos os momentos subseqiientes para que esta,
que é umainiciativaousada, tenha continuidade.

Uma iniciativa que nos, da area da deficiéncia,
jaestavamos esperando ha um longo tempo, e que
merece, por parte do Conselho Nacional de Saude,
todo o apoio e disposicao em colaborar, para que
essas diretrizes sejam realmente tracadas e possa-
mos em breve comemorar, quem sabe, a instituicdo
deuma politica publicanestaarea.

Sabemos que as pessoas com deficiéncia sao
consideradas seres assexuados. Nés da sociedade,
e este Seminario, vao provar exatamente o contra-
rio, que nés como pessoas deficientes, temos os
mesmos direitos que qualquer outro cidaddo tem
e, portanto, merecemos a atenc¢ao do poder cons-
tituido, do poder publico.

Eduardo Barbosa
Dep. de DST/Aids e Hepatite Virais/SVS/MS

E uma honra estar num evento como este e

cada vez mais verificando que o Brasil avanca na

12 |
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perspectiva da inclusdo e da quebra de deter-
minadas barreiras. Represento o Departamento
de DST, Aids e Hepatites Virais, da Secretaria de
Vigilancia em Saude, que também se integra as
estratégias de inclusao, na perspectiva de mudar
o quadro dasaude publica no pais. Houve avancos
ao longo da histéria, mas muitos ainda permane-
cem alijados dos servigos publicos, muitos ainda
permanecem estigmatizados e vivendo uma
grande carga de preconceito.

A saude da pessoa com deficiéncia é uma das
areas que o programa de Aids tem muito interes-
se. Alguns trabalhos ja vém sendo desenvolvidos
junto as organizac¢des da sociedade civil pelo Bra-
sil afora, ainda em pequena escala. Temos muito
gue aprender neste campo e muito a construir
para que informagdes cheguem as pessoas com
deficiéncia. Comunidades de surdos, de cegos,
carecem de informacdo e quase ndo ha material
produzido. Nesse sentido temos procurado, nas
parcerias estabelecidas, identificar os melhores
materiais e apoiar sua reproducao.

O Programa de Aids, o grande avanco que
teve, foi exatamente por conseguir ouvir as pes-
soas nas bases e poder construir politicas publi-
cas que diretamente estejam relacionadas a ela.
Nao existe técnico, gestor nenhum, que possa
construir uma politica publica de cima para baixo
e pordecreto.

As politicas tém que ser construidas exata-
mente como esta acontecendo neste Seminario.
Discutidas, articuladas e, a partir dai, implemen-
tadas. Acredito que, ainda neste governo, se con-
siga avancar muito mais no sentido da inclusao
das pessoas com deficiéncia e de todas as pesso-
as que se encontram a margem da sociedade.

Erika Pisaneschi
AT Saude da Pessoa com Deficiéncia/
DAPES/SAS/MS

Agradeco a presenca e a disponibilidade de

todos e todas que aceitaram o convite para parti-
cipar deste Seminario e do seu objetivo maior, o
compromisso em formular diretrizes e estratégias
de operacionalizacdo para abordagem dos direi-
tos sexuais e reprodutivos em consonancia com
a Politica Nacional de Saude para Pessoas com
Deficiéncia.

A execucao desta politica exige do Ministério
da Saude, bem como dos gestores estaduais e mu-
nicipais, a aproximagao estreita com outras areas
de politicas como da Saude da Mulher, Saude de
Jovens e Adolescentes, Saude do Homem, Saude
da Crianca e do Idoso, Saude Mental. Exercicio tam-
bém proposto para estes trés dias de trabalho, para
que se discutam estratégias para promocao do
acesso para as pessoas com deficiéncia a essas po-
liticas, programas e agdes ja em desenvolvimento.

As discussdes sobre sexualidade e pessoa
com deficiéncia nao sao recentes e tém sido esti-
muladas por reivindicacdao do movimento de pes-
soas com deficiéncia. H4 demandas para o Minis-
tério da Saude que surgem no Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE),
do qual fazemos parte, no Conselho Nacional de
Saude (onde temos assento na Comissdo Interse-
torial de Saude da Pessoa com Deficiéncia), nas
Conferéncias de Direitos das Pessoas com Defici-
éncia (da Secretaria Especial de Direitos Humanos,
da Presidéncia da Republica), e em outros féruns
de debate, principalmente aqueles relacionados a
DST/Aids.Nos ultimos anos esta tematica tem

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA
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aparecido nos encontros nacionais, muitos deles
promovidos pelo Programa Nacional de DST/Aids,
Nosso parceiro nessa discussao.

Nesse sentido, fizemos questao de convidar
para serem nossos parceiros neste Seminario,
aquelas pessoas com forte insercdo no movi-
mento social, coordenadores estaduais e mu-
nicipais da politica de sauide para pessoa com
deficiéncia, outras Secretarias e Departamentos
do Ministério da Saude.

Precisamos de uma ampla articulagdo para
implementar as agdées que certamente serao dis-
cutidas aqui, necessarias para a promocao dos
direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com
deficiéncia. Concebemos o Seminario de forma
a dar visibilidade ao tema em sua complexidade,
considerando as questdes de género, ciclo de
vida, tipos de deficiéncia, orientacao sexual, vul-
nerabilidade e competéncias.

Agradeco especialmente a presenca da Fer-
nanda, do Fundo de Populacdo das Nacoes Unidas,
com a certeza de que esta parceria podera trazer
beneficios em produtos que possam dinamizar a
disseminacao de novas idéias no sentido de garan-
tir direitos as pessoas com deficiéncia, incluindo
aqueles direitos a uma vida sexual plena, a consti-
tuicao de familia, a paternidade e maternidade.

José Luiz Telles

Em nome do Secretario de Atencdo a Saude,

Dr. Beltrame, damos as boas vindas e reafirma-
mos 0 compromisso, tanto da SAS como de todo

o Ministério da Saude, em empenhar os esforcos
necessarios para que os frutos deste Seminario
possam ser consolidados.

Norberto Bobbio denominou o Século XX
como a “Era dos Direitos”. Come¢ou com os Di-
reitos Universais e, aos poucos, esses direitos
foram se diferenciando em direitos dos pacientes,
direitos das mulheres, direitos das pessoas com
deficiéncia, direitos dos idosos. A cada diferen-
ciacao, a cada especificidade a que esses direitos
se aplicam coloca-se novo desafio, ndo sé para as
politicas publicas, mas também para toda a socie-
dade. Esses direitos nos impéem uma mudanca
de olhar,uma mudanca de cultura que, ndo temos
duvida, é o pano de fundo sobre o qual os direitos
sexuais e reprodutivos das pessoas com deficién-
ciasefaraodebater.

O desafio é grande, ja foi ressaltada a comple-
xidade da tematica, e ha preconceitos a vencer. A
énfase devera ser a possibilidade e o direito, dessa
populacdo especifica, de usufruir, na sua plenitu-
de, a sua sexualidade, com seguranca, com afeto,
sem discriminagao, sem preconceito.

Portanto, o preconceito e a discriminacao
nos colocam e nos impdem um desafio ainda
maior, e ai a importancia das préprias pessoas
participarem, debaterem, fazerem com que esse
documento nao seja mais algo escrito num papel,
mas que sejam, efetivamente, diretrizes que serdo
discutidas com os gestores estaduais, com os ges-
tores municipais, numa politica que ultrapasse as
fronteiras da saude em acbes intersetoriais, envol-
vendo educacao, cultura e assisténcia social.

14 |
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Esta primeira mesa de discussao teve como pa-
lestrantes o Dr. José Luiz Telles, Diretor do Depar-
tamento de A¢des Programaticas Estratégicas, da
Secretaria de Atencdo & Saude, do Ministério da
Saude, e a Dra. Izabel Maria Madeira de Loureiro
Maior, Coordenadora da Coordenadoria Nacional
para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficién-
cia, da Secretaria Especial dos Direitos Humanos,
daPresidénciadaRepublica.*

4.  Atual Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia - SNPD, da Secretaria de Direitos Humanos da
PresidénciadaRepublica.
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Direitos Sexuais e Direitos Reprodutivos na Agenda
da Saude das Pessoas com Deficiéncia

José Luiz Telles?

No século XX, ocorreram expressivas mu-
dancas na interpretacdo e efetivacao de direitos
em salde, nos padrdes de salide-doenca, nos
conhecimentos médicos, nos modelos e praticas
assistenciais. Surgiram novas construcdes técnico-
cientificas, servicos, medidas e acdes publicas e
privadasem saude, intermediados por lutas sociais
em prol de condi¢des mais dignas de vida e politi-
cas publicas favoraveis. Como ressalta o sanitarista
italiano Giovani Berlinguer, no século passado as
sociedades ousaram “pensar a saide com uma in-
tencionalidade pratica”(BERLINGUER, 1996).

Na esfera dos cuidados a diferentes dimen-
sdes da salide humana, sdo organizados modelos
assistenciais baseados em necessidades e possibi-
lidades identificadas e valorizadas no interior de
processos sociais e politicos em curso no pais.

No ambito da sexualidade e da reproducdo
humana, essas construcdes, em linhas gerais,
circunscreveram-se:

a construcao social do papel materno no
cuidado da saude dos filhos; a conforma-
¢do de certos padrdes de comportamento
sexual; ao controle quantitativo da pro-
criacdo; ao cuidado médico com a gravi-

dez, parto, puerpério e funcionalidade do

5. Médico, Pesquisador Titular da Escola Nacional de Saude Publi-
ca/Fiocruz/RJ; Doutor em Saude Publica; Diretor do Departa-
mento de A¢des Programdticas Estratégicas /SAS/MS

sistema reprodutivo/sexual; a ampliacao
de direitos nessas esferas (MANDU, 2002,
p. 359).

Os direitos sexuais e os direitos reprodutivos
entrou na agenda das politicas publicas através do
movimento das mulheres. Segundo Avila (2003),
esse movimento lancou os principais questiona-
mentos e idéias que, historicamente conformardo o
conceito de direitos reprodutivos e servirao de base
paraaconstrucao de direitos sexuais.

Pode-se dizer que no primeiro caso ha
uma autoria original do feminismo, e no
segundo uma autoria compartilhada entre
varios movimentos sociais, sendo os mais
relevantes o movimento gay, o movimento
|ésbico e o movimento feminista (Idem,
2003, S. 466).

Atematica dareproducdo humana foitratada
como direito de cidadania no Brasil quando inscri-
ta, sob a denominacéo de planejamento familiar,
na Constituicao Federal em 1988. Em seu Capitulo
VI, art.226,§ 7°1é-se que

o planejamento familiar é de livre de-
cisdo do casal, fundado nos principios
da dignidade da pessoa humana e da
paternidade responsavel competindo ao
Estado propiciar recursos educacionais e
cientificos para o exercicio desse direito,
vedada qualquer forma coercitiva por
parte de instituicdes oficiais ou privadas
(BRASIL, 1988).
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No ano de 1996, o planejamento familiar foi re-
gulamentado pela Lei n° 9.263/96. Nesta, o planeja-
mento familiar é reafirmado como direito de todo ci-
dadao, compreendido como o conjunto de a¢bes de
regulagdo da fecundidade que garanta direitos iguais
de constituicao, limitagcdo ou aumento da prole pela
mulher, pelo homem ou pelo casal (BRASIL, 1996). O
planejamento familiar, ainda de acordo com a Lei
n°9.263/96, em seu artigo 3°, é parte integrante do
conjunto de acdes de atencao a mulher, ao homem
ou ao casal, dentro de uma visdao de atendimento
global e integral a saude, que compreende, dentre
suas atividades basicas, a assisténcia a concep¢do e
contracepcao (IDEM, 1996). Para o exercicio do direi-
to ao planejamento familiar, é garantida a oferta de
todos os métodos e técnicas de concepgao e contra-
cepcao cientificamente aceitas e que ndo coloquem
em risco a vida e a saude das pessoas, garantida a
liberdade de opcao nesse sentido.

Note-se que ndao ha mencao nas leis de qual-
quer situacao especifica, tal como pessoa com defi-
ciéncia. Amulhere ohomemaquesereferealeire-
presentam ideais sem qualquer contextualizacao.

Em 1995, um ano antes da regulamentagao
do planejamento familiar no Brasil, foi realizada
a IV Conferéncia Mundial sobre as Mulheres que
ficou conhecida pela Conferéncia de Beijing. Nes-
ta Conferéncia mais de 180 delega¢des governa-
mentais e 2.500 organiza¢cdes ndo-governamen-
tais reuniram-se para discutir uma série de ques-
toes relacionadas com a mulher. Essa Conferéncia
se configura como um marco na medida em que
propde a mudanca paradigmatica no cenario da
igualdade, da justica social e dos Direitos Huma-
nos, a luz da perspectiva de género e do reconhe-
cimento da desigualdade entre os sexos.

O Governo Brasileiro assumiu nessa Confe-
réncia, por meio da assinatura de acordos e trata-

dos internacionais, compromissos com a garantia
dos direitos sexuais e reprodutivos, ja reconheci-
doscomodireitos humanos.

Embora os direitos sexuais e reprodutivos e
os direitos das mulheres a satde integral e a salde
reprodutiva ja tenham sido reconhecidos nacio-
nal e internacionalmente, estamos ainda distan-
tes do exercicio pleno desses direitos.

A Conferéncia de Beijing, entretanto, trouxe
os direitos sexuais e os direitos reprodutivos para
o ambito dos Direitos Humanos. Essa mudanca
de foco é estratégica, na medida em que muitos
direitos de cidadania podem ser anulados em
funcdo de determinados regimes. Felizmente
vivemos em regime democratico e muitas das
questdes colocadas hoje na “Agenda da Cidada-
nia” estdo respaldadas pela “Agenda dos Direitos
Humanos”. Mas nem todos os paises sao assim.
Portanto, colocar direitos sexuais e direitos repro-
dutivos no ambito dos direitos humanos fortalece
ainda mais essa tematica, principalmente naque-
les paises que ainda vivem sob regimes ditatoriais
ou regimes fundamentalistas. No caso do Brasil;
refor¢a-se a luta do movimento social junto aos
nossos legisladores e governantes.

Ao longo da formulacao das politicas publi-
cas, a agenda dos direitos sexuais e reprodutivos
foi ampliando. O segmento da populacao jovem
foifoco deintervencdo positiva.

A AgendadosJovens e dos Adolescentes nessa
area leva o debate para além das questoes propria-
mente das doencas sexualmente transmissiveis.
Muitas das apresentacdes nessa area da sexualida-
de dos jovens e adolescentes focam sobre a inci-
déncia e prevaléncia dessas doencas, em particular
do HIV/Aids. Entretanto, discutir essa tematica, nes-
se segmento populacional, é também discutir di-
reitos. Evitando-se a infantilizacdo e respeitando as
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suas particularidades. As politicas do Ministério da
Saude voltadas para esse segmento tém buscado
exatamente contemplar o que de novo vem sendo
colocado na perspectivados direitos.

Nao se trata de caminhos sem conflitos. Eles
existem e sao muitos. Dispensdarios de camisi-
nhas nas escolas, educacdo sexual nas salas de
aula sao dois exemplos de agdes que ainda en-
frentam resisténcias.

E as pessoas com deficiéncia? Aolongo da his-
toria, varias foram as denominacbes postas para
classificar as pessoas, umas mais, outras menos,
mas, no seu conjunto, trazendo a perspectiva da
discriminacao, repulsa, ou entdo a compaixao.

Alguns dados sao significativos para expressar a
magnitude da situacdo das pessoas com deficiéncia.

Segundo a Organizacdao Mundial de Saude
(OMS, 2006, apud Ministério do Trabalho e Empre-
go, 2007, p. 10) existem cerca de 650 milhdes de
pessoas com deficiéncia no mundo, ou seja, uma
de cada dez pessoas. Dessas, 82% vivem abaixo da
linha da pobreza, nos paises em desenvolvimento,
0 que corresponde a 426 milhdes de pessoas de
acordo com a Organizacao das Nagdes Unidas.
Estima-se que 386 milhdes de pessoas com defi-
ciéncia no mundo tenham as condicdes minimas
de se integrarem a populacao economicamente
ativa, embora, muitas vezes, estes sejam errone-
amente considerados parte da populacdo nédo
economicamente ativa.

No Brasil, de acordo com o Censo 2000 do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE,
2007, apud Ministério do Trabalho e Emprego,
2007, p. 9), residem cerca de 24,6 milhdes de
pessoas com alguma deficiéncia, o que significa
14,5% da populagdo total. Desses, 15,22 milhdes
tém entre 15 e 59 anos e 15,14 milhdes tém con-
dicdes de integrarem o mercado formal de traba-

Iho. Porém, apenas 51% estdo empregados, ou
seja, 7,8 milhdes de pessoas. Somando-se todas
as faixas etarias, o Censo encontrou 9 milhdes de
pessoas, com deficiéncia, trabalhando no pais.
Contudo, apenas 10,4% desse contingente possu-
fam carteira de trabalho assinada, ou seja, 2,05%
do total de trabalhadores formais do Brasil. A
pesquisa revelou ainda que 23% das pessoas com
deficiéncia, em idade de trabalhar, sobreviviam
com umarendamensal de até um saldrio minimo.

Segundo Pastore (2000, p. 7), apesar do Brasil
possuir uma das maiores populagdes de pesso-
as com deficiéncia do mundo, possui, também,
uma das menores taxas de participacao desses
cidadaos no mercado de trabalho. Nos paises mais
avancados a proporcdo de pessoas com deficién-
cia no mercado formal de trabalho fica entre 30%
a45%, dototal de trabalhadores.

O que muda nesseiniciode século 217 Politicas
que eram baseadas na compaixao, no assistencia-
lismo, se deslocam cada vez mais para a perspecti-
va dos direitos humanos e da cidadania. Tal deslo-
camento se faz exatamente em funcdo do avanco
da organizagao do Estado Democratico de Direito
que tem no movimento social um dos vetores
principais. Desde a Constituicao Federal de 1988,
denominada Constituicao Cidada, os espacgos de
participacao popular e de controle social nas prin-
cipais politicas publicas foraminstitucionalizados.

A vivéncia da sexualidade por parte das pes-
soas com deficiéncia e a observancia dos direitos
reprodutivos representam temas absolutamente
novos na Agenda das politicas publicas. Esta consta-
tacdo impoe esforco ainda maior de sistematizacao
dasdiretrizes e dos contelidos nessa area especifica.

No ambito da saude, ha que se atentar para
o carater democratico/participativo do Sistema
Unico de Saude (SUS) que se expressa tanto nas
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negociacdes entre os gestores das trés esferas de
governo (federal, estadual e municipal) na Comis-
sao Intergestora Tripartite; quanto nas negocia-
¢Oes entre gestores e movimento social organiza-
do, no Conselho Nacional de Saude, instancia deli-
berativa do SUS. Tais negociacdes sao necessarias
porque as politicas, uma vez pactuadas entre as
instancias democraticas constituidas, institucio-
nalizam-se emtodas as esferas de governo.

O desafio, portanto, é colocar na agenda
dessas esferas institucionais do SUS a questao dos
direitos sexuais e direitos reprodutivos.

Vencer o preconceito é o primeiro passo para
ainstitucionalidade das acdes nessa area especifi-
ca. A sexualidade das pessoas com deficiéncia, em
geral, ou é vista como nao existindo, isto é, seres
assexuados que nao sentem quaisquer necessida-
des sexuais ou, em outro extremo, seres com com-
portamentos sexuais exagerados que necessitam
ser controlados. Estas sao idéias equivocadas
que permeiam o pensamento, 0 senso comum, a
cultura de pais, maes, professores, profissionais
de saude que atendem, que vivem, que convivem
com pessoas com deficiéncia. Isolados em casa
ou em instituicdes especializadas, as pessoas com
deficiéncia acabam se tornando estrangeiros em
seus corpos e em sua sexualidade. Os pais, ao iso-
lar seus filhos na tentativa de protegé-los contra
frustracdes amorosas, muitas vezes contribuem
paraa perpetuacao daldgica de exclusao.

Nao tenho duvida que o setor saude, através
de seus profissionais, tem papel importante de
liderar o processo de mudanca de cultura, na
medida em que ele préprio (setor saide) tem que
transformar sua postura, seus conteudos, as for-
mas de acolhimento, a prépria infra-estrutura dos
servi¢os que acabam excluindo por ndo oferece-
remacessibilidade as pessoas.

Nesse sentido, a capacitacao dos profissio-
nais de saude ultrapassa os limites técnicos. Se
estamos falando de uma cultura de excluséo, de
discriminagdo, estamos falando de posturas, de
gestos, de fei¢cdes, com as quais muitas vezes as
pessoas com deficiéncia acabam se deparando
quando buscam auxilio nos servicos de saude.
Atualmente temos a disposicao tecnologias de
educacao que possibilitam atingir praticamente
todos os servicos de salde no Brasil. Tele-saude,
educacao a distancia, as universidades, os cen-
tros de pesquisa, todos tém buscado construir
agenda positiva com o Ministério da Saude na
percepcao de que a consolidacdo do Sistema
Unico de Saude, a partir das suas diretrizes, im-
pde necessariamente processos de educacao
permanente que atinjam toda a rede de atencao.

A producdo de conhecimento nessa area é
outras das agendas a ser consolidada. A constata-
¢ao é que a producao nessa area ainda é escassa.
O Ministério da Saude, através da Secretaria de
Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos, tem
investido, anualmente, alguns milhares de déla-
res em fomento a pesquisa. Ha a necessidade de
incorporarmos a tematica dos direitos sexuais e
direitos reprodutivos das pessoas com deficiéncia
na pauta de pesquisa em saude para que se possa
aperfeicoar constantemente as politicas e agbes
em curso narededo SUS.

Finalizando, este Seminario tem o desafio,
também, de apontar diretrizes que permitam a
construcao das politicas intersetoriais, amplian-
do o olhar para além dos processos biolégicos e
buscando nos determinantes sociais os aspectos
que dizem respeito a vivéncia positiva da sexu-
alidade e aos direitos reprodutivos das pessoas
comdeficiéncia.

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA

| 21



Referéncias

AVILA, Maria Betania. Direitos sexuais e reprodutivos: desafos para as politicas de saude. Cad.
Saude Publica, Rio de Janeiro, 2009. Disponivel em: <http://www.scielo.br>. Acesso em: 16
set. 2009.

BERLINGUER, Giovani. Salud y ciudadania en dos fnales de siglo. Satide em Debate, Londrina,
V.52, p. 104-105, set. 1996.

BRASIL. Constituicao (1988). Constituicao da Republica Federativa do Brasil. Brasilia: Senado
Federal, 1988.

_____.Ministério do Trabalho e Emprego. A inclusao das pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho. Brasilia: MTE, SIT, DEFIT, 2007.

__ .Presidéncia da Republica. Lei n.° 9.263, de 12 de janeiro de 1996. Regula o § 7° do art.
226 da Constituicao Federal, que trata do planejamento familiar, estabelece penalidades e da
outras providéncias. Diario Oficial da Uniao, Poder Executivo, Brasilia, DF, 15 jan. 1996.
MANDVU, Edir Nei Teixeira. Trajetéria assistencial no ambito da saude reprodutiva e sexual: Brasil,
século XX. Rev. Latino-Americana de Enfermagem, Ribeirao Preto, SP, v.10, n.3, p. 358-371,
2002. Disponivel em: <http://www.scielo.br>

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS. Datos sobre discapacidad em el mundo del trabajo.
2007. Disponivel em: <http://www.ilo.org/wcmsp5/groups/public/dgreports/dcomm/
documents/publication/wcms_087709.pdf>. Acesso em: 18 jan. 2010.

PASTORE, J. Oportunidade de trabalho para portadores de deficiéncia. Sao Paulo: LTr, 2000.

22 | | SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA



O Cenario Atual das Politicas Publicas com Foco nos Direitos

Sexuais e Reprodutivos

Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior®

(Inicia a palestra falando algumas frases fora
do microfone, técnica que deve ser utilizada para
que as pessoas com deficiéncia visual possam lo-
calizaradirecao dafalado palestrante).

Congratulacées ao Ministério da Saude, em
especial a Secretariade Atencdo a Saude e a Area
Técnica Saude da Pessoa com Deficiéncia pela
iniciativa, mais do que necessaria. Umainiciativa
que ja tem quase um ano de trabalho ininter-
rupto, com a participacdo de muitas pessoas,
muitos voluntarios, pessoas de diversos setores
e que foram cada vez mais aprimorando um do-
cumento que, na verdade, é a principal estrela
deste encontro.

Esse documento ja tem uma robustez bas-
tante importante e, sem duvida nenhuma, a ele se
juntarao outras informacoes, outras perspectivas,
novas acdes que devam ser tomadas, ndo sé pelo
Sistema Unico de Satde, mas também por nés
da area de Direitos Humanos, pela area da Assis-
téncia Social, pela drea da Educacao, por todas as
areas que diretamente se envolvem com o desen-
volvimento global da pessoa humana.

E é sob essa perspectiva que falaremos, num
desafio extremamente grande, porque ha uma

6. Fisiatra e docente mestre da Faculdade de Medicina da UFRJ;
integrante da carreira de especialista em politicas publicas e
gestao governamental do Ministério do Planejamento; titular
da Coordenadoria Nacional de Integracéo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia - CORDE/SEDH-PR desde 2002. Ativista do movi-
mento politico das pessoas com deficiénciadesde 1977.

grande sintonia entre as falas, significando que,
na verdade, esse assunto ndo é novo. Comeca a
ter maior adesdo de pessoas, nao apenas do movi-
mento, ou aqueles que freqlientam os centros de
reabilitacdo, mas também agora com a participa-
¢ao dos gestores publicos, na busca de uma politi-
ca especifica. Portanto, ja caminhamos bastante e,
agora, qual é esse contexto das politicas publicas,
que vainos levar mais adiante?

O cenario da politica publica relacionada a
pessoa com deficiéncia muda totalmente a partir
do marco da Convencao sobre os Direitos da Pes-
soa com Deficiéncia, de 2006, da ONU, ratificada
pelo Brasil em 2008. Ai temos um grande momen-
to, um pulo, um salto, aquele salto com vara mais
alto, aquele que ganha a medalha de ouro nas
olimpiadas e nas paraolimpiadas.

Comeco utilizando um recurso, a dudio des-
cricao. Como o novo programa “Assim Vivemos’,
da TV Brasil, com os trés recursos de acessibilida-
de, a Libras, a legenda e ainda a dudio descricdo
aberta, para que seja do conhecimento de toda
populacao. Vou tentar uma audio descricao, em-
bora saibamos que ha cursos de formacao para
audio descritores. Mas, como hé algumas figuras
natela, aquestdoagoraé descrevé-las.

Estd projetado na tela um encarte colocado
em 17 revistas brasileiras nos meses de janeiro
e fevereiro (2009), que é o inicio da campanha
“Iguais na diferenca”, pela inclusao das pessoas
com deficiéncia. Essa figura mostra um conjunto
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de pessoas deitadas sobre a grama, intercalando
pessoas com e sem deficiéncia, e representando
género, faixa etdria, mas sempre puxando um
pouco para mais jovem, porque essa campanha
tem o seu foco principal nas pessoas mais jovens,
que sdo as transformadoras. Buscamos trazer pes-
soas que estao incluidas, pois quem ali representa
a pessoa com deficiéncia é, de fato, pessoa com
deficiéncia, vinculada a agéncias de publicidade.

Entao, isso me parece algo novo, interessante,
que merece essa explicacdo e as pessoas que nao
tém deficiéncia fazem parte também da agéncia.
Ambos ainda sofrem tabus em relacdo a prépria
sexualidade. Ainda ha muitos jovens que nao
recebem orientagdo em casa ou mesmo no am-
biente escolar e acabam tendo dificuldades para
exercer seudireito a vivéncia da sexualidade.

Essa é uma campanha da Secretaria Especial
dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republi-
ca, e estad presente atualmente na televisao e no
radio atravésde spot.

A Coordenadoria Nacional de Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia - CORDE, dentre
as suas competéncias e a seu encargo, coordena
as acOes de governo, faz a interlocucao nédo ape-
nas entre a drea governamental, mas com a drea
nao governamental, habitualmente através das
consultas as entidades que tém convénios conos-
co, mas principalmente pelo Conselho Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - CONADE.
E cabe ainda a CORDE manifestar-se a respeito de
questoes administrativas, legislativas, orcamen-
tarias e cuidar de dados através de seu sistema de
informacao. Temos como marcosaLein°7.853/89,
que completa 20 anos, sao 10 anos do Decreto n°
3.298/99, que ja merecem alguma emenda em
funcao da Convencéo. Temos, ainda, as duas leis
de acessibilidade e o Decreto n° 5.296/04, outro

conhecido documento, que agora esta plenamen-
teemvigéncia.

Na questdo dos Direitos Humanos, a Declara-
¢ao Universal dos Direitos Humanos, de 1948, no
ano passado completou 60 anos; e tivemos pelo
pais uma Agenda muito completa, extremamente
exitosa, e que plenamente atingiu o seu objetivo,
através de exposicdes, mostras de cinema, discus-
soes, apresentacdes de novos temas, criacao de
maneiras diferentes de apresentara prépria decla-
racdo, em especial para o publico infanto-juvenil,
como o Ziraldo fez da Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos.

A nova Convengao mostra-se muito impor-
tante, por traduzir os 30 artigos da Declaragao
Universal dos Direitos Humanos, ndo em novos
direitos, mas em direitos que passam a ter as par-
ticularidades necessdrias para o conjunto das pes-
soas com deficiéncia. Na nova Convencao estao os
Direitos Civis, Politicos e os Direitos Econémicos,
Sociais e Culturais, chamados DESC. Nao ha na
verdade direitos de primeira geracao e direitos de
segunda geragao, porque sao todos interligados,
interdependentes e universais.

E para ter Direitos Humanos o que precisa?
Ser pessoa. Nada mais do que ser uma pessoa hu-
mana. E a sua dignidade é inerente, e o seu direito,
e 0 seu gozo pleno das liberdades fundamentais
também sdo de natureza inata. Basta ser pessoa
para ser usuario de todos os direitos humanos.
Dentro desse contexto das politicas, outro grande
marco importante é a chamada Convencgao da
Guatemala, a Convencao Interamericana da OEA,
de eliminacao de todas as formas de discrimina-
¢ao contra a pessoa com deficiéncia, que éde 99 e
foiratificada pelo Brasilem 2001.

Qual é a diferenca dessas duas ratificacdes?
Em 2001, ndo havia a Emenda Constitucional
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n° 45 de 2004 e, portanto, todas as convencdes,
fossem elas do sistema OEA ou do sistema ONU,
foram recepcionadas como lei ordinaria. Ja a
Convencao atual, sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia, foi recepcionada, e é a Unica no
pais, com equivaléncia de emenda constitucio-
nal. O que vale hoje é a Convencao. A Convencao
foi ratificada através do Decreto Legislativo n°
186, de 09 de julho de 2008, pelo Senado Federal
e, posteriormente, depositada na ONU em 1° de
agosto. No sistema internacional, a partir de 31 de
agosto 2008, essa Convencao tornou-se o instru-
mento que os brasileiros tém para fazer vigilancia
e monitoramento sobre os direitos humanos das
pessoas com deficiéncia. O pais ratificou também
o Protocolo Facultativo, que permite que haja co-
municacdes individuais ou coletivas de possiveis
violacbes de direitos humanos em nosso territé-
rio. O Brasil, quando fez a ratificacdo do Protocolo,
colocou-se entre aqueles paises, que nao sao a
maioria, que assumem uma posicao de “quero
cumprir plenamente os direitos que estdo garanti-
dos naConvencao de 2006"

Ainda ha um importante documento, que
mostra a prioridade dada pelo governo a questdo
da pessoa com deficiéncia, que é a Agenda Social
da Presidéncia da republica, de Inclusdao desse
segmento, com agdes dos varios ministérios.

O Brasil esta entre os cinco paises mais in-
clusivos das Américas do ponto de vista de suas
politicas e da sua legislacao. Esse honroso titulo
foi concedido por um organismo internacional,
ndo governamental, que avaliou o conjunto da
situacao de vida das pessoas com deficiéncia
nos paises americanos. A avaliacéo foi feita antes
que alguns paises aderissem a Convencao, foi em
2004. E os outros paises que compdem 0s cinco
sdo os Estados Unidos, o Canadd, a Jamaicaea

Costa Rica. Costa Rica é conhecida como um pais
dedicado aos Direitos Humanos. E o Brasil recebeu
esse prémio, portanto,em 2005.

Outro fator diferencial do nosso pais é a capa-
cidade de organizacdo do movimento social, em
inlUmeras organizacdes, com vdrios perfis, aten-
dendo as especificidades das varias deficiéncias.
Mas principalmente organizando-se na forma de
rede de Conselhos, e sdo esses conselhos que tém
dado uma nova feicdo a maneira como caminha-
mos e a maneira como as demandas nao apenas
chegam ao governo, seja ele municipal, estadual
ou federal, mas da maneira como as demandas
saotratadas diretamente com os conselhos.

O CONADE é um guardiao da Convencao.
Cada um de seus membros, tanto da area nao
governamental como da 4drea governamental,
tem que acompanhar tudo que se passa, cada
lei que é proposta, cada estatuto que aparece e
deverd ser votado. E, em 2010, conforme deter-
minacao de uma das mocdes da Il Conferéncia
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
realizada em dezembro passado (2008), faremos
Semindrios nas cinco regides do pais discutindo,
em profundidade, o texto do projeto de Lei n°
7.699 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), que o
Senado aprovou em 2006 e estd agora namesada
Camara Federal.

Nas ultimas décadas mudamos realmente
o paradigma e agora estamos no paradigma da
inclusdo social. E isso tem tudo a ver com a auto-
nomia, a autodeterminacao, aindependénciaein-
dependéncia com apoios, independéncia onde a
pessoa com deficiéncia nao deixa de ter possiveis
limitagdes funcionais, mas nao se torna refém das
barreiras que asociedade coloca.

O diagnéstico da pessoa com deficiéncia no
Brasil parece que ndo tem nada a ver com o que
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acabei de falar: a maioria é pobre, 70%; mais de
um terco nao passa do 3° ano de escolaridade, ou
mesmo sao pessoas analfabetas, e 90% estao fora
do mercado de trabalho, conforme o Censo de
2000do IBGE.

Ora, como é que este pais esta entre os cinco
mais inclusivos?

Aqui é uma questao comparativa, e significa
que a maioria dos paises estd em situacdo ainda
pior, significa exatamente aquilo que nés sabe-
mos da avaliacao da ONU. Somente um terco dos
192 paises que participaram da elaboracao da
Convencao dispde de algum tipo de legislacdo
nacional a respeito das pessoas com deficiéncia,
e desses, aproximadamente 62 tém uma politica
taorestritiva que, na verdade, ndo garante direitos
e sim impde regras para as pessoas com deficién-
cia. Entdo, ¢ um segmento que tem sido submeti-
do aviolagdes dos seus direitos de modo sistema-
tico erepetitivo, e esse ciclodainvisibilidade signi-
fica que a deficiéncia e a pobreza estdo presentes,
que a marginalizacao social, a exclusao social é
algo que temos que combater. E combatemosisso
através de acdes, através de orgamento, através de
capacitacdo, através de capacidade de organizar
0s varios setores da sociedade, o mesmo trabalho
que tentamos fazer no Comité Gestor da Agenda
Social daPresidéncia daRepublica.

Cada setor apropria-se daquilo que o outro
executa e através de um grande compromisso
do pacto federativo, conseguimos alavancar as
politicas que o Brasil tem, mas, muitas vezes, nao
temos a capacidade de entendé-las na sua totali-
dade e muitas vezes ndolancamos maodetodoo
seu potencial.

Esses sao dados do Censo/2000 (IBGE), e por
que eu trouxe esses dados? Simplesmente para
dizer que nés vamos ter um Censo em 2010.E o

Censo de 2010, trard o mesmo perfil avancado.
Do ponto de vista internacional, Brasil e Canada,
sao os dois melhores Censos, assim avaliados por
um grupo especifico de estatisticas sobre defici-
éncias, ligado a Organizacdo das Nac¢bes Unidas.
Entdo vamos acrescentar uma pergunta ao Censo,
que éapergunta da dependéncia, da necessidade
de apoios: 0 quanto a pessoa tem, ou ndo, autono-
mia. Porque autonomia todos tém e precisam ter,
mas o quanto elas precisam de algum tipo de su-
porte para que, no dia-a-dia, tenham as suas vidas
com melhor qualidade e maior bem-estar.

O que interessa, aqui, € mostrar aquilo que
as pessoas muitas vezes pensam que nao se
sabe. Pensa-se que consideramos que 14,5% da
populacao brasileira, que tém deficiéncia, sao
homogéneos. E ndo sao. 14,5% estao divididosem
graus de deficiéncia e estao divididos em tipos de
deficiéncia. E esse conjunto é importante porque
inclui uma boa parte das pessoas idosas quando
se refere aos graus menores de dificuldades ou de
média dificuldade de funcdo. Na verdade, o Censo
nao mede deficiéncia, ele mede aquilo que se cha-
ma limitagdo funcional, e, por isso o numero é téo
alto. E por isso, toda vez que acertarmos na meto-
dologia, esse numero serd acima de 12% e cada
vez mais se aproximando dos 20%.

E o que diz a Convencao da ONU de tdo im-
portante para se analisar logo o Artigo 1, que é
o Propésito? Apesar de ser o Artigo 19, ele foi o
ultimo a ser elaborado. Talvez ele nem existisse,
havia uma duvida tao grande, se a Convencao o
traria, quem sao as pessoas com deficiéncia, tama-
nha foi a dificuldade de consenso entre os paises.
E por que isso? Porque havia consenso somente
para a primeira parte: “pessoas com deficiéncia
sao aquelas que tém impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
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sensorial permanente”. Mas isso ndo é o novo, isso
é a repeticao da propria definicao da Organizacao
Mundial da Saude da década de 80, com a qual
vinhamos trabalhando as leis. A parte nova é a
que vem depois: que “essas pessoas em interacao
com diversas barreiras, podem ter obstruida a
sua participacao plena e efetiva na sociedade
em bases iguais com as demais pessoas”. Entao a
Convencdo da ONU quer dizer o seguinte: a res-
ponsabilidade é da sociedade e dos governos. A
limitacdo funcional ndo impede uma pessoa de
atuar na sociedade, de ser produtiva, de participar
do ciclo de desenvolvimento, e nao ficar presa ao
ciclo da invisibilidade. Mas nao havia consenso e
foi exatamente no ultimo dia da sessdo de agosto
de 2006 que se conseguiu a redacao que foi aceita
pelos 192 paises.

No Artigo 3° estao os principios gerais e res-
salto principalmente o primeiro, que é o respeito
pela dignidade inerente, autonomia individual,
inclusive a liberdade de fazer as préprias escolhas
eaindependénciadas pessoas.

Destaca-se também que, dentre os principios
gerais, encontra-se a acessibilidade. E a acessibili-
dade é tdo importante que agora as nossas leis de
acessibilidade e o nosso Decreto da Acessibilidade
Nnao sao apenas questoes necessarias, a suaauséncia
significadiscriminacdo, frente a Convengao da ONU.

As outras questdes sao: igualdade e oportu-
nidades, é a questao do respeito a diferenca, é a
valorizagao, a nao discriminacao. A Convencao é
basicamente a nao discriminacao, e a igualdade
entre o homem e a mulher, trazendo a questao de
género e a questdo da crianca e do seu desenvol-
vimento. E chamo a atencao para a questao da es-
terilizacao de criancgas, que é um assunto para este
Semindrio. Isso é proibido pela Convencéo e deve
serabsolutamente condenado, e todas as praticas

de direitos sexuais e reprodutivos devem levar em
conta essa questao, que ainda paira no coletivo da
sociedade, principalmente em relacdo as pessoas
com deficiéncia intelectual. Entao, um alerta que
fica para o Seminario.

Mostro aimagem da platéia da Il Conferéncia
Nacional sobre os Direitos da Pessoa com Defici-
éncia, com um rapaz na sua cadeira de rodas. Ele
estd sendo visto por tras, olhando para o palco da
Conferéncia, hd uma pessoa ao seu lado; é a na-
morada dele, e ele esta usando uma camiseta da
Campanha da Acessibilidade. A maioria das pes-
soas lembra a frente da camiseta: “Acessibilidade
siga essaidéia’;masacamisetatem nas costas 0“A”
da Acessibilidade, e esse"A”tem um desenho pré-
prio, que parece uma flecha. Assim, simbolizando
nesta apresentacao (ja que o rapaz, além de estar
assistindo a Conferéncia, estava muito bem, na-
morando), esse “A”é 0“A”de amor e aflecha éado
cupido que pegou o casal. Entao, € uma maneira
nova de ver como podemos interpretar a acessibi-
lidade também como o direito de namorar.

A Convencao da ONU, no seu artigo 25, sobre
a saude. Foi um dos artigos que mais deu trabalho
ao Brasil. A Santa Sé disse o seguinte: “Essa histo-
ria de Direitos Sexuais e Reprodutivos, tem a ver
com aborto, portanto, retire-se da Convencao”. Ja
sabiamos disso e, na Camara Técnica que fizemos
antes da ultima rodada de elaboracédo do texto da
Convencao, o Brasil saiu com a posicao firme de
que garantiria e colocaria esse texto na Conven-
¢do. Era maior, trazia mais especificidade, mas esta
ali garantido, inclusive na drea de saude sexual e
reprodutiva e nos programas de salde publica
destinados a populacao em geral; portanto, o di-
reito das pessoas com deficiéncia esta garantido,
como o de todas as demais pessoas. E um artigo
grande, mas eu quero destacar esse aspecto.
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Na Politica Nacional de Saude da Pessoa
Portadora de Deficiéncia - que foi o nome dado
na época, em 2002 - (fiz parte desse grupo de tra-
balho com muita honra e outras pessoas que aqui
estao) ja estava escrito “métodos e técnicas espe-
cificas para garantir acdes voltadas para a saude
sexual e reprodutiva’ incluindo medicamentos, re-
cursos tecnoldgicos e intervengdes especializadas.
Na verdade, esse texto foi aprimorado no Conse-
Iho Nacional de Saude, quando aprovou a Politica;
entao significa que o Brasil se adiantou ao texto da
Convencao e é porisso que temos absoluta certeza
de que ele deveria constar na Cartada ONU.

Em 1988, falava-se, sim, sobre sexualidade da
pessoa com deficiéncia, mas com enfoque médi-
co. Afinal de contas, algumas questdes sdo trata-
das no ambito da saude, como a saude reprodu-
tiva, dependendo do tipo de deficiéncia, da lesao
medular (que é o que mostra a capa de um livro
bem antigo e pioneiro, que é de minha autoria “A
reabilitacdo sexual do paraplégico e tetraplégico”,
de 1988). Ali ja se abordava, ndo apenas o sexo e
as dificuldades do sexo ap6s a lesdo, mas todo o
contexto da sexualidade. O livro propunha uma
ponte entre o que se falava antes e aquilo que as
equipes de reabilitacdo deveriam passar a realizar
(primeiro deveriam se preparar para elas proprias
sairem do seu mundo de tabu, de preconceito).
Desejava-se abrir espaco para as pessoas com de-
ficiéncia em programa de reabilitacao, para que,
posteriormente, pudessem colocar desde as suas
angustias, as suas incertezas, os seus sonhos e 0s
seus desejos, e pudessem receber as informagdes
adequadas. Ndo as informacodes que dissessem
respeito a conceituagao que as pessoas da equipe
de reabilitacao tivessem a respeito, por exemplo,
da orientacao sexual, da questao da idade, da
questdo de ser mulher ou homem. Ndo. Mas sim

a informacdo completa, a informacao na medida
em queaquela pessoarequisitasse.

Foi um grande sonho, foi um sonho“sonhado”
por muitas equipes de reabilitacao, foi uma ques-
tdo que passou a integrar quase todos os congres-
s0s, ndo sé da area da salde, mas 0s congressos
das pessoas com deficiéncia. E me lembro de um
livro feito por Ricardo Marcondes, em que ele cita
uma parte deste livrinho e diz: “Por que ela escre-
veu de uma maneira tao complicada?” Era tese de
mestrado, ndo tinha outra saida, e o Ricardo, entao,
vai decodificando a linguagem para torna-la mais
simples. Algumas palavras utilizadas do ponto de
vista anatdémico, ele deu outros nomes do cotidia-
no,damaneiracomo as pessoas se expressam.

Em 2000 tive a oportunidade de escrever
que, em poucas palavras, a sexualidade é mais do
que sexo, é o papel de cada um na vida, a satisfa-
¢do que experimenta e que é capaz de partilhar.
Entéo foi a partir dai que nds comecamos a traba-
Ihar. Desculpem o narcisismo, mas é para mostrar
que vinhamos trabalhando e é muito bom que,
agora, o tema se torne uma politica publica, uma
diretrizimportante.

A Década das Américas para as Pessoas com
Deficiéncia, pela inclusdo e dignidade, que esta-
mos vivendo, estende-se até 2016, estamos no
meio do caminho. E, dentro desta década, pre-
cisamos dar visibilidade ao tema da pessoa com
deficiéncia, fortalecer as politicas, todas as acoes
que possam ter intercambio, acdes regionais de
consenso e os recursos humanos, técnicos e eco-
nOmicos, para essa cooperagao e para a propria
acao nacional, em cada uma das subdivisdes dos
paises, provincias, estados, municipalidades,
municipios. Entdo é isso que se pretende com a
década, é a década da OEA que foi instituida a
partirde 2006.
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E o que traz a década da OEA? Um plano de
acao, e esse plano de acdo fala de outro aspecto
que esta na Conveng¢ao, mas nao esta (me pa-
rece) na nossa Politica de Saude da Pessoa com
Deficiéncia. E a questdo de prevenir, proibir e
punir o mau trato, o abuso sexual e a explora-
¢do, especialmente intra- familiar, das pessoas
com deficiéncia e particularmente de criangas
e mulheres. Na convencéo, o tema esta nos ca-
pitulos especificos de criancas e de mulheres,
ali colocada, propositalmente, pois sao grupos
vulneraveis dentro do vulneravel. Aqui nesta po-
litica, nestas diretrizes, ndo podemos esquecer e
o documento basico ndo esquece, mas eu queria
trazer essa fundamentacao para o documento,
que é o proprio Plano de Acao da Década das
Pessoas com Deficiéncia.

Chegamos a Agenda Social da Presidéncia da
Republica, ao coracao da prioridade do Governo
do Presidente Lula. A Agenda Social é formada
pelo Ministério da Saude, Ministério das Cidades,
Ministério da Educacao, Ministério do Trabalho e
Emprego, Ministério do Desenvolvimento Social
e Combate a Fome, Ministério do Planejamento,
Casa Civil da Presidéncia da Republica e a Secre-
taria Especial dos Direitos Humanos. E as acdes
que dizem respeito a reabilitacdo e as érteses e
proteses, garantidas pelo Estado, esta no Cap. 26
da Convencéo, que é o capitulo da Reabilitacéo.
Nao esta no Capitulo da Saude e, por isso, muitas
vezes, as pessoas acabam nao vendo que existe
na Convencgao. No capitulo seguinte ao da sau-
de encontra-se a referéncia direta e expressa a
concessao e ao desenvolvimento de tecnologia
assistiva. Essa é uma das agdes principais para o
Ministério da Saude, aumentando a meta que se
pretende alcancar com a Agenda Social, para que
todaademanda reprimida desapareca.

As demais a¢bes: habitacdo de interesse social,
com o lancamento do Programa Nacional de Habi-
tacao estara contemplada pelo Ministério das Cida-
des e pela Caixa Econdmica Federal. Para que todos
esses projetos tenham acessibilidade cada um de
nos éum fiscal. As questdes do transporte e dainfra-
estrutura de transporte acessiveis tém a sua funda-
mentacgao nas leis e no decreto da acessibilidade e
tém recursos garantidos no Ministério das Cidades.

Oqueéqueestafaltando?

Esta faltando que os gestores municipais cum-
pram. Agora temos as normas todas prontas. O Bra-
sil ndo tinha norma de 6nibus e passou a ter a partir
das pessoas com deficiéncia, e demos um presente
a sociedade brasileira. E agora, todos esses prazos,
inclusive o prazo de producao dos 6nibus acessi-
veis ja foi esgotado e nés podemos, entao, cobrar
que asfrotas de 6nibus sejam acessiveis.

Estive em Sao Paulo e recebi uma noticia aus-
piciosa. Em Sdo José dos Campos, 100% da frota
estd acessivel. Junto com Santos, junto com Uber-
landia, junto com outras cidades, vamos poder
dizer que queremos andar de 6nibus a qualquer
hora e nao apenas quando passa o 6nibus acessi-
vel, nés teremos em Sao José dos Campos e outros
municipios essa possibilidade.

Nédo posso deixar de falar da questao das
escolas acessiveis. As escolas acessiveis tém a ver
com este Semindrio? Tém. Porque se nao houver
educacao, a inclusdao nao acontecera. A escola
acessivel, com as salas de recursos multifuncio-
nais, com os professores capacitados e com a
educacdoinclusivaem plenavigéncia e pujanca, e
aceitacao de todos: as criancas e adolescentes ou
adultos convivendo. Se os jovens com deficiéncia
nao estiverem nas escolas, ai o nosso plano de
educacdo para a vivéncia da sexualidade nao che-
garaas pessoas com deficiéncia.
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Entdo, entre outras coisas, o documento
sobre os direitos sexuais e reprodutivos deve re-
forcaraeducacaoinclusivacomo uma das estraté-
gias para que esse direito seja de fato exercido pe-
las pessoas com deficiéncia. Para que a nocao que
ainda paira no coletivo imaginario, de que hd uma
exacerbacao ou que ndo hd a sexualidade das pes-
soas com deficiéncia, desapareca. Porque essas
criancas estao na escola, saberao ter um compor-
tamento correspondente ao comportamento que
a sociedade como um todo espera de cada um de
nosemrelacao a expressao dasexualidade.

Isso é prioridade; é conviver. Sexualidade nao é
fazer sexo, sexualidade é muito mais que isso, sexu-
alidade é se expressar, é entender o seu corpo, a sua
fala, o seu sentir, e passar isso, e receber também as
informacdes que os outros lhe ddo sobre esse seu
comportamento. Eassim, reforcar a sua auto-estima,
reforcar a sua autoconfianca, reforcar a sua prépria
condicdo de cidadania. Eisso que é asexualidade.

A sexualidade tem alguma coisa a ver com o
trabalho?

Acho que sim, porque foi constatado em uma
pesquisa internacional, que a maior parte das
pessoas com deficiéncia, inseridas no mercado
de trabalho, eram aquelas que tinham melhor
resolvido seu direito a expressao da sexualidade.
Exatamente porque sao pessoas confiantes, sdo
pessoas plenas, sdo pessoas que estdo na vida
como todas as demais.

Nao se pode esquecer que entre as pessoas
gue nao tém deficiéncia, algumas ndo estdo bem
resolvidas em questdes de sexualidade. A nossa
sociedade nao estd tdo bem no que diz respeito
aessaquestao. Légico que nds estamos bem me-
Ihores; ja falamos publicamente, ja falamos até
no microfone sobre sexualidade. Fomos capazes
de ultrapassar algumas barreiras. Hoje em dia,

falar de motéis acessiveis ndo representa um pro-
blema maior. Mas, na época que fiz aquele livro,
gue orientava os pacientes, fazer essa relacao foi
algo considerado pecaminoso, para nao dizer
coisas mais graves. Libertinagem, que era a pala-
vraque se usava.

“Iguais na Diferenca”foi o lema que a Secreta-
ria Especial dos Direitos Humanos escolheu para
0s 60 anos da Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos, “Iguais na Diferenca” - também para a
Campanha Nacional de Inclusao das pessoas com
deficiéncia. Estd nas televisées, tem dudio descri-
cao, foram distribuidas 2.000 fitas para cada emis-
sora e estamos reproduzindo para as emissoras de
TVs universitarias, comunitarias. Esta disponivel
no YouTube - de forma inédita uma campanha
do Governo brasileiro estd no YouTube - e pode
ser baixada facilmente; e estao, na pagina da Se-
cretaria Especial de Direitos Humanos, no espago
da CORDE, as versdes com dudio descricdo e sem
audio descricao.

Passando a outra acao da Agenda Social, a re-
serva de cargos de 2% a 5% nas empresas e de 5%
a 20% no poder publico, que estamos trabalhando
muito, agora através da lei do aprendiz, comanda
estratégias para colocar mais pessoas com defici-
éncia no mercado de trabalho. H4 um documento
(Relagdo Anual de Informacgdes Sociais - RAIS/2007)
gue estd disponivel na pagina do Ministério do
Trabalho e Emprego, e o que ele diz é muito inte-
ressante: quase 1% dos empregos formais do Brasil
sdo ocupados por pessoas com deficiéncia. Parece
pouco, e é pouco. Mas, se vocé fizer a leitura da
maneira contraria, que sao mais de 350 mil pessoas
colocadas no mercado de trabalho, pelo menos a
cota global estd perto de ser 50% preenchida. Pois
o numero de postos de trabalho nas empresas bra-
sileiras que sao obrigadas a cumprir a Lei 8.213 de
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1991, chega a 650 mil. O que importa, agora, é pre-
encher o restante e fazer com que as pessoas com
deficiéncia entrem no mercado de trabalho em um
patamar mais alto, com uma faixa salarial mais alta,
e que haja o reconhecimento de sua qualidade
de trabalho por todos. E que possam ndo apenas
entrar no mercado de trabalho, mas progredir e sair
dasituacaoem que nao chegam a postos de gerén-
cia.Quando se fazuma comparacao comas mulhe-
res empregadas, as pessoas com deficiéncia estao
em uma situacao pior, dificilmente galgam o cargo
de gerente e menos ainda alcangam os postos de
direcdo, comhonrosas excecoes.

E, para concluir. Tudo que estamos fazendo e
tudo o que vocés vieram fazer neste importante
Seminario, friso: de saude, de direitos, que vai tra-
tar da saude sob o enfoque dos direitos humanos
porque a saude é um direito assim como a educa-
¢ao, o trabalho, a cultura, o esporte e lazer, etc. A
inclusao é uma histéria construida a muitas maos.
E mostro aqui representadas cenas de maos. E
a mao que |é o Braille, é a mao que fala a lingua
brasileira de sinais, sdo as maos das criancas com
e sem deficiéncia que juntas montam o quebra-

cabecaourabiscam um papel, sdo as maos damae
que, na cadeira de rodas, segura os seus filhos gé-
meos com o suporte que for necessario, masassim
o faz, e a mao que, guiada pelo cdo guia, ganha o
mundo, dando mais autonomia a pessoa com de-
ficiéncia visual.’

Em seguida foi feita a exibicdo do video —“In-
clusdo Social das Pessoas com Deficiéncia - Iguais na
Diferenca’; da campanha da CORDE, parte da sensi-
bilizacdo da sociedade pelainclusdo do segmento.
Foi realizada uma discussao a respeito do video
com a plendria, mostrando a riqueza dos detalhes:
acalcada comarampa, o 6nibus também acessivel
(comentario: aquele 6nibus é assim mesmo, nada
disso foi montado, foi rodado em Porto Alegre), as
pessoas se comunicando através da lingua brasi-
leira de sinais, a maneira diferente de brincar com
alegenda, o estribilho da musica Condicao, de Lulu
Santos, a camiseta da Campanha da Acessibilida-
de. Surgem ambientes de trabalho: uma loja na
qual o vendedor é um homem com sindrome de
Down e um escritério onde um cadeirante faz par-
te daequipe.Todos juntosem uma calcada cantam
amusica Condicdo efechaoquadro.

7. Agradecimento especial a Maria Alice Correia Pedotti, da Area
Técnica Saude da Pessoa com Deficiéncia/DAPES/SAS/MS, res-
ponsavel pela editoracdo e revisdo do texto.
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SEXUALIDADE E
DEFICIENCIA: O CORPO E
O AFETO NA HISTORIA
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Este foi o tema tratado na segunda mesa do dia 23
de marco de 2009, desenvolvido pela palestrante
Ana Rita de Paula, e transformado no artigo a se-

guir,em uma parceriacom Mina Regen.
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O Cenario Atual das Politicas Publicas com Foco

nos Direitos Sexuais e Reprodutivos

Ana Rita de Paula® e Mina Regen®

Pretendemos abordar a questéo histéricada
sexualidade e da deficiéncia com o objetivo de
compreendermos porque este tema continua
sendo tao dificil de abordar e porque sé recen-
temente estd sendo abordado como tema da
politica publica.

E fundamental nos debrucarmos sobre o pas-
sado para poder entender as razdes que levaram
aos diversos discursos produzidos ao longo da
historia, até chegar ao momento atual, no qual a
questao da sexualidade e da deficiéncia passa a
ser considerada direitos humanos.

Abordaremos a sexualidade e a deficiéncia
na histdria a partir de um conceito que as une: a
concepcao de corpo. E por que isso? Ao refletir-
mos percebemos que a sexualidade mora, reside
no corpo.E, ondereside adeficiéncia? Também no
corpo. Entéo, a partir das vérias concepgdes cons-
truidas sobre o que é o corpo é que vamos poder
costuraras duas pontas: sexualidade e deficiéncia.

8.  Psicéloga, Mestre em Psicologia Social e Doutora em Psicologia

Clinica pela Universidade de Séo Paulo (USP). Consultora da
SORRI-BRASIL e érgaos publicos municipais, estaduais e federais.
Recebeu o Prémio Direitos Humanos da USP/2001 e o Prémio
Nacional de Direitos Humanos, da Secretaria de Direitos Huma-
nos da Presidéncia da Republica, em 2004. Ha 30 anos faz parte
da lideranca do movimento pela defesa dos direitos das pessoas
com deficiéncia. Co-autora do livro “Sexualidade e Deficiéncia:
Rompendo o Siléncio” e autora do livro “Asilamento de Pessoas
com Deficiéncia: Ainstitucionalizacdo daincapacidade social”.

9.  Assistente Social, Consultora autdbnoma e autora de artigos e
livros na drea das deficiéncias. Membro Honorario do Conselho
Cientifico do Instituto APAE de Sao Paulo.

Comecaremos pela Antiguidade.

A deficiéncia, nesse periodo historico, era
tratada como motivo de pilhéria e, até mesmo,
como justificativa para a excluséo e o abandono
dessas pessoas. Na Grécia Antiga, no periodo
grego classico, a sexualidade estava dissociada do
amor e os objetivos principais do casamento eram
asaliancas politico-militares e a procriagao. Mas os
filhos deveriam ser homens sadios, os chamados
“herdeiros da Polis"°.

Os gregos cultuavam a perfeicao e a beleza.
Portanto, as pessoas com deficiéncia ndo eram
aceitas uma vez que nao correspondiam a essas
exigéncias. Isto nao ocorria somente com as pes-
soas com deficiéncia. As mulheres, os escravos e as
criangas também nao tinham nenhum valor social.
Assim, ao nascimento de bebés com qualquer
anomalia, estes eram expostos, ou seja, eram aban-
donados para que morressem, na medida em que
ficavam sem alimentacdo, sem nenhum cuidado,
paraque“espontaneamente”atingissemamorte.

Neste periodo, com relacdo a sexualidade,
uma caracteristica importante era o grande valor
dado a homossexualidade masculina. Conside-
rando que as mulheres nao tinham nenhum valor
social, somente as relacdes sexuais entre homens
eram consideradas nobres. Essas relacdes tinham
também um componente pedagdgico. Os ho-
mens mais velhos tomavam os jovens como alu-

10. Poliseraotermo utilizado para referir-se as cidades gregas.
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nos, como discipulos, como aprendizes, conside-
rando-se natural que essas pessoas mantivessem
uma relacao mais forte do que aquela aceita hoje
como padrao entre o professor e seus alunos. Eles
tinham uma relacdo de intimidade, tanto afetiva
como erdtica.

Ja na Roma Antiga, havia maior liberdade
para as pessoas escolherem com quem se casar.
Assim, comeca a haver uma associacao entre o
amor e o sexo. Contudo, as mulheres continuavam
sendo desvalorizadas e aquelas pertencentes aos
povos conquistados eram comercializadas como
qualquer outro objeto do espdlio.

As pessoas com deficiéncia comecam a ser
expostas em feiras e eventos publicos como ob-
jeto de curiosidade. Essas pessoas, portanto, na
Antiguidade, eram abandonadas para morrer ou
eramalvos da curiosidade publica.

Na época, a principal idéia com relacdo ao cor-
po é que este formava uma unidade com o espirito.
O homem era visto como um ser indissocidvel e o
corpo como algo pertencente ao campo do misté-
rio, produzido pela divindade. Esta permitia que to-
dos os homens tivessem acesso ao conhecimento
através daespeculacdo, dareflexdofilosofica.

A sexualidade era vista como uma expressao
humana e, portanto, liberada, mas s6 aquelas
pessoas que tinham a sua condi¢ao de humani-
dade reconhecida. Ou seja, aos homens sadios...
Entdo, a expressao da sexualidade era valorizada
principalmente entre os homens. Nédo significa
que as relagdes heterossexuais ndao existissem.
Existiam, mas como j& afirmamos, estavam volta-
das paraa procriacao.

A deficiéncia, naqueles tempos, era uma das
condi¢Oes de ndo cidadania, de desumanidade.
Nao desumanidade no sentido de maldade, mas
de ndao humano. E a deficiéncia era vista como

uma atribuicdo divina, um capricho dos deuses.

Na Era Crista, o tratamento dado as pessoas
com deficiéncia tinha como principal caracteristi-
ca a segregacao. Na medida em que o Cristianis-
mo reconhece em todas as pessoas a existéncia
de alma e afiliacdo divina, estas nao podiam mais
ser mortas. Passaram, entdo, a serem isoladas da
sociedade em locais separados, distantes das
cidades, geralmente sob os cuidados de pessoas
religiosas e caridosas. A caridade com os menos
afortunados era vista como mitzva''. Havia uma
ambivaléncia de tratamento, pois, apesar da se-
gregacao, geralmente as pessoas religiosas, das
igrejas, cuidavam de prestar caridade a essas pes-
soas em locais separados, distantes da sociedade.

O Cristianismo valorizava a virgindade e, por-
tanto, a sexualidade sé era aceita como possibilida-
de de procriacdo. E esta sé deveria acontecer den-
tro do casamento. Isto era retoricamente verdade
parahomens e mulheres mas,comotodos sabem, a
proibicdo s6 valiamesmo para as mulheres.

Nesta época comecou a haver uma divisao
entre a idéia de corpo e espirito. Se na Antiguida-
de corpo e espirito coexistiam de forma insepa-
ravel, a Igreja Catodlica instaurou ai uma divisao. O
Corpo era visto como carne e a carne como origem
do pecado, da perdicdo. Somente o espirito, ex-
pressao de Deus, eravalorizado.

Considerando que a carne, originalmente, ja
estava ligada ao pecado, quando se tratava de um
corpo deficiente, essa deformidade era conside-
rada como confirmacao de que essa pessoa era
pecaminosa. O corpo da pessoa com deficiéncia
explicitava, justamente, a marca do pecado. A
carne estava ligada ao pecado também porque

11.  Mitzvé (em hebraico - mandamento). O termo mitzvé vem a
expressar qualquer ato de bondade humana.
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era vista como a origem do desejo, da sexualidade
Na expressdo da sexualidade das pessoas com
deficiéncia havia o reconhecimento de umadupla
atribuicaodomal.

Na Idade Média, o casamento deixa de ser
uma questao meramente afetiva e se torna a
oficializacao de uma relacao comercial. Para as
pessoas mais ricas ele significa também alianca
politica e alianga militar. E para os menos favore-
cidos, a seguranca econémica, na medida em que
0s camponeses almejavam o casamento para a
obtencao de mao de obra da esposa e filhos no
trabalho do campo.

Com o progressivo aumento do poder da
igreja e da necessidade de manter o controle so-
bre os fiéis, difunde-se a idéia de que a melhor for-
ma de purificar o corpo, a carne, alvo do pecado, é
o castigo pela dor. O castigo passa, entao, a serum
meio de salvar o homem da acao do deménio. A
visdo da pessoa deficiente como alguém que es-
taria pagando um pecado, é reiterada como uma
criatura de Deus que foi deformada pela acao do
mal. Portanto, pessoas com deficiéncia, mulhe-
res e loucos sdo castigados para extirpar o mal,
chegando mesmo a serem mortas pelas torturas
fisicas ou nas fogueiras da Inquisicao. A idéia de
corpo continha uma ambigtiidade: se porum lado
era feito por Deus, essa obra divina se expressava
somente no espirito. A carne, considerada inferior
aoespirito, eracausadeilusao e“danacao”.

A dimensao sexual do corpo deficiente é vis-
ta, entdo, como aberragao.

A sexualidade é concebida como o impulso
da carne, do corpo que precisa ser dominado, de-
vendo o espirito prevalecer sobre o desejo, sobre a
vontade. Portanto, as praticas de autoflagelacdo, de
castigos para manter esse desejo abafado séo valo-
rizadas. A sexualidade sé é aceita paraa procriacao.

Essa crenca da Idade Média ainda persiste nos
dias atuais. Muito recentemente um padre se negou
a realizar o casamento de uma pessoa com defici-
éncia, um tetraplégico, por considerar que ele nao
poderia procriar e, para ele, casamento e sexo sé
tinham sentido, sé eram validos, paraa procriagao.

Havia uma unido entre fé e razdo e se busca-
va o0 conhecimento tanto pela religiao quanto
pelafilosofia.

O mundo e o corpo eram sacralizados, consi-
derados sagrados. Nao podiam ser tocados. Nessa
época, os médicos eram proibidos de tocar no pa-
ciente e aidéia de qualquer pratica invasiva como
adissecacao de cadaveres nao era permitida.

Com o inicio da Renascenca ou lluminismo a
concepc¢ao de mundo, que era totalmente expli-
cada e centrada na figura de Deus se transforma,
passando o homem a ocupar o lugar central do
universo. As explicacdes deixam de ser metafisicas
e passam a ser naturais e humanas. Se na Idade
Média havia a divisdo entre o corpo e o espirito, na
Renascenca, com o abandono da questao religio-
sa, a divisao passa a ser entre a mente e o corpo,
valorizando-se mais a primeira, em detrimento da
segunda. Novamente o corpo é visto como obsta-
culo paraoconhecimentoeaevolucdaodohomem.

A questdo do casamento continuava sendo
vista como possibilidades de alianca e ascensao
social, agora entre a aristocracia empobrecida da
Idade Média e a burguesia emergente. A classe
média, que comeca a se formar nessa época, pos-
sui maior liberdade de escolha. Os aristocratas,
decadentes, anseiam pelo dinheiro acumulado
pelaburguesia; e esta, por sua vez, deseja ostentar
ostitulos de nobreza.

E, pela primeira vez, as mulheres ganham
algum reconhecimento ao lhes ser permitido par-
tilharda heranca paterna.
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As pessoas com deficiéncia, na Renascenca,
continuavam a ser torturadas. Entretanto, os
alquimistas, que foram os precursores da me-
dicina, comegam a introduzir a idéia de que a
deficiéncia nao seria uma atribuicao divina, para
0 bem ou para o mal, mas um processo natural,
uma doencga ou conseqliéncia dela. Logo, se
essas pessoas sao doentes, merecem piedade e
tratamento humanitario.

Comeca aqui a tendéncia de uma visao orga-
nicista da deficiéncia, embora a idéia de organis-
mo s6 se consolide no final do século XVIII. Esta
visdo entende a deficiéncia como problema orga-
nicode um corpodissociado damente.

Surge, entdo, a idéia da estimulacao senso-
rial para o desenvolvimento das pessoas com
deficiéncia desenvolvida por um filésofo cha-
mado Locke. Na época descortinaram-se dois
caminhos para tratar a deficiéncia: o tratamento
médico, atrelado a concepcao de deficiéncia
como doenca ou o treinamento para o desenvol-
vimento de habilidades, atrelado a concepcao
pedagdgica da deficiéncia.

O século XIX traz grandes avan¢os e a conso-
lidacao dessa tendéncia com a Revolucéao Fran-
cesa.Comeca o desenvolvimento daidéiade que
todas as pessoas tém direito a cidadania. O lema
da Revolugdo Francesa foi liberdade, igualdade e
fraternidade. Com a Revolucao Francesa, houve
acentuada valorizacdo da mente, da razao, do
psiquismo e, surge uma divisao tedrica que se
mantém até os dias atuais.

A deficiéncia é vista como um campo onde as
pessoas precisam desenvolver habilidades através
da educacao ou terem o seu corpo tratado pela
medicina. A diferenca entre saude mental e defi-
ciéncia mental (ou deficiéncia intelectual, termo
usado atualmente) foi estabelecida no século XIX.

A sexualidade continuarestringida. Agora, as-
sociada ao Romantismo se liga a tristeza, ao ideal
romanticodoamorirrealizavel.

No século XIX, a manipulacao dos corpos,
sua dissecacao, antes proibida, passa a ser pratica
valorizada para o estudo do corpo humano com
objetivo cientifico. As primeiras cirurgias come-
¢am a ser realizadas nesse periodo. Desenvolve-
se a idéia do corpo como um sistema mecanico,
que funciona de forma semelhante a um relégio,
com uma série de engrenagens mecanicas, de-
pendentes umas das outras. Posteriormente
surgird a idéia de corpo como organismo, como
um conjunto de 6rgaos que funcionam segundo
leis naturais. Isto ocorre em um contexto no qual a
centralizacdo do mundo em Deus perde forca e a
natureza, submetida pela razdo, ganha importan-
cianesse momento da histoéria.

Assim, a sexualidade passa a ser considerada
como algo natural, porém trata-se de um compor-
tamento que precisara ser acompanhado e con-
trolado por profissionais da saude e, particular-
mente, por aqueles que comegam a atuar na area
da saude mental. Saude, nessa época, pode ser
traduzida como sanitarismo, pratica ligada a vigi-
lancia de todo o fator externo e comportamental
do homem que poderia leva-lo a adquirir doen-
¢as. Nao sé a bactéria, recém descoberta, gera
doencas, mas o comportamento humano, motivo
pelo qual a sexualidade, para ser sadia, precisaria
seracompanhada pela medicina.

Adeficiénciatambém passa aser considerada
como algo natural, conseqiiéncia das doencas
que tornam o corpo passivel de intervencao pela
ortopedia ou pela educacao especial. O corpo
deficiente ndo pode ser sadio ou completo. Sua
dimensao sexual também é entendida como
patoldgica: ou é exacerbada, ou inexistente. A se-
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xualidade da pessoa com deficiéncia ndo tem pos-
sibilidade de expressao, uma vez que seu campo
derealizacgao, o corpo, é doente, motivo pelo qual
precisa estar mais ainda submetido a razao. Nos
casos das pessoas com deficiéncia mental, nas
quais, supostamente, ndo ha razao, a sexualidade
évistacomo”“sem limite”.

Século XX. Comeca a haver um predominio
da idéia de amor e, pela primeira vez, este passa
a ser uma justificativa suficiente para o casamen-
to. Ha uma flexibilizacdo da moral e as mulheres
comegam a se organizar e obter conquistas, espe-
cialmente pelo movimento feminista, que prega
adissociacao da atividade sexual da procriacdo. O
século XX vai ser marcado pela atuag¢do de inime-
ros movimentos sociais de carater reivindicatoério,
como o movimento pelos direitos humanos, pela
liberdade e instauracdo de novas relacdes familia-
res por meio do movimento hippie.

O século XX é marcado pelo surgimento
de diferentes midias de massa que comecam a
utilizar a sexualidade como tema de marketing.
Dessa forma, a idéia da beleza fisica, e particu-
larmente a de uma mulher ideal, é vendida para
vender produtos.

As transformacdes histéricas, muito lentas
em seus primeiros periodos, aceleram-se e se
acentuam muito nos ultimos tempos, principal-
mente a partir do século XX. As guerras desse
século, mais devastadoras em funcao das tecno-
logias e armamentos utilizados, produziram como
consequiéncia muitas pessoas mutiladas ou com
graves lesOes. Estas comecaram a se organizar e
reivindicar, no minimo, tratamento e reabilitacao.
Este movimento organizado, associado a procla-
macao dos Direitos Humanos pela ONU, recém
criada, possibilitou o surgimento do Movimento
Internacional de Reabilitacao, que objetivava a

transferéncia de conhecimento e a criacdo de ser-
vicos de reabilitacdo para todos os paises.

No final do século XX comeca a mudanca do
paradigma de servicos, que se baseava no princi-
pio da integracado, para o paradigma de suporte,
baseado nainclusao. A grande mudanca ocorrida
com essa transformacao traz em seu bojo a idéia
de que as pessoas com deficiéncia devem ser
atendidas e freqlientar os mesmos espacos da
sociedade e ter os seus direitos garantidos de for-
ma igualitaria, respeitando-se as diferencas. Este
novo paradigma desloca o foco da intervencao
do sujeito para a sociedade. As responsabilidades
nao recaem mais somente na pessoa com defici-
éncia, mas na sociedade que deve prover condi-
¢Oes para que todas as pessoas tenham os seus
direitos e necessidades atendidas.

Surge o conceito de vida independente, ou
seja, o reconhecimento de que as pessoas com
deficiéncia ndo devem estar submetidas as au-
toridades institucionais e/ou familiares. Inicia-se
uma aproximacao entre as abordagens médicas
e as abordagens socio-culturais. A sexualidade,
portanto, passa a ser objeto nao sé do campo or-
ganico, mastambém do campo psicossocial.

Vivemos, hoje, o que chamamos de pds-mo-
dernidade. As nocées de sexualidade, deficiéncia
e corpo sofrem transformagdes importantes
na pés-modernidade. A sexualidade comeca a
ser respeitada, valorizada como um elemento
que garante a humanidade as pessoas. E vista e
reconhecida como direito humano. Abordagens
meramente médicas ou meramente sociais
caminham para se articularem. A deficiéncia é
entendida como condicao social, ou seja, seu
carater histdrico e politico ganha relevancia. A
pessoa com deficiéncia ganha status de sujeito, e
desujeito de direitos.
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A conceituacao atual de corpo encontra-se
em um periodo de grande efervescéncia e contro-
vérsias. Alguns estudiosos apontam seu uso como
expressdo ou contestacao as referéncias tedricas e
religiosas, como, por exemplo, tatuagens e estilos
de vestimentas, cortes de cabelo etc, que remetem
ao pertencimento a determinados grupos sociais.

No campo do conhecimento diversas expe-
riéncias em neurociéncia comprovam a grande
capacidade de auto-restauracao, de plastici-
dade do corpo humano, ou seja, consolida-se o
reconhecimento de que esse corpo possui uma
capacidade surpreendente de mudanca, de
adaptacdo, de compensacao. H4, também, uma

Referéncias

sinergia, um reforco mutuo entre ciéncias do
organismo e a cibernética. Ou seja, hoje temos
pesquisas que apontam para a conjugagao de es-
forcos da robdtica, das técnicas e teorias da infor-
matica associadas as leis naturais que organizam
0NO0SSO COrpo.

Qual serd o corpo do futuro? Nao sabemos,
mas com certeza ndao vamos mais cair no erro de
supor que uma parte de nosso corpo, de nés mes-
mos, tem que se submeter a outra. A sexualidade
é tdo nobre quanto a razao, pois é condicao de
existéncia do humano. O que diferencia o homem
do animal nédo é s6 o trabalho. O que diferencia o
homemdo animal é também o desejo.

PAULA, Ana Rita de; REGEN, Mina; LOPES, P. Sexualidade e deficiéncia: rompendo o siléncio.

Sao Paulo: Expressao e Arte, 2005.

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA

| 39



CONTEXTOS DE

VULNERABILIDADE E

INVISIBILIDADE DA PESSOA
} COM DEFICIENCIA




O tema desta mesa foi trabalhado por dois pales-
trantes: Fabiano Puhlmann Digirolamo e Windyz
Ferreira, que foitambém a coordenadora da mesa.
Havia sido prevista a participacdo de um repre-
sentante do Departamento de DST/Aids e Hepa-
tites Virais do Ministério da Saude que nao pode
comparecer. Para suprir essa falta foi solicitado ao
Departamento um artigo abordando o tema, o
que resultou no ultimo texto incluido neste item,
assinado porlvana D.Cordeiro e Angela P.Pinto.
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Sexualidade da pessoa com deficiéncia pos ratificacao da
Convencao da ONU

Fabiano P. Digirolamo'?

A Convencao da ONU, sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, ratificada pelo governo
brasileiro em 2008, reitera a necessidade de que
os Estados Partes tomem medidas para assegurar
0 acesso de pessoas com deficiéncia a servicos de
saude, inclusive na area de saude sexual e repro-
dutiva e de programas de saude publica destina-
dos a populacao em geral. Constitui agao priori-
taria do Ministério da Saude o fortalecimento da
Politica dos Direitos Sexuais e Reprodutivos, que
vem sendo implementada através de acdes inter-
setoriais e interministeriais. A Politica Nacional de
Saude para Pessoas com Deficiéncia estabelece
em suas diretrizes que acdes voltadas paraa saude
sexual e reprodutiva sao elementos de atencao
integral a saude das pessoas com deficiéncia.

Para garantir a saude sexual e reprodutiva de
pessoas com deficiéncia é preciso incluir a Educa-
¢ao Sexual como matéria obrigatoéria nos Centros
de Saude e Educacdo abertos para este publico.
Um bom programa de educagao sexual deve seguir
0s seguintes principios: - Toda pessoa tem direito
a expressao sexual plena e responsavel; - O ajusta-
mento sexual é facilitado pela maior comunicacéo
sexual; - A inclusao afetivo sexual é um dos aspec-

12.  Psicélogo; Psicoterapeuta, Especialista em Psicologia Hospitalar
daReabilitacdo; em Sexualidade Humana; em Integracdo de pes-
soas com deficiéncia; em Reabilitacdo; Educador sexual; Docente
do Curso de Pds-Graduagao; Fundador do Centro de Estudos e
Pesquisa de Comportamento e Sexualidade; Psicélogo Clinico
Junguiano. Responsével pela drea de Acessibilidade/Ajudas Téc-
nicas e os Programas de sensibilizacdo do Instituto Paradigma.

tos essenciais da sauide plena; - A expressao sexual
€ um processo dinamico, que sofre alteracdes de
acordo com as necessidades fisicas, as experiéncias
e 0 meio social, - a aceitacao sexual é secundaria
a auto aceitacao sexual, - a sexualidade somente
pode serexpressa, reprimida ou suprimida.

Para a ONU (BRASIL, 2007): “pessoas com de-
ficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais,
em interacdo com diversas barreiras, podem obs-
truir sua participacao plena e efetiva na sociedade
com as demais pessoas”. Tipos de deficiéncia:
deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia
visual, deficiénciaintelectual, deficiéncia multipla.
A pessoa com deficiéncia consegue ter uma inclu-
sdo afetiva plena quando os programas de salide
e educacao onde ela esta inserida a classificam
segundo sua funcionalidade, levando em consi-
deracao seus aspectos fisicos individuais e Unicos,
seu estilo de vida, seus habitos e principalmente
seus estilos de enfrentamento.

A comunidade cientifica € unanime em
afirmar que a sexualidade é um componente
fundamental de todo ser humano, sendo uma
modalidade global do ser nos confrontos com os
outros e com o mundo, vinculando-se a intimida-
de, a afetividade, a ternura, aum modo de sentir e
exprimir-se, vivendo o amor humano e as relagdes
emocionais e afetivo-sexuais.

O impulso sexual, o enamoramento e o amor
podem ser vividos plenamente pela pessoa com
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deficiéncia. O impulso sexual é o componente psi-
cossomatico do comportamento sexual, identifi-
cado através do desejo, sendo a paixdo seu corres-
pondente emocional; o enamoramento é a fase
do relacionamento que precede os sentimentos
de amor e paixao, é a fase de absoluta fascinacao
onde tudo no outro parece encantador; e oamor é
o suporte de relagdes duradouras de prazer com-
partilhado e socialmente aceito.

Lembramos, ainda, que a sexualidade deve
ser entendida dentro de suas multiplas dimen-
sOes: A dimensao bioldgica, relacionada aos
aspectos organicos, anatémicos e fisioldgicos da
sexualidade. Nesta dimensao sao estudados os
aspectos genéticos, os hormonios sexuais (mas-
culino e feminino), as caracteristicas internas e
externas da genitalia, as fases organicas do ato
sexual. A dimensao psicolégica, muito abrangen-
te, vai tratar do desejo sexual, das fantasias, do
erotismo e da construcdao complexa da identida-
de sexual e da orientacdo afetivo-sexual. Nesta
dimensao a ciéncia psicolégica se depara com o
desafio de explicar as diferentes escolhas sexuais,
os fetiches, as variacdes do objeto do desejo, os
bloqueios emocionais que dificultam os relacio-
namentos afetivos, o estudo do desejo sexual,
do erotismo e o papel das fantasias na satisfacdo
sexual, entre outros temas. A dimensao social vai
estudar como se desenham os papeis sociais de
género em diferentes culturas e épocas histori-
cas. A dimensao espiritual estd preocupada com
aqueles aspectos da sexualidade que vao além
das explicacdes dadas pelas dimensdes anterio-
res, esta relacionada com a intuicao, as percep-
¢Oes alteradas de consciéncia que experimenta-
mos em relacionamentos de amor.

Os programas de educacao sexual de pes-
soas com deficiéncia devem se preocupar prio-

ritariamente com a acessibilidade dos materiais
de apoio: videos, revistas e sites educativos,
eréticos e pornograficos. Quanto ao conteldo
didatico, além de abordar temas tradicionais
da sexualidade, tais como: anatomia e fisiolo-
gia sexual masculina e feminina; fases do ato
sexual; concepcao, gravidez e parto; métodos
de prevencao de DST/HIV/Aids; papeis sexuais;
orientacdo sexual; masturbacao e erotismo; des-
vios sexuais; tratamentos de disfungdes sexuais;
acessOrios e recursos sexuais.

Devem, também, abordar temas relaciona-
dos as especificidades das diferentes deficiéncias
como: possiveis repercussoes da deficiéncia na
funcao sexual; acessibilidade: arquitetonica, do
mobilidrio, do material, de comunicagao e atitudi-
nal no lazer sexual adulto; apoios a comunicacao,
a movimentacao e ao aprendizado de limites so-
Ciais no caso especifico da deficiénciaintelectual.

Dentro da especificidade de cada deficiéncia
existem algumas atitudes essenciais que se deve
implementar ao promover a inclusao afetiva da
pessoa com deficiéncia. Nas deficiéncias fisicas
deve-se estar atentos a acessibilidade arquite-
tonica e de mobilidrio do lazer sexual adulto, a
informacao sobre tratamentos e medicacbes para
disfuncoes sexuais para as deficiéncias fisicas que
tenham alterag¢des vasculares e neuroldgicas.

Na deficiéncia auditiva, a Educacao e terapia
sexual devem serrealizadas em Libras, seja através
da formacgao do profissional de educacao e saude
nesta segunda lingua brasileira seja na contrata-
cao de interpretes de Libras e, neste caso, é tam-
bém recomendada aformacao dosintérpretesem
educacao sexual. Para implementar a comunica-
¢ao sobre os inUmeros detalhes da vivencia sexual
e afetiva é necessaria a criacdo e divulgacao de
sinais sobre sexualidade em Libras. A pessoa com
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deficiéncia auditiva precisa receber informacdo
atualizada sobre sexualidade.

A pessoa com deficiéncia visual deve ser esti-
mulada a desenvolver suas habilidades perceptivas
(olfato, paladar, tato, audicao, propriocepcao) a
servico da vivéncia afetivo sexual. Necessitam de
informacao impressa em braille ou em formato
digital (sintetizadores de voz - Jaws, Virtual vision,
Dos-vox) sobre sexualidade. Edicdo de dudio-livros
sobre educacao sexual e sobre contos eréticos.

A pessoa com deficiéncia intelectual neces-
sita que os pais, os educadores e os terapeutas
sexuais utilizem mediacdes pedagdgicas para
educacao sexual, indiquem acessoérios e recursos
sexuais para masturbacao daqueles que nao con-
seguem ter relacionamentos. E principalmente o
fomento de uma rede de apoios para o relaciona-
mento afetivo sexual.

O objetivo final da inclusédo do tema sexua-
lidade nas resolu¢des da ONU (BRASIL, 2007) é o
aumento da auto-estima da pessoa com deficién-
ciaquantoaseu potencial paraavivéncia plenada
sexualidade. A meta a ser atingida é que a pessoa
com deficiéncia valorize sua propria identidade e

diferenca e que a sociedade como um todo con-
tribua com acdes efetivas para a equiparacao de
oportunidades na paquera, seducao e manuten-
¢ao de relacionamentos sexuais e reprodutivos
desta populacao.

Para terminar assinalamos aqui a“Declaracao
dos direitos sexuais” (aprovada durante o XV Con-
gresso Mundial de Sexologia ocorrido em Hong
Kong, em agosto de 1999, na Assembléia Geral da
Word Association for Sexology).

Toda pessoahumanatem:

» ODireitoaliberdade Sexual

»  ODireitoa Autonomia Sexual

»  ODireitoaPrivacidade Sexual

»  ODireitoalgualdade Sexual

»  ODireitoao Prazer Sexual

»  ODireitoaExpressao Sexual

»  ODireitoaLivre Associacao Sexual

» O Direito as Escolhas Reprodutivas Livres

E Responsaveis

» O Direito a Informacao Baseada No Co-

nhecimento Cientifico

»  ODireitoaEducacao Sexual Compreensiva

»  ODireitoaSaude Sexual
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Contexto de Vulnerabilidade e Invisibilidade
da Pessoa com Deficiéncia

Windyz Ferreira'

Agradeco a Coordenacdo do Seminério
pelo convite. Sinto-me extremamente honrada,
particularmente porque realmente acredito
que somos privilegiados por ter oportunidades
maravilhosas como esta de nos tornarmos seres
humanos melhores. E exatamente como me sin-
to quando convivo, e ja convivo ha muitos anos,
quase trinta, com pessoas com deficiéncia. Vejo
realmente, a cada dia, que precisamos erguer as
maos e dizer: puxa vida, que bom fazer parte de
um movimento que estd procurando um mundo
melhor paratodos nos...

O Fabiano falou primeiro, eu apés, e entao
abriremos para o debate. Esta roda de conversa
tem como objetivo, principalmente, tratar da ques-
tao da invisibilidade, da vulnerabilidade das pes-
soas e quais as relacdes desses dois elementos que
perpassam a vida da pessoa com deficiéncia, na
questaodosdireitos a sexualidade eareproducao.

Vou tentar contribuir para refletirmos sobre
comoainvisibilidade acaba gerando situacdes que
sdo extremamente prejudiciais a insercao da pes-
soa com deficiéncia nas varias esferas davida. E fica
muito mais facil falar disso agora, depois da fala da
Ana Rita, porque temos uma histéria da civilizacao
gue é realmente complicada com relacao a ques-
tao da sexualidade da mulher e dos grupos vulne-
raveis, particularmente da pessoa com deficiéncia.

13.  Fonoaudidloga, PhD em Educacao pela University of Manches-
ter (Inglaterra). Professora Adjunta do Centro de Educagao -
DHP. Universidade Federal da Paraiba

Sou fonoaudidloga e posso discutir a questao
da passagem do modelo médico, psicolégico e
psicologizante e patologizante, para um modelo
curricular no caso da educacao, e social no caso
da incluséo social. Fala-se sobre a ruptura de pa-
radigmas, escreve-se sobre isso, se |é sobre isso,
mas, concretamente, esse processo é um processo
mental e atitudinal muito profundo e individual.

Durante os ultimos 10 anos aprendi com as
pessoas com deficiéncia uma coisa que me trans-
formou como pessoa, que foi...“nada sobre nés
sem nés”... Quando ouvi isso a primeira vez, nao
entendi muito bem... Mas comeceia compreender
gue a coisa mais simples é vocé se colocar no lugar
da pessoa e pensar: como é que seria? Se essa pes-
soa nao tivesse deficiéncia, como é que seria com
outra pessoa?

E hoje ndo consigo ver a pessoa com deficién-
ciade uma maneira diferente ou com menos valor.
Nao que a enxergasse com menos valor no pas-
sado, mas com certeza enxergava como modelo
médico patologizante. Entdo, quando as pessoas
me perguntam: como é que vocé faz para traba-
Ihar com uma pessoa com deficiéncia? Depois,
eu desafio também: como é que vocé faz para ter
alunos com deficiéncia mental na suasaladeaula?
E eu digo:mude a sua pratica pedagdgica. Por que
se vocé nao mudar a sua pratica pedagdgica, se
vocé continuar colocando as criangas, umas atras
das outras, trabalhando individualmente, vocé
nao vaiconsequir...
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Entdo, a deficiéncia ndo vem primeiro. Quan-
do se faz esse movimento de ruptura, ela ndo vem
primeiro... O que vem primeiro é o ser humano,
n&oénemapessoa, éoserhumano.Eoqueeleé..

Primeiro vamos falar sobre os principios da
inclusao social, um pouco sobre invisibilidade
da pessoa com deficiéncia, e sobre um elemento
que considero chave, que é a questao da ho-
mogeneizagao da deficiéncia... Quando se fala
em deficiéncia... E “a deficiéncia”. Como se ndo
existisse diferencas dentro da deficiéncia... E
basta conhecer as pessoas com deficiéncia, e ver
diferencas imensas... E 0 outro tema seria como
essainvisibilidade gera crencas e rétulos, que sao
altamente prejudiciais.

Temos no Brasil um problema sério que é a
falta de estudos sobre o tema. Isso é muito sério,
porque trabalhamos muito sobre dados empiri-
cos. O que as pessoas véem, as experiéncias, o que
aprendem e compartilham. Mas precisamos de
dados concretos. Porque dados concretos vao ali-
mentar as politicas publicas. Politicas publicas nao
podem ser construidas a partir de um grupo de
pessoas. Isso nao é gestao democratica. A gestao
democratica implica em participacao civil e preci-
samos terissoem mente.

Os principios basicos da inclusao: todos tém
os mesmos direitos. Ponto. Nao importa a qué;
todos somos iguais. Entdo esse é um direito incon-
dicional efundamental.

A sociedade tem que ser para todos, estamos
buscando caminhos para que a sociedade seja o
menos excludente possivel. E temos que sonhar
assim, temos que ter utopias, nao podemos nos
imobilizar... A sociedade tem que mudar continu-
amente. Mudar nos gestos individuais, mudar nas
politicas institucionais, mudar nos acessos, mudar
naarquitetura, elatem que mudar gradualmente.

Quando falamos de temas téo relevantes
sempre pensamos nas grandes cidades. O Brasil é
um pais muito grande e as diversidades regionais
precisam ser consideradas, porque temos dife-
rencas que sao realmente incriveis. Temos vilas
tao pequenininhas, onde ha pessoas com defici-
éncia, e a gente nunca pensa nisso... Temos que
buscar meios e recursos, tudo o que for possivel.
E, quando ndo existir, pensar em criar. Nao se pode
dependersé do que existe.

Finalmente, participacao e aquisicao. Aqui
temos dois elementos chave. Participacao signifi-
ca“nada sobre nés sem nods”. Precisamos sempre
contar com as pessoas com deficiéncia no nosso
contexto. H4d um exemplo que vivencio muito com
as pessoas com surdez que tém intérpretes. Em
reunides das quais participei, quando falo com
uma pessoa surda e pergunto: o que vocé acha
disso? O intérprete costuma responder por ela.
Entao digo: desculpe, mas eu perguntei para ela.
O seu papel é traduzir. Nao é interpretar nao, é
traduzir o que ela disse. Entao, sao situacdes muito
delicadas, porque sao barreiras muito sutis que
nao percebemos e que existem continuamente.

Aquisicdao tem a ver com conhecer, com
aprender, com ter acesso a conhecimentos que
vao possibilitar as pessoas com deficiéncia se ma-
nifestarem, se expressarem em todos os niveis.

Invisibilidade. Qual é a realidade, o que acon-
tece? Primeiro, a maioria das pessoas com defici-
éncia nao participa das varias esferas da vida. As
necessidades das pessoas com deficiéncia nao
sdo consideradas em relatérios e documentos in-
ternacionais. Nos ultimos 5 anos isso vem melho-
rando sensivelmente. Mas nem existia; entao isso
é muitorecente.

Nos paises ricos temos situacdes de institu-
cionalizacdo das pessoas com deficiéncia. Elas sao
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identificadas muito precocemente, recebem todo
tipo de tratamento, reabilitacdo, acesso a toda
a sorte de servi¢cos, mas sao retiradas dos seus
ambientes familiares. E o padrdo. Em paises eco-
nomicamente pobres e sem recursos (o Brasil in-
cluido) temos com muita freqliéncia pessoas que
estdo isoladas, que estdo trancafiadas, que sdo
escondidas... Conheco dois casos em Joao Pessoa,
onde foram colocadas grades, como se fosse uma
prisao, para “protecao” dos filhos... Também sao
abandonadas e institucionalizadas. E ndo conhe-
¢o estudo, ou relatério, ou alguém que tenha es-
crito sobreisso, e sobre asinstituicdes que existem
no pais e que tém um numero grande de pessoas
com deficiéncia. Estdao completamente isoladas
do contexto social. Em geral, a maioria também
nao recebe cuidados necessarios a saude, ao seu
bem estareaumavidadigna.

A grande maioria permanece excluida da
educacao, e isso acaba gerando a perpetuacao
da invisibilidade. Foi o que outros colegas fala-
ram hoje, que a educacdo é o primeiro momento
da vida da pessoa com deficiéncia. A partir do
momento em que sai da familia e se insere no
contexto social, se ndo passar pela escola, se ndo
for aceita na escola, ela vai ficando sem ter a opor-
tunidade de compartilhar com as pessoas as expe-
riéncias que todos os outros compartilham. E a mi-
noriatemalgum acesso aalgumtipo de servi¢o?

No Brasil, particularmente, convivemos muito
pouco com pessoas com deficiéncia. Isso, em si, ja é
um problema. Nos, que estamos aqui, precisamos
comecar a ensinar, esclarecer, mostrar aos demais,
que as pessoas com deficiéncia ndo estao presen-
tes nos varios ambientes. Ou como elas nao partici-
pamdas atividades quando estao presentes. Buscar
trazer as pessoas para esse movimento de percep-
¢ao,do queacontece nodiaadia.Porque parece ser

muito mais confortdvel...deixa ela ai quietinha num
canto... Mas se hd compromisso com a causa da
pessoa com deficiéncia, ndo se pode deixar a pes-
soa num cantinho... é preciso envolver as pessoas...
Como nés estamos fazendo aqui...

Como elas nao estao presentes nos varios es-
pacos, a conseqliéncia inevitavel é que, em geral,
a populacao pouco sabe sobre esse grupo social.
E esse pouco saber é o que da, exatamente, a base
para criacao de mitos, de crencas, que sdo infun-
dadas... Que sao incorretas, que sao inadequadas,
gue permitem e que justificam os valores que aca-
bam se criando sobre a pessoa com deficiéncia.

Entdo, ainvisibilidade estd naraizdas atitudes
discriminatdrias, porque, se nao pensarmos em
como combater as atitudes discriminatorias, nao
conseguiremos fazer um movimento no sentido
davisibilizacao das pessoas com deficiéncia.

Quais sao as consequéncias que essa invisi-
bilidade traz para as pessoas com deficiéncia? E
uma solida barreira. E uma parede de concreto
impedindo que os direitos sejam reconhecidos,
porque, se Nao se vé a pessoa, Nao se assume que
elatem direitos... E os jargbes? “que é sujeito de di-
reito”, é bonito ndo? Mas o que significa ser sujeito
de direitos aqui, agora, hoje, na hora do café... No
banheiro? Nao é tratar como:ah, coitadinha, preci-
sadeajuda...Nao, ndoé!

Num Congresso sobre educacao inclusiva,
com 600 pessoas, uma pessoa usuaria de cadeira
de rodas nao teve condicoes de descer a rampa
dasala, que era horrivel; dois pedacos de madeira.
Ela e mais uma pessoa interromperam o evento.
E todo mundo reagiu: ah, que horror!l... entao eu
disse: Nao, ela tem razao, vamos mudar de sala. E
mudamos. Foi tudo bem...Isso é militancia.

Nao se reconhecem os direitos e ai, obvia-
mente, as necessidades, habilidades, potenciais,
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acabam ficando obscuros. Ndo ocorrem as denun-
cias, o que é um problema gravissimo. Ai temos
provagdesinevitaveis.

A cultura que perpassa a vida das pessoas com
deficiéncia tem elementos que sdo extremamente
criticos. O primeiro deles é a sua infantilizacao. Num
almoco, um rapaz com Sindrome de Down, com 18
anos, todo fortdo, sarado, e a méae estava dando a
ele o bolo na boca. Perguntei: o que é isso? E ela fa-
lou: é porque estd cheio de creme e ele ndo gosta...
E eu: mas ele tem 18 anos, ndo tem 5... 0 que acon-
tece sevocé naoderobolonaboca?Eela: talvezele
nao coma. E eu: Ah, mas essa é uma escolha dele.
Entdo vejam, é um ato que pode ser interpretado
como de amor, de cuidado, mas, qual é a conse-
quiéncianodiaadia,devariosatos como esse?

A despersonalizacdo é um elemento que eu
acho critico. E temos dois problemas. O primeiro
é colocar a deficiéncia num pacotinho, e todo
mundo é igual, o que nao é verdade. O segundo é
colocar as pessoas com deficiéncia em pacotinhos
diferentes. Quando se fala da sexualidade deste,
ou daquele. A sexualidade deveria ser vista como
uma coisa unica, nao?

Rotulagdes sdo estigmas sociais... A pessoa
com deficiéncia é incapaz de aprender... ja se ten-
tou? ela é incapaz de realizar isso, ou aquilo... ja se
tentou? O rétulo previne darealizagao, eleimpede
que se chegue até o momento da realizacao. E
dentro desses rotulos, a patogenizacao da pessoa
com deficiéncia é tao séria, que faz com que ela
seja, no ambito da invisibilidade, uma pessoa as-
sexuada. Nao faz a menor diferenca, porque ndo
seacredita... A crianca tem sexualidade reconheci-
da? Nao. Inevitavelmente, a conseqiiéncia disso é
aviolacaodeseusdireitos.

E, quando se trata de direitos, precisariamos,
necessariamente, pensar em como os documen-

tos, a politica, conteriam procedimentos que sao
associados a violacao de direitos. A politica esta-
belece diretrizes, orientagdes. Ao chegar ao plano
da vida real, do dia a dia das pessoas, dos seres
humanos, a questao é: como proceder caso meu
direito seja violado? Quem podera me orientar?
Ha telefones que podem dar essa orientacgédo?
Todomundo tem acesso?

Alguns pontos para reflexao: a necessidade
de sair do empirico e passar para estudos e pes-
quisas, implicando em verbas, e no envolvimento
de Instituicoes Federais de Ensino Superior e Insti-
tuicoes Educacionais. As terminologias: as pesso-
as, inclusive os préprios, se referem a“cadeirantes”.
Nao ha cadeirantes, mas pessoas que utilizam
cadeira de rodas, assim como nao é portador de
nada, é uma pessoa que tem determinadas ca-
racteristicas... E, na escola, a crianca com Down...é
“oincluso”.. Nao! E um aluno, é uma pessoa, é um
rapaz com sindrome de Down, ou é o nome da
pessoa. Mas as pessoas usam muito isso. E outras
expressdes como: “eu ndo tive pernas” para reali-
zartal coisa...é esse tipo de linguagem que se usa?

Trabalhar com as diversas faixas etarias... Quan-
do estamos tratando de sexualidade, ndo estamos
tratando sexualidade como uma entidade, “a sexua-
lidade”,elatem umarelagao diretacom o desenvolvi-
mento e o crescimento humano. Entao, precisamos
trabalhar nesses ambitos, com diferenciacoes...

A articulacao das vulnerabilidades, que é:
deficiéncia, raga, cor, género, ndo podem também
ficar dissociadas, e precisamos trabalhar com isso.
E o scaling up, seria um dos pontos chave, em ter-
mos da politica, que é pensar: tudo o que fazemos,
produzimos e o que a politicafaz, precisa ser disse-
minada pelo Brasil.

Medo, pena, protecao exacerbada, submis-
sdo e outros mecanismos sociais ndao sdo favo-
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raveis ao desenvolvimento pleno da cidadania.
Portanto, devem ser eliminados do dia a dia da
crianca, dojovem e adulto com deficiéncia, e subs-
tituidos por coragem, empowerment, voz, poder
de participacdo e poder de decisdo. A educacao
inclusiva tem essa implicacdo. Ela cria comuni-
dades escolares que reconhecem a diversidade
humana, com riqueza de recursos e também ce-
lebra as diferencas. Necessidades, mudancas que
ocorrem para uma crianca, vao envolver o grupo
todo, e o grupo todo sera beneficiado.

Nada sobre pessoas com deficiéncia sem as
pessoas com deficiéncia. As pessoas precisam ter
acessoao conhecimento, e precisamos veicularisso.

Falas do Debate

Queria fazer um comentario e deixar para

pensarmos a respeito. Todas as pessoas
falaram da questdo da sexualidade, de
achar que a pessoa com deficiéncia é assexuada.
E foi muito bem comentada a questédo da infanti-
lizacdo. A partir do momento que a pessoa com
deficiéncia é considerada uma crianca, tem-se a
tendéncia de achar que a crianga também nao de-
senvolve a sua sexualidade. E o maior problema, e
colocoaquestao das pessoas que tém menor esta-
tura, que é um outro comprometimento, e que da
aimpressao de que é umacrianca.
E, além disso, hd uma vulnerabilidade muito
maior, com nanismo. Temos que pensar muito

nessa imagem... as pessoas com deficiéncia, com
dificuldade para lidar com a sua prépria imagem,
acabam se colocando na postura de uma crianca,
se vestem como crianca... E a familia - que tudo
comeca com a familia — o principal é a aceitacao
da familia. A familia aceitar a pessoa e nao infanti-
lizar...Haalguns cartuns do Ricardo, em exposicao,
que mostram muito bem isso... Nao se fala com
a prépria pessoa, como acontece com o surdo...
Muitas vezes com deficiéncia fisica também, ndo
se fala diretamente para a pessoa... A questao da
infantilizacao foi muito bem colocada, e queria
parabenizar, porque é importante.

Queriafazer um comentario. Lembro que ha

muito tempo atras, houve, em Sdo Paulo,um

Congresso sobre midia e deficiéncia, quan-
do esteve, no Brasil, uma paraplégica que tinha
posado para Play Boy. Aqui no Brasil ela foi tratada
como se fosse uma prostituta... Vocés lembram
disso? Jornais fizeram matéria com ela, e a capa era
assim, tipo uma prostitutaamericana, paraplégica.

E hoje é mais natural, quem tem baixa esta-
tura pode demandar muitas questées do ponto
de vista do ato sexual, da vida sexual e gravidez
e tudo o mais. Assim é natural para todo mundo
ver uma mulher adulta, e que quer viver a sexu-
alidade, que tem erotismo e que tem tudo isso.
E tem os desafios. Cada deficiéncia tem as espe-
cificidades, por isso é importante fazer a divisao,
porque ha especificidades a serem trabalhadas
com equipes multiprofissionais.

A gente se chama, muitas vezes, de cadeiran-
te. Alinguagem é superimportante, e assim, as fu-
turas geragdes tém que aprender um outro jeito,
através daeducacao.
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Eu queria fazer um comentario com rela-

¢do a infantilizacao. Junto com a infanti-

lizacdo, vem o que se falou de familia. A
necessidade da protecdo da pessoa com defi-
Ciéncia, e isso, nem precisa ser super protecao,
mas as vezes é... A protecao pode ter um desdo-
bramento que é perverso... Que é exatamente a
prevencao de vivenciar as oportunidades que
numa outra situacao, outros filhos teriam a opor-
tunidade de vivenciar.

Entdo, quando pensamos em infantilizacao,
quando falamos disso, estamos falando das mul-
tiplas situacdes que acontecem dentro e fora da
familia, que envolvem a eliminacao das oportu-
nidades de participacao. Porque a personalidade
e as atitudes de autodominio, de autonomia, de
independéncia, sé se desenvolvem quando se
tem as oportunidades de participar. E onde vocé
faz as aprendizagens e vai fazendo as escolhas. E,
realmente, é um problemasério.

Vou fazer duas perguntas que surgiram
com as falas anteriores, que foram muito
interessantes. Elas témrelacdo entresi.

A primeira: como dar um passo para além do
reconhecimento de que as pessoas com deficién-
cia sao sujeitos de direito e, portanto, tém direito
aexpressao da sexualidade, para se tornarem pes-
soas que tém, potencialmente, a capacidade de
despertar o desejo do outro? E superimportante a
sexualidade ter sido reconhecida como direito hu-
mano, mas é um direito que tem uma especificida-
de tal, que ndo se pode ser cobrado por ele... Nao
pode ser cobrado, ndo pode ser plantado, pelo
menos nao exclusivamente por politicas publicas.
Entdo, que passo é esse que temos que dar, para
tirar o direito do campo politico, e trazé-lo para o

campo vivencial? Isso tem demandas sociais, ima-
gino, eindividuais também...

Agora, a outra: ha décadas atras, eu ficava
feliz, achava muito legal quando alguém falava:
nossa, as vezes até esqueco que vocé é deficien-
te... E eu falava: poxa, que legal, ndo é? Que bom...
O cara ndo me vé como deficiente... Depois, com
o amadurecimento, eu pensei: mas que droga... o
gue estou fazendo comigo mesma enquanto pes-
soa inteira? Eu sou deficiente, carambal... Isso nao
precisa ser uma caracteristica que tenho que banir
da minha vida porque, se eu pensar assim, estarei
negando a minha prépria natureza humana...

As vezes fico pensando se o movimento nao
tem que, além caminhar por uma trilha dificil de
seguir (que é lutar para sermos tratados como
iguais em termos de direitos), ter a prépria iden-
tidade de pessoa com deficiéncia reiterada. Hoje
em dia quando se fala de movimento feminista,
ou de movimento negro, partiu-se da auto-afir-
macdo como mulher e da auto-afirmac¢do como
pessoa de cor negra, de raga... Entdo, serd que a
guestao da deficiéncia ndo deve passar, também,
por essa mudanca de perspectiva? onde nos
devamos, realmente, ndo dizer que somos seres
a parte, mas que somos seres com certas neces-
sidades? E isso nao nos torna pior. S6 nos torna
diferentes...alias, como todo mundo.

Posso, se quiser, generalizar qualquer caracte-
risticahumana. Mas o ideal seria termos flexibilida-
de.Uma hora, a caracteristica que devo ressaltar, é
de ser mulher. Eme sinto mulher quando estou em
um grupo, num barzinho, falando das possibilida-
des de encontro dos homensalidolado.E mesinto
deficiente, e é muito bom encontrar pessoas com
deficiéncia, como, alids, eu ndo fazia ha tempo. Sao
asduas reflexdes que proponho avocés.
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Windyz - Vocé é profunda e é dificil dar

uma resposta. Nao sei se vou conseguir

abranger tudo que envolve, porque sao
perguntas que nascem de uma pessoa que hoje
tem uma identidade coletiva totalmente valori-
zada e desejada por todos. Todo mundo anseia
servocéamanha...

Entdo, o que acontece? Crescemos com a de-
ficiéncia, construimos a vida estando deficiente e
nos valorizamos. Perceboisso...E o que acontece? A
gente se destaca e as pessoas passam a ver “tal pes-
soa” e deixam de ver a deficiéncia; passam a ver o
“Fulano”e deixam de ver que ele é deficiente.Como
deficiente visual a mesma coisa... Agente destaca a
identidade da pessoa como se ela nao tivesse a de-
ficiéncia, ou o contrario, supervaloriza a deficiéncia.

Como é a solucao desse dilema? Porque acre-
dito que estamos perto de uma revolucao que é
este momento histérico do Brasil e do mundo, onde
estamos fazendo uma grande transformacao. E
ndo conseguiriamos ficar “quietinhos’, assim como
todos que estao aqui, que sao lideres. Estamos parti-
cipando e nos destacando nessatransformacao.

O que precisamos é de educacao inclusiva,
inclusdo econdmica, inclusao social, dar oportuni-
dades para que as pessoas com deficiéncia apare-
¢am com mais naturalidade em todos os lugares,
convivam. Tenho uma sobrinha de dois anos e ela
éamiguinha, ela adora um colega da creche que é
deficiente. Entao ela estd crescendo, convivendo
com uma pessoa com deficiéncia de uma maneira
completamente natural. Mas desperta curiosida-
de, ela pergunta de detalhes da cadeira e de coisas
assim, vai despertando essa curiosidade em uma
menina de dois anos de idade! Entao, acredito que
issovaacontecer de maneira natural.

Agora, a tua pergunta mesmo,“‘como é que se

faz para o direito virar desejo?” O dificil seria fazer
o contrdrio. O direito tem que prevalecer para dai
surgirem as oportunidades, as equiparacoes afeti-
vo-sexuais e, ai sim, vai surgir o desejo. Quando se
guer alguém, sexualmente falando, é quase como
se quisesse um chocolate. Sabe quando vocé esta
com aquela vontade... De por o outro pra dentro,
entende? Entao, uma pessoa que tem uma auto-
estima valorizada porque estd integrada, porque
estd incluida em todos os aspectos da vida, quer-
se ter um pouco daquela experiéncia, é desejosa...
E desejavel. E ai, o resto nao importa. Nao importa
se vai se transar com o dedo, com o nariz, com o
cabelo, com a pele... Nem se vai ter toque. O que
mais se quer ter ¢ a intimidade. E estar dentro do
outro, intimidade é estar dentro do outro. Em to-
dos os sentidos.

Eu queria dizer que, segundo os documen-

tos das Nacoes Unidas, em média nds leva-

mos 30 anos para promover mudancas que
saem do plano tedrico, politico, escrito no“preto e
no branco”paraavida real das pessoas.

E, conforme se estava falando e as perguntas
sao extremamente pertinentes, me lembrei do
movimento negro, do “black is beautiful” E, ai, o
que me ocorre? Nao sou muito do natural. Pode vir
naturalmente, mas acho que uma das funcdes, das
tarefas, de grupos como o que esta constituido por
estas pessoas (e ha pessoas vinculadas ao Governo
Federal e as outras esferas de governo), € mesmo
pensarem politicas que comecem um movimento.

A politica desencadeia processos. Quando é
bem construida ela envolve pessoas representati-
vas que constroem documentos que, apds, serao
disponibilizados aos representantes da sociedade
civil parainputs e novos elementos.
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Na medida em que seja disseminado nacio-

nalmente, para os quase 5.600 municipios,

esse é o primeiro passo. Etem um elemento
“chave’, e é a primeira vez que vejo esse aspecto
embutido no que esta sendo feito, que é a inter-
setorialidade. Se ndo houver intersetorialidade
viveremos problemas graves. Se falamos de seres
humanos e de integralidade do ser humano, te-
mos que falar de integralidade de direitos. E por
isso que a Convencao das pessoas com deficiéncia
étaocompleta.

Entdo, sai do papel, vai para os érgaos publi-
cos, intersetorialmente se comeca a implementar
alguma coisa. Aicomecam as acdes, as estratégias,
mas o desafio é a agilidade. Isso demora muito
para acontecer no Brasil, precisamos ser ageis,
porque naose podefalarde 10anos...

Entao, quando a proposta chega la na pon-

ta, como se converte em praticas cotidia-

nas? Precisamos criar documentos simples
e acessiveis: sao livros, guias. Para que as pessoas
leiam é preciso que chegue as pessoas.

Queria falar sobre os movimentos sociais.
Me preocupo. Colegas do Ministério e pessoas
vinculadas ao Ministério fazem um trabalho ma-
ravilhoso, realmente estao tentando. Mas nés,
como representantes da sociedade civil, preci-
samos sempre pensar nos movimentos sociais.
Os movimentos sociais, historicamente, vém de
fora do Brasil, sdo eles que de fato provocam as
grandes mudancas.

Oqueestaacontecendo hoje,aqui, é reflexo de
anseios do movimento social das pessoas com defi-
ciéncia. Convencao é produto do movimento inter-
nacional das pessoas com deficiéncia. Precisamos
resgatar isso, para educacao. Nao tenho a menor
duvida que ovalor,aimportancia, o reconhecimen-

to do papel das pessoas com deficiéncia e tudo que
elas estdo trazendo para o nosso mundo moderno,
vai se transformar em beneficios para todo mundo.
Afinal, sexualidade ndo é um tema complexo s6
paraas pessoas com deficiéncia. De jeito nenhum.

Queria s6 acabar com o meu complexo de
“mulher invisivel’, porque estavamos falan-
do sobre visibilidade e a minha deficiéncia é
bastante invisivel. Sou ostomizada ha 9 anos e que-
ria saber, além de ser deficiente e invisivel porisso, o
ostomizado é mais invisivel ainda. Porque ninguém
vé, é mais dificil. Tenho feito reflexdes com jovens
ostomizadas e que estao comecando a vivenciar a
sexualidade; algumas estao se casando e a ostomia
é sempre uma questao, daimagem do corpo, das
adaptacoes. Falo que a deficiéncia filtra os preten-
dentes, que a pessoa que realmente se interessar,
vai se interessar pela pessoa como um todo, e nao
apenas porum corpinho bonito e perfeito...
Pergunto se estou no caminho certo porque
trabalho com muitas jovens e ndo quero criar um
romantismo exacerbado para elas. Mas quem
encontra um companheiro que aceita a pessoa
comoelaé..Tudodebom, ndo?

Windyz - Primeiro vou dizer que nao
acredito no “certo” e “errado”. Acho
queo“errado”éaviolacdo e ponto.O

que viola, esta errado, mas o que vocé faz, basea-
do na sua experiéncia, no conhecimento que vocé
esta construindo, com certeza vai ser importante.
Respeito aos direitos humanos significa: respeito
ao que as pessoas decidirem. Vocé pode até dizer:
olha, 0o caminho éisso, isso eisso. E 50% das jovens
escolherem outro caminho. Entao, essa decisao é
individual, pessoal, e é isso que temos a aprender:
as pessoas escolhem seus caminhos.
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Vou fazer dois comentdrios, pontos
importantes, para chamar a aten-

11

reiterar a identidade de pessoa com deficiéncia e

¢do. Quando se fala da questao de

se fala da importancia do Governo, na promocao,
seja de campanhas ou de algo que fortaleca esse
movimento... Quando se apresenta uma campa-
nha que esta belissima e também caminha nesse
sentido, a da Acessibilidade. E destaco ainda a
questao da intersetorialidade, que tem sido um
movimento forte do Governo, trabalhando as
diversas politicas, educacao, saude, direitos hu-
manos, 0 mais préximo possivel... Entdo, na tarefa
de“pensar em estratégias’, precisamos fazer esses
links. Pensar no que ja esta sendo feito, o que se
pode oportunizar e o que podemos propor.

A pessoa com deficiéncia hoje, se
1 sente pertencendo a este mundo.
A gente tem um espa¢o mundo...

Na histéria ndo havia esse espaco, parte com as
pessoas e nem parte com o mundo. Entdo, esta-
mos evoluindo junto com a sociedade, e eu diria
que hoje ajudamos a sociedade a evoluir... Hoje a
sociedade nao vai evoluir se ndo incluir as pessoas
com deficiéncia. Porque tudo que é bom para pes-
soas com deficiéncia, melhora a qualidade de vida
detodomundo.

Direitos sexuais e reprodutivos da pessoa
com deficiéncia, sao direitos de todo mundo, nao
é verdade? Mas na medida em que a gente discu-
te, a gente aprofunda, todas as outras pessoas vao
repensar. E todos que nao sao deficientes, aqui,
estao repensando a sexualidade... Nao é verdade?
Estao repensando o desejo. Os direitos a genteim-
poe, mas os desejos, eles nascem... A gente quer
ser desejado... Todo mundo aqui quer ser deseja-
do, é uma coisasincrénica, todo mundo querisso.

A intimidade é um sentimento que
nos embala nas ondas calmas da
confianca. E uma conquista das

pessoas com maturidade emocional que compar-
tilham o prazer de ter relacionamentos verdadei-
ros e plenos de compreensao, companheirismo
e compromisso. O que a gente quer, no fundo é
intimidade. A intimidade sexual é quando nos sen-
timos a vontade com o nosso corpo (seja la como o
NOSSO COrpo se apresente), e com o corpo do outro.
Quando conhecemos alguém imaginamos como
essa pessoa é. Desperta a fantasia de como o outro
é.Mas o momento de tocar e ser tocado, o primeiro
beijo, com alguém novo, é magico. Mas ele ndo é o
maximo. O segundo ou o terceiro, e as vezes o milé-
simo, pode até ser melhor, por conta daintimidade.

A intimidade fortalece a autoconfianca. O
casal intimo cresce junto a cada nova abertura.
A cada nova abertura de alma, onde se constréi
um tipo de vinculo emocional duradouro. Com a
intimidade, nao existem barreiras, a comunicacao
flui com facilidade. A comunicacéo é o segredo de
uma boarelacao sexual.

Qual asuaopinidaosobreotrabalho
dos intérpretes e a participacao
dos surdos? Como tem sido feita?

Essa coordenacao, essa troca de experiéncia, de
informacao sobre direitos, como tem sido feita
comos surdos?

Windyz- A primeira coisa a dizer é que

1 5 tenho uma posicao muito clara com
relacdo a nao colocar as deficiéncias

em “pacotinhos”. Isso é um problema muito sério
porque fragmenta o movimento das pessoas com

deficiéncia. Estamos falando de direitos de qual-
quer pessoa. Entao, a questao nao é do surdo estar
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presente ou do cego estar presente, é de todos esta-
rem presentes. E o que tenho visto, sistematicamen-
te, no Brasil inteiro, é que pessoas com deficiéncia
sempre sao minoria nos encontros, principalmente
na area da educacao. Entao nés precisamos inclui-
las... Nada sobre as pessoas com deficiéncia sem
elas. Quando é para tratar de assuntos sobre defici-
éncia, ligo para os meus amigos com deficiéncia e
chego comeles.E o que possofazer.

Sou académica, falo disso, estudo isso, con-
vivo com pessoas. Mas sao as pessoas com defici-
éncia que tém que falar. Hoje o que faco é ouvir e
escrever sobre o que escuto. Entdo, acho que isso

A vulnerabilidade das

€ muito importante e vocés precisam mobilizar as
pessoas com deficiéncia, no seu trabalho, na sua
universidade, na sua comunidade. O movimento
estdaindafragmentado.

Para concluir quero dizer que este movimen-
to, iniciado por um grupo de pessoas, e que hoje
se expande com representantes de varias partes
do Brasil, tem um papel a cumprir, socialmente, e
deve, necessariamente, envolver o compromisso
individual com a disseminacao do que estamos
vendo, ouvindo e aprendendo aqui. Temos que ir
embora para 0os nossos “cantinhos” e compartilhar
com as pessoas o que ouvimos aqui.

essoas com deficiéncia as DST/HIV e Aids

Ivana Drumond Cordeiro™ e Angela Pires Pinto'

E possivel constatar que a epidemia pelo HIV/
AIDS no Brasil experimentou modificagdes profun-
das no seu escopo: de marcadamente regional e
basicamente restrita a determinados segmentos
populacionais em seu inicio, passou a ser crescen-
temente nacional ao longo do periodo, trazendo
novos desafios as politicas publicas e a acdo da
sociedade civil (SZWARCWALD, 2000).

Uma populacao até entao pouco aborda-

14. Assessora Técnica da Unidade de Assisténcia e Tratamento do
Programa Nacional de DST e Aids, Psicologa, Mestre em Medici-
napelaUniversidade Federal de Minas Gerais.

15.  Assessora Técnica da Unidade de Articulacdo com a Sociedade
Civil e Direitos Humanos do Programa Nacional de DST e Aids,
especialistaem Direitos Humanos pela Universidade do Chile.

da nas campanhas de prevencao e pouco pesqui-
sada em relacdo as suas vulnerabilidades a infec-
cao peloHIVéade pessoas com deficiéncia.

Segundo a Organizacdo das Na¢des Unidas
(ONU) ha cerca de 500 milhdes de pessoas com
deficiéncia no mundo e 80% vivem em paises em
desenvolvimento. A Organizacdo Mundial de Sau-
de (OMS) estima que no Brasil existam 16 milhoes
de pessoas com deficiéncia, representando 10%
da populacéo. Ja os dados do Censo 2000 nos in-
formam que existem 24,6 milhdes de pessoas com
deficiénciano pais.

Embora ndo existam dados sobre o nime-
ro de pessoas com deficiéncia que vivem com HIV,
acredita-se que elas possam ser mais vulneraveis
ainfeccdo devido a sua condicao. E comum, por
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exemplo, supor que pessoas com deficiéncia,
principalmente em se tratando de deficiéncia
fisica e intelectual, ndo tém condicdes de exercer
ou ndo exercem sua sexualidade e, portanto, ndo
necessitam de informacdes sobre sexo seguro e
deacessoainsumosde prevencao.

Nesse contexto, o problema inicial é que as
pessoas com deficiéncia ainda sdo vistas como
assexuadas. “Erotismo e deficiéncia sao termos
que parecem nao combinar”. Aparentemente,
nao falta quem acredite que um corpo diferente
do da maioria das pessoas é incapaz de sentir e de
proporcionar prazer. Tais posturas enfraquecem
a auto-estima do individuo. “A sociedade cultiva a
imagem de um corpoidealizado. Quando a pessoa
com deficiéncia consegue ser correspondida em
seu desejo, ela teme fazer qualquer exigéncia” As-
sim, orisco que corre é sempre maior.”Nao se pode
responsabilizar a pessoa com deficiéncia, dizendo
que é ela que ndo se aceita. A sexualidade envolve
omodo como nos enxergam” (PAULA et al, 2005).

Glat (2004) em seu estudo Saude Sexual, Defi-
ciéncia & Juventude em Risco nos diz que os ado-
lescentes com deficiéncia necessitardo de orienta-
¢ao e informacdo sobre a sua sexualidade, porém,
ao contrario dos ditos“normais’, terdo mais dificul-
dade em encontrar essas informagdes com seus
colegas, ou absorvé-las pela midia. Logo, maior é
aimportancia dessa tematica nos programas edu-
cacionais destinados a esta populacao.

Independentemente da deficiéncia, a sexu-
alidade se desenvolvera. No entanto, as manifes-
tagdes ou comportamento sexuais, podem tomar
caracteristicas distintas. Jovens com transtornos
de comportamento e/ou deficiéncia mental, por
exemplo, freqlientemente exibem comporta-
mentos considerados inapropriados, por falta
de aprendizagem social. O mesmo se observa, as

vezes, com jovens cegos, por nao terem interiori-
zado que o seu comportamento é visivel a quem
estiver por perto.

Aesserespeito Maia (2001) afirma:

A conduta sexual, as relacdes interpes-
soais e a convivéncia com parceiros sao
freqlientemente relacionadas ao grau da
deficiéncia. Comportamentos da sexua-
lidade — dos mais simples como abracos,
beijos e palavras, aos mais intimos como
masturbacao solitdria, masturbacdo em
grupo e relacdo sexual, parecem sempre
processos complexos quando manifes-
tados por uma pessoa com deficiéncia
intelectual. Ou seja, comportamentos
tolerados em algumas pessoas tornam-se,
seguindo um preconceito social, aberra-
¢Oes e/ou desvios na pessoa com deficién-
cia intelectual, o que reforca a repressao e
asua problematica.

Em seu estudo, Glat (2004) concluiu que jo-
vens com déficits cognitivos tém mais dificuldade
de compreender as informacdes que lhes sdo dis-
ponibilizadas. Entretanto, aqueles que possuem
deficiéncia auditiva ou visual também encontram
problemas em se apropriar das informacdes da
midia e de conversas cotidianas. A forma como a
sociedade, incluindo suas familias e os préprios
profissionais da area, exerce uma visdo estereo-
tipada e preconceituosa da sexualidade de pes-
soas com deficiéncia influi diretamente no seu
aprendizado. Essa concepgao é invariavelmente
passada para elas, que aprendem desde cedo a
negar ou nao reconhecer o desenvolvimento de
sua sexualidade.

Os fatos acima podem nos sinalizar que com
a fragilidade em sua imagem corporal e o pouco
conhecimento do seu corpo e de sua sexualidade
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fazem deste jovem uma pessoa bastante vul-
nerdvel em suas relagdes afetivas e as situacdes
de risco e exploracao sexual. A auto-imagem do
corpo mutilado e acorrentado, ndo merecedor
de prazer, comparado com os de seus demais co-
legas, “completos e perfeitos”’, é muito freqliente
em adolescentes com deficiéncia fisica e paralisia
cerebral (GLAT, 2004).

Também existem os mitos de que as pessoas
com deficiéncia (fisica, intelectual, visual ou au-
ditiva) sao poupadas de atos de violéncia sexual
e ndo usam drogas. A partir destes mitos, outras
dificuldades aparecem como: a impossibilidade
deacessoaservicos einstituicdes, porque os luga-
res tém degraus ou porque as portas sdo estreitas;
auséncia de banheiro adaptado; falta de aparelho
para mamografia ou mesa de exame ginecoldgico
adaptados para mulheres em cadeira de rodas;
dificuldade de comunicagao entre profissionais e
paciente - seja pela auséncia de intérprete de Li-
bras para pessoas surdas seja pela dificuldade em
conversar sobre sexualidade, e se o paciente (ho-
mem ou mulher) for homossexual ou bissexual, a
conversaficaainda mais dificil (AMANKAY, 2006).

A invisibilizacdo da sexualidade da pessoa
com deficiéncia, faz com que esta populacdo
esteja também invisivel aos olhos da prevencao
das DST/Aids.

Em seu levantamento mundial sobre HIV/
Aids e deficiéncias, feito em 2004 pela Universida-
de deYale, a pesquisadora Nora Groce constatou a
visao errbnea das pessoas em relacao a sexualida-
de das pessoas com deficiéncia - que pessoas com
deficiénciasfisicas, sensoriais (surdez ou cegueira)
ou intelectuais nao representam uma populacao
com alto grau de vulnerabilidade para a infecgao
pelo HIV/Aids. H4 a nocao equivocada de que
estes individuos ndo sao sexualmente ativos, ndo

fazem uso de drogas ilicitas ou alcool, e que sao
menos suscetiveis a violéncia sexual e ao estupro
do que pessoas ndo portadoras de deficiéncia. No
entanto, as poucas pesquisas existentes indicam
gue, na realidade, elas se encontram em situacdo
de maior vulnerabilidade para todos os fatores de
infeccao pelo HIV/Aids (GROCE, 2004).

Este estudo mostrou que 38% das mulheres
e 35% dos homens com deficiéncia pesquisados
relataram que em algum momento apresentaram
alguma DST (GROCE, 2004), o que mostra clara-
mente que esta populacao é sexualmente ativa,
porém vulneravel.

Iniciativas voltadas para a conscientizacdo e
para a prevencao de DST e do HIV/Aids dirigidas
para o segmento das pessoas com deficiéncia sdo
pontuais (ou seja, de alcance restrito), séo espora-
dicas (ndo tém continuidade), raras vezes preser-
vam a acessibilidade (usam linguagem e meios de
comunicacao inadequados ao publico-alvo), nao
documentam o processo e nem os resultados e ndo
promovem o intercambio de informacdes entre os
responsaveis por elas (GIL; MERESMAM, 2006).

Estudos constataram que a populagdo surda
mostra conhecimentos erréneos sobre a trans-
missdo e prevencao do HIV e relatam encontrar
dificuldades de contatos com os profissionais de
saulde, o que pode levar a um menor uso dos ser-
vicos de aconselhamento e assisténcia em HIV/
Aids. Outra questao preocupante encontrada nos
estudos é que individuos surdos tém menos aces-
so a informacao sobre Aids, devido a problemas
de comunicacao, baixa alfabetizacao e cadeias
sociais firmemente construidas dentro da comu-
nidade surda. Os estudos ressaltam a importancia
de que as politicas de salde considerem as vulne-
rabilidades desta populacdo nos seus materiais de
prevencao e assisténcia (GROCE et al, 2006).
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Outra realidade com que nos deparamos é a
impossibilidade de pais e profissionais de saude se
comunicarem com adolescentes surdos que usam
lingua de sinais e a impossibilidade de adolescen-
tes com deficiéncia fisica freqlientarem grupos
sobre o tema, devido a pouca acessibilidade fisica
dos locais de reuniao e dos materiais pedagdgicos
nao adaptados, interferindo diretamente na ga-
rantia do acesso universal. Adolescentes com de-
ficiéncia descreveram baixa auto-estima e depen-
déncia que afeta a negociacdo de relagcdes sexuais
mais seguras (YOUSAFZAl etal, 2005).

O que se sabe com certeza é que todas as
sociedades falham na hora de considerar integral-
mente as necessidades e os direitos das pessoas
comdeficiéncia.

Nesse sentido, torna-se necessario e urgente
que programas de salde e educacao considerem
as necessidades especiais de cada jovem, jd que a
vulnerabilidade tem relacdo direta com a especifi-
cidade de cada deficiéncia.

Para adolescentes surdos, por exemplo, é
prioritario o desenvolvimento de progra-
mas de educacao e saude que facilitem o
acesso as informacodes e que privilegiem
o sentido da visdao, como a criacdo de
videos com legendas. Também é neces-
saria a insercao de intérpretes de lingua
de sinais, para garantia da aquisicdo de
informacao e para os surdos nao letrados.
Para jovens que tenham déficits cogniti-
vos, sobretudo severos, a orientacgao tera
gue ser feita com linguagem apropriada
ao seu nivel de compreensao, acrescida
de imagens e figuras. Para pessoas com
deficiénciavisual é fundamental também
0 acesso a informacao no sistema Braille

e materiais gravados ou digitalizados.

Esses programas ndo devem ser apenas
informativos, mas abrir um espaco de
reflexdo sobre a sexualidade como com-
portamento social e expressao da afetivi-
dade. (GLAT, 2004).

E legitimo acreditar que a epidemia de Aids
nao sera controlada se ao menos uma populagao
for negligenciada, como é o caso das pessoas com
deficiéncia, que majoritariamente nao sao inclui-
das nas politicas publicas de prevencao e assistén-
cia (GIL; MERESMAM, 2006).

A atencaointegral a saude, destinada a pessoa
comdeficiéncia, pressupde uma assisténcia especi-
fica a sua condicdo além de assisténcia a doencas e
agravos comuns a qualquer cidaddo. A portadeen-
trada da pessoa com deficiéncia no Sistema Unico
de Saude éa Atencao Basica/Saude da Familia.

Baseada na igualdade, na equiidade e na dis-
ponibilizacao de condicbes para essa igualdade,
ainclusdo prevé a modificacdo da sociedade para
gue todos, sem distin¢do de grupo, raca, cor, cre-
do, nacionalidade, condicao social ou econémica,
possam desfrutar de uma vida de exceléncia, sem
exclusdes. Quanto maior a convivéncia, sem dis-
criminacdes, maiorainclusao (BRASIL, 2006).

Para que ocorra a promocao da acessibilidade
einclusao social é de fundamental importancia que
as unidades de saude disponham de acesso fisico
e adaptacdes ambientais adequadas a pessoa com
deficiéncia. Também é necessario que essas uni-
dades de saude fornecam ajudas técnicas que sdo
produtos, instrumentos, equipamentos ou tecno-
logia, adaptados ou especialmente projetados para
melhorar afuncionalidade da pessoa com deficién-
cia ou com mobilidade reduzida, favorecendo a au-
tonomia pessoal, total ou assistida (BRASIL, 2006).

Praticas e cuidados que apontem desde
as primeiras intervencdes para processos de
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independéncia e inclusdo social da pessoa com
deficiéncia na sua comunidade, devem ser intro-
duzidas e difundidas.

A pessoa com deficiéncia deve ser vista e
acolhida pelo sistema publico de saide como um
sujeito autdbnomo e de direitos, inclusive direitos se-

xuais e direitos reprodutivos. Para que estes direitos
sejam preservados e respeitados torna-se urgente
gueasredesdeatencaoasaude da pessoa com defi-
ciéncia (unidades basicas e de reabilitacao) e os ser-
vicos especializados em DST/Aids promovam inter-
cambios, garantindo atencaointegral e eq(iitativa.
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Esta mesa teve a coordenacao de Marta Gil, e a
participacao de Beto Volpe, Thiago Rodrigues e
Doralice Pereira Simdes. O texto a sequir foi siste-
matizado pela coordenadora da mesa, com o aval
dos demais participantes.
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O titulo da Mesa é rico em significados: sina-

liza a Diversidade presente na vivéncia amorosa
e na sexualidade, diversidade que ganha cada
vez mais espaco no cotidiano e tem apoio na
legislacao brasileira, como a Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que foi
ratificada pelo Poder Legislativo do Brasil em
2008 (Decreto Legislativo n° 186) e pelo Poder
Executivo em 2009 (Decreto n° 6.949) para citar
apenasum exemplo.

Sinaliza o protagonismo das préprias pes-
soas com deficiéncia e das pessoas vivendo com
HIV/Aids, que contam de forma verdadeira e es-
pontanea suas trajetorias. Nao sao herdis e nem
“coitadinhos”, todas tém resiliéncia, qualidade
abordada porBeto Volpe em suafala.

Sinaliza o momento histérico que vivemos
e 0s avan¢os conquistados: hd 20 ou 30 anos,
seria praticamente impossivel realizar uma Mesa
como esta.

Depoimentos de vida sdo um jeito eficaz de
transmissao de conhecimentos e valores; a Mesa
evidencia a verdade desta afirmacao. Portan-
to, esta Mesa e principalmente este Seminario
podem ser considerados marcos histéricos na

16. Socidloga, Coordenadora Executiva do Amankay Instituto de
Estudos e Pesquisas e consultora na area da Deficiéncia; atua
nas areas da Comunicacdo e Disseminacao da Informacéo na
area da Deficiéncia, com destaque para Educacéo, Trabalho e
Sexualidade. Consultora de empresas e de érgédos publicos, é
palestrante, tem artigos, publicacdes e videos sobre o tema.
martaalmeidagil@gmail.com

trajetéria dos movimentos de pessoas com defi-
ciéncia e pessoas vivendo com HIV/Aids.

Gostaria de destacar a importancia e o sig-
nificado da presenca do Thiago e sua fala sim-
ples, direta, de coracdo aberto. Suas conquistas
merecem esse destaque. Elas fazem parte do
movimento conhecido como auto defesa (self
advocacy, em inglés), cujo conceito foi adotado
em 1991 pela Segunda Conferéncia Anual Norte
Americana de People First (Pessoas em Primeiro
Lugar)', nos Estados Unidos. Rejeitando qual-
quer referéncia aos termos até entao utilizados,
como “retardamento mental’, “deficiéncia men-
tal” e outros, que refletiam uma visao baseada
na tutela e na auséncia de capacidade de tomar
decisdes de qualquer ordem, o grupo construiu
esta definicdo: Auto defesa - significa grupos
independentes de pessoas com deficiéncia que
trabalham juntas para conseguir justica, ajudan-
do umas as outras a assumir o controle de suas
vidas e lutar contra a discriminacao. A auto de-
fesa nos ensina como devemos tomar decisdes
e fazer escolhas que afetam as nossas vidas a fim
de podermos ser maisindependentes.

A auto defesa nos ensina quais sao 0s N0ssos
direitos, porém, juntamente com aprender sobre
direitos aprendemos sobre responsabilidades.
A forma pela qual aprendemos a nos defender é
apoiarmos e ajudarmos uns aos outros a temos
confianga em ndés mesmos para expressarmos
aquiloem que acreditamos.

Diversas APAE — Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais adotam o conceito da auto

17. Trechodolivro New Voices - Self Advocacy by People with Disa-
bilities, de Gunnar Dybwad e Hank Bersani Jr., Brookline Books.
Traduzido doinglés e digitado por Maria Amélia Vampré Xavier,
em 24 de maio 2004. Captado naInternetem 07/06/2009.

62 |

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA



defensoria e desenvolvem acdes baseadas nele
com a participacao dos familiares, visando a am-
pliar a participacao e a representagao da pessoa
com deficiéncia na gestdo institucional e na for-
macdo de habilidades, autonomia e cidadania.

Thiago exemplifica esse conceito, quando
diz que desde 0s 12 anos se locomove sozinho
na cidade de Sao Paulo. E esse é apenas um
exemplo, hd outros em sua fala. Respeitando
suas conquistas, optei por nao fazer nenhuma
edicao ou interferéncia em sua fala, como fiz
nas falas de Beto Volpe e Dora Simédes. E - ainda
- uma rara oportunidade ouvir uma pessoa com
deficiéncia intelectual expressar sentimentos e
emocoes, partilhar sonhos, desejos e angustia.
Mais raro, ainda, que essa fala aconteca em um
evento promovido por um Ministério e em Bra-
silia, o lugar do poder. Além de oportunidade, é
um privilégio.

Dai oferecer a fala quase sem retoques,
pura, forte, original. Talvez alguns poucos tre-
chos ndo sejam totalmente compreensiveis para
o leitor; também nao o foram para muitos dos
presentes. Nao é isso o que importa. Nao vale
a pena determo-nos neles. A esséncia de suas
palavras, a consciéncia de seus sentimentos e,
principalmente, sua dignidade ao enfrentar uma
situacdo desafiante: auditério lotado, microfo-
ne, luzes, pessoas desconhecidas, lugar desco-
nhecido e ter a consciéncia de que tinha algo
importante a transmitir —isso sim é o que impor-
ta. Foi esse conteudo que nds, os participantes,
levamos conosco.

E isso que queremos que vocés, leitores, sin-
tam, em primeira mao. Estamos todos convidados
aconheceras contribuicbes dos trés palestrantes.

Meu nome é Beto Volpe, sou de Sao Vicente,

essa cidade maravilhosa, que esta convidando
todos a aparecer |4, porque tem uma histéria cul-
tural muito linda.

Gostaria de iniciar comentando sobre o que
foifalado arespeito da cronica e endémicafalta de
dados e de estudos. Todas as falas até agora pon-
tuaramisso, e acredito que todasirdo abordar este
ponto até o final deste evento. Eu acredito que
nada vai adiantar, se a gente ndo prestaratencaoa
esse ponto.

De maneira alguma pretendo ser cientifico
ou académico na minha fala, embora va utilizar
um conceito que veio da Fisica. Sou pds-gradua-
do em Resiliéncia Aplicada. Resiliéncia é um ter-
mo da Fisica, que designa a propriedade que os
materiais tém de absorver for¢as opostas, trans-
formando-as em energia. O dicionario Aurélio
ensina que “resiliéncia é a propriedade pela qual
a energia armazenada em um corpo deformado
é devolvida quando cessa a tensao causadora de
tal deformacéo elastica”. Outra definicao de resi-
liéncia destaca a capacidade concreta de retornar
ao estado natural de existéncia, superando uma
situacao critica.

Um exemplo é o salto com vara, aquela mo-
dalidade de esporte olimpico. Quando a pessoa
corre, segurando a vara, é possivel escutar um
gemido. Vocé acha que é o atleta— mas nao, é a

18. Fundador do Grupo Hipupiara - Integracéo e Vida, de Sao Vi-
cente, SP.
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vara. Ela estd sendo deformada ao extremo, esta
sofrendo oimpacto daforca e devolve em energia,
arremessando o atleta porcimada trave.

Resiliéncia também designa a propriedade
de que sdo dotados alguns materiais, que acumu-
lam energia quando submetidos a stress, sem que
ocorraruptura.

Uma imagem que representa a capacidade de
resiliéncia, para mim, é a da mae, que suporta car-
gas violentas e geralmente, ela é capaz de absorver
oimpacto.E o esteio, o ponto central dafamilia.

Esse conceito foi trazido para o mundo em-
presarial, para o mundo corporativo, como a capa-
cidade de uma empresa ou corporacao se adaptar
as mudancgas noambiente em que estao inseridas.

Em 1966, um psiquiatra americano, Frederic
Flach, trouxe esse conceito para as Ciéncias Hu-
manas. Segundo George Souza Barbosa (2006),
quando Flach trouxe este termo da Fisica para
as Ciéncias Humanas quis dizer que, face a de-
sintegracao psiquico-emocional, uma pessoa
necessita descobrir novas formas de lidar com a
vida e a partir dessa experiéncia se reorganizar
de maneira eficaz.

Portanto, teriamos duas coisas, a capacidade
de vencer as dificuldades e os obstaculos, por
mais fortes que sejam e também de adaptarmo-
nos ao ambiente adverso e sair fortalecidos,
ainda que com feridas. Esse é o grande “tchan’, o
grande diferencial: atribuir a essas feridas o seu
devidovalor.

Como a resiliéncia pode ser estudada e
praticada, ela também pode ser mensurada, en-
sinada e melhorada. Isso tem a ver também com
algumas coisas que foram faladas em apresenta-
¢besanteriores.

Alguns autores, como Richardson, mencionam
setefatores deresiliéncia, que podem sermedidos.

Segundo Richardson (2002), por exem-
plo, é possivel aprender sobre o que é resi-
liéncia quando olhamos para uma pessoa
e percebemos a presenca de um padrao de
comportamento de defesa, seguido de pa-
droes de adaptacao e, por fim, da presenca
de padrbesresilientes.

Esses elementos sao chamados de
Fatores de Resiliéncia. Nos trabalhamos
com uma escala que mede sete fatores que
constituem a resiliéncia: A administragéo das
emocoes, descrita como a habilidade de se
manter calmo sob pressao. O controle dosim-
pulsos, compreendido como a habilidade de
nao agir impulsivamente e a capacidade de
mediar os impulsos e as emoc¢des. Otimismo,
a habilidade de ter a firme convic¢do de que
as situacdes irao mudar quando envolvidas

em adversidades e manter a firme esperanca

de um futuro melhor. A andlise do ambiente,
descrita como a habilidade de identificar
precisamente as causas dos problemas e
adversidades. A empatia, revelando a habili-
dade de ler os estados emocionais e psicolo-
gicos de outras pessoas. Auto-eficdcia, como
a conviccao de ser eficaz nas acoes. Alcancar
pessoas, a habilidade de se conectar a outras
pessoas para viabilizar solucdes para os pro-
blemasdavida.

A administracao de emocgodes é um deles e
para exemplifica-lo, vou contar o que aconteceu
comigo. Estou recém saido de um tratamento de
cancer, no Hospital do Cancer em Sao Paulo, e
eu, como 80% das pessoas que ali se tratam, co-
mecei a ler um livro chamado “Anti-cancer”, bem
legal, que fala sobre administracdo de emocodes,
que é a habilidade de manter-se calmo sob pres-
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sao; também fala sobre controlar impulsos,
nao agir impulsivamente, ndao tomar decisdes
precipitadamente.

O otimismo, que é a habilidade de acreditar
que a coisa vai dar certo, é a habilidade de conti-
nuar apostando na vida depois de ouvir o médico
dizer que vocé tem uma expectativa de vida de
sete anos e continuar apostando que ele esta er-
rado. Esse é outro fator de resiliéncia. O otimismo
desconcerta o médico, desconcerta qualquer um
que ouse acreditar que tudo é possivel, desde que
vocé tenha otimismo.

Analise do ambiente é vocé ter percepcao de
porqué e como as coisas estao acontecendo e onde
vao dar. A empatia significa vocé se enxergar, olhar
para o outro e se enxergar no outro, compreender,
passar a sofrer, a sentir aquilo que o outro sente,
estabelecendo ai uma ligacao bastante profunda.
A auto-eficacia significa “tudo que eu fizer eu vou
tentar de novo” E, alcangar pessoas é a habilidade
de se conectar com outras pessoas, de estabelecer
vinculos paraviabilizar solucoes.

Podemos pensar em um conjunto de qua-
tro areas sensiveis; se colocarmos um individuo
numa situacao de risco, que pode ser um baque,
uma situacao que desestruturou sua vida, uma
noticia que desconcertou todo mundo, pode-
mos aplicar este instrumento, da drea de Gestao
Empresarial: FOFA - iniciais de: For¢a, Oportuni-
dade, Fraqueza e Ameaca.

Colocoisso porque estou mudando a minha
vida, ha dois anos, de uma maneira sustentavel,
porque consegui colocar no papel os meus dese-
jos, os meus medos, o que me atormenta, o que
me aborrece.

Quais sdo as minhas forcas? Quais sdo as
oportunidades, as fraquezas, as ameacas? Com
base nisso, a gente consegue estabelecer as prio-

ridades. E isso vai se transformar na mudanca do
padrao deresiliéncia.

Outra pessoa mencionou, hoje, a questao da
flexibilidade, que é a chave para a resiliéncia, sem
duvida. Muitas vezes, identificamos a presenca
de um padrao de comportamento de defesa,
especialmente depois de ter levado um tapa, no
sentido literal ou figurativo. A primeira reagdo é
a defesa. Depois vém os padrdes de adaptacdo e,
por fim, vocé comeca a apresentar padroes de re-
siliéncia eisso exige alto grau deflexibilidade.

Tracando um paralelo entre o que é falado na
area da deficiéncia e na da Aids, vejo muitas iden-
tidades.Vou contar um pouco de minha trajetéria.
Ha vinte anos eu vivo com HIV, quer dizer, faco
uma corre¢ao, nao sou eu que vivocomoHlIV, éele
gue vive comigo, a casa é minha. Ele é o invasor, e
que isso fique bem claro, principalmente para ele,
gue guem manda sou eu.

Ha vinte anos, em 1989, recebi essa noticia
que significava: vocé vai morrer, vocé ja morreu.
Desnecessario dizer como foi dificil. Meu irméo
foi o meu grande esteio, foi quem ajudou a contar
para os meus pais, que desde o come¢o deram
total apoio. Sempre faco questao de frisar esse
ponto, porque a gente percebe a clara diferenca
na qualidade de vida de uma pessoa que tem o
apoio dafamilia.

Essa, alids, ¢ uma diferenca gritante entre Aids
e deficiéncia: a deficiéncia normalmente é aparen-
te, o HIV nao é. Isso tem algumas vantagens, mas
também tem muitas desvantagens.

Enfim, por conta da falta de perspectivas, de
informacodes e tratamento, ndo se sabia de nada e
perdi muitos amigos, de maneiras horriveis. Ai eu
pensei: “Eu vou ficar careta vendo isso? Mas nem
morto!” Nos anos 90 eu mergulhei na cocaina,
foi um abuso de drogas violentissimo, e ndao deu
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outra: o virus de um lado e as drogas de outro, em
1996 comecei a ter complicacdes. Foram cinco
internacdes sucessivas; perdi trinta quilos em um
més, fiquei com trinta e quatro quilos, o que é me-
tade do meu peso atual e quase sem cabelo.

Nesse meio tempo surgiu o coquetel anti-
retroviral, que foi administrado durante as inter-
nacdes e comecei a recuperar gradualmente um
pouco da imunidade. Quando perceberam, eu ia
ficar mais um pouco neste planeta...

Dois episédios me trouxeram depressao, um
quando descobri que ia continuar vivo. Eu tinha
me preparado para ir, ja estava na minha cabeca
vendo todo mundo chorando nos cantos, aquele
quarto com cheiro de remédio e outras coisas...
Mas o fato é que eu ia ficar e levei aquele susto
“Nossa, vamos ver o que é..." Nao entendia porque
eu estava aqui, eu que tinha perdido tanta gente.
Comeceiaficaratento, o que sera que aconteceu?

Mas antes... uma pausa. Vocés estao vendo
esse rostinho bonitinho? Bonitinho nao, mas sau-
davel. Pois é, tudo falso. Tem seis implantes nesse
rosto, gragas ao metacril, porque o primeiro dos
grandes efeitos colaterais que eu tive dos anti-re-
trovirais, do “coquetel”foi uma mudanca, a lipodis-
trofia, que é uma reorganizacao da gordura no cor-
po, esvaziando o rosto e os membros e levando-a
para o abdémen, mama, “cangote” e principalmen-
te para o sangue. Comecei a ter esse esvaziamento.
Ai,imagine o que é comer como um louco e o rosto
emagrecendo, fazer ginastica na academia e ai che-
gauma pessoa e diz:“Nossa, o Beto estd bem, naoé,
mas estd meio chupadinho..”. Aquele termo entrou
no meu coracao; qualquer espelho que eu olhava
escutavaa palavra“chupadinho”.

Um dia, um amigo meu falou“Tem um cirur-
giao plastico no Rio fazendo um procedimento

com o metacril”, voei para 13, fiz e chorei muito
quando vi o resultado. Recuperei a auto-estima e
falei:"Que beleza, vou atras da felicidade”. Ja ndo
estava mais correndo nessa altura do campeona-
to, pois estava mancando.

E foium longo processo ao qual até hoje pro-
curo me adaptar. Em 2000 comecei a sentir uma
dor muito profunda na perna esquerda, estava
com osteonecrose. A cabeca do fémur esquerdo
ficou necrosada por conta do excesso de gordura
no meu sangue. Em 2002 fiz a cirurgia do fémur
e pensei:“Acabou o problema, acabou a dor, va-
mos viver agora”.

Em 2003 comecei a ter uma febre muito for-
te, quando fui ver estava com cancer, um efeito
colateral do coquetel. Por conta do diagnéstico
tardio ele estava em varias partes do corpo. O
médico falou: “Beto, estd bastante avancado re-
almente, porém ainda é um linfoma e os linfomas
tém 100% de chance de cura”.

Acabou, ndo tem mais conversa. Se ele fa-
lasse para mim que tinha 30%, eu pegava esses
30%, o que tem a ver com otimismo. O otimismo
é vocé pegar 0s 30% que o médico te deu e olhar
s6 para ele. Ele se torna 100%. Se vocé seguir
direitinho o que a ciéncia conhece e tiver esse
pensamento, ndo tem duvida. Ciéncia mais fé é
igualasaude.

Enfim, com esse pensamento, com o cancer
superado, eu acreditava que nada mais podia ser
tao dramatico quando, de repente, veio o diag-
nostico de bipolaridade do meu irmao. A gente
passou a conviver, além de tudo, com esse coti-
diano que nao era nada facil... e perdemos meu
irmao em 2005.

A partir dai muita coisa come¢ou a mudar e
achei que fosse ficar mais amargo do que ja sou,
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mas ndo. Abreviando bastante, em 2007 encon-
traram outro tumor, e depois mais dois, em 2008.
Nas palestras para adolescentes, quando
conto essa historia, normalmente quando chego
no primeiro cancer o pessoal fala “Nossa!”, ai eu
falo:"Escuta, quem é que curte game?”Légico que
todos eles dizem sim. Entao, respondo: “Imagina
que vocé esta na sua ultima vida, no finzinho de
energia com o chefdo final a toda, vocé desiste?”

”

Ai todo mundo diz“Nao”. Entao, respondo que na
vida éamesma coisa, nao é sé novideo game.

E ai me aparecem dois canceres no ano pas-
sado. Tem uma hora que vocé chega a se sentir
meio desamparado mesmo. Enfim, essa é minha
mais recente rotina, fazer radioterapia. Mas
guem me conhece sabe que eu ndo consigo dis-
sociar o humor de nada na minha vida, sejacomo
ataque ou como defesa.

Para vocés terem uma idéia, na minha pri-
meira sessao de quimioterapia em Santos, termi-
nei a primeira tarde contando piadas horrorosas.
Quando vocé tira um sarro da situacao, coloca
limite no problema, vocé restringe. Esse é o prin-
cipio da coisa, se a vida te der um liméo, ndo faca
uma limonada nao, faca uma caipirinha! Uma cai-
pirinha ndo significa o sentido alcodlico da coisa,
mas sim procurar se afastar daquela realidade e
reduzi-laaotamanhoreal.

O humor, a ironia, o levar “numa boa” certas
circunstancias, nao levar a ferro e fogo tudo, isso
sim pode facilitar muito a vida da gente e a vida
de quem esta conosco.

Quero aproveitar esse meu ultimo minuti-
nho paraler um texto que considero um dos mais
lindos que ja li. O nome dele é “Afinidade” e foi
escrito por Artur daTavola:

AFINIDADE ,/J

Afinidade é um dos poucos sentimentos
queresistem ao tempo e ao depois.
Aafinidade ndo é o mais brilhante, mas é o mais sutil,
delicado e penetrante dos sentimentos, e o mais
independente também.

Ndoimporta o tempo, a auséncia, os adiamentos,
asdistancias, asimpossibilidades, ndo quando hd
afinidade; qualquer reencontro retomaarelagéo, o
didlogo, a conversaou o afeto, no exato pontoem
que foiinterrompido.

Ter afinidade é muito raro, mas quando existe ndgo
precisade cédigos verbais pra se manifestar, existia
antes do conhecimento, irradia durante e permanece
depois que as pessoas deixaram de estarjuntas.
Afinidade é ficar longe pensando parecido a
respeito dos mesmos fatos que impressionam,

comovem ou mobilizam.

Eficar conversando semtrocarpalavras. Ereceberoque

vem do outro comaceitagdo anteriorao entendimento.
Ndo ésentir,nem sentircontra, nemsentirpara, nem
sentirpor, nem sentir pelo. Afinidade é sentircom.
Sentircom, é ndo ter necessidade de explicaro que
estd sentindo. E olhare perceber.

Emais calar do quefalar, ou, quandofalar,
jamais explicar: apenas afirmar.
Afinidade éter perdas semelhantes eiguais esperancas.
E conversarnosiléncio, tanto das possibilidades
exercidas quanto das impossibilidades vividas.
Afinidade é retomar arela¢d@o nopontoem que
parou sem lamentar o tempo de separacédo. Afinal de
contas, tempo e separa¢do nunca existiram.
Foram apenas oportunidades dadas ou

tiradas pelavida.

ArturdaTdvola
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Gostaria de destacar um ponto abordado

pelo Beto e também pelo Eduardo Barbosa, res-
ponsavel pelo Programa Nacional de DST/Aids
do Ministério da Saude', em sua fala da manha.
Refiro-me arazao de juntar duas“tribos” aqui, dois
Movimentos Sociais, de pessoas com deficiéncia
e de pessoas vivendo com HIV-Aids. Sdo dois mo-
vimentos que tém pontos em comum, mas tam-
bém tém muito a aprender um com o outro, sobre
estratégias e recursos utilizados para mobilizar a
sociedade, o governo, disseminar informacgdes e
conhecimentos. Esse é um tema que sera falado
pordiversos palestrantes.

Percebemos que, a medida que as pessoas
continuam a viver, gracas aos medicamentos,
muitas vezes uma deficiéncia se instala. Entao,
pessoas que ndo tinham deficiéncia, que esta-
vam vivendo com HIV passam a ter também uma
deficiéncia. Por outro lado, ha pessoas com de-
ficiéncia que adquirem o virus. Por isso dizemos
que esses dois movimentos tém muito a apren-
dereatrocarentresi.

Humor é essencial e convido a todos para
conhecer o trabalho do Ricardo Ferraz?®, que esta
exposto do lado de fora do auditério. Os cartuns
sdo fantasticos! Ricardo cria os cartuns a partir de
sua vivéncia ou de casos relatados por pessoas
comdeficiéncia.

19. Atual Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais, da Secreta-
ria de Vigilanciaem Saude do Ministério da Saude.

20. http://www.cadetudo.com.br/ricardoferraz/

E uma enorme alegria passar a palavra para o
Thiago, que vai conversar com agente também.

Thia

—Boatardeatodos!

o Rodriques?’

Meu nome é Thiago Rodrigues, tenho 22
anos, tenho Sindrome de Down, tenho uma coisa
para dizer para vocés, eu vou falar sobre a sexuali-
dade, juventude e diversidade. Para vocés apren-
derem um pouco comigo.

Eu moro em Sdo Paulo, freqliento o Carpe
Diem, que fica em Sao Paulo e ele inclui pessoas
comdeficiénciaintelectual e etc.

Vou falar sobre Sindrome de Down, que nos
temos olhos puxados, a gente tem maos peque-
nas, e temos pés pequenos também. E tenho uma
coisa para dizer para vocés, tenho a deficiéncia
intelectual que esta dentrode mim.

E dificil quando uma pessoa esta falando
perto do seu ouvido, isso € uma confusao danada
porque como é que a gente pode aprender uma
atividade que nao estd dentrodanossavida?

Para isso a gente tem que aprender pegar
algumas imagens, fazer bonecos, teatros, e ou-
tras coisas também. Tem gente que pensa que
noés “esse garoto nao pode crescer, estudar, ter
um trabalho bom de profissional, que vocé tem
realmente”, eu preciso isso porque eu me sinto
sozinho e vazio.

21. Participante da Associacao Carpe Diem e funcionario do Res-
taurante Applebee’s, de Sdo Paulo, SP.
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Eu, Thiago Rodrigues, trabalho num restau-
rante que é em Séao Paulo, o nome do restaurante
é Applebee’s, estou ha trés anos no trabalho.
Nessas imagens?? estou organizando pastas pre-
tas para os meus amigos e, na outra foto, estou
organizando os ketchups e mostardas para eles
usarem no trabalho.

Ha dez anos eu comecei a andar sozinho e
sem ninguém. Eu tenho 22 anos, e minha mae me
ensinou bastante a viver com autonomia na rua. Ja
estudei no SENAI, 1a em Sao Paulo, na Vila Mariana,
ja estudei muito, eu tenho um conhecimento geral
dentro de mim, até agora sou um pouco estudioso.

Tem uma coisa que estd me deixando, na
minha cabeca, que é a falta de sexualidade. E que
assim, pessoas que pensam “ah, esse garoto ta sem
falta de sexualidade’, mas eu ndo acho. Eu, n6s com
Sindrome de Down, com outras deficiéncias tam-
bém, precisamos ter umarelagdo com outra pessoa.

Tem gente que imagina que a gente nao
pode beijar. Porque vocés sao... Eu sei que alguns
de vocés sao casados, tém namoradas, mas assim
percebemos que queremos beijar, com uma pes-
soa que vocé gosta e realmente que vocé admira.
A questao do namoro, tem gente que fala “nossa,
esse garoto ta novo, tem dezoito anos”, a idade
naoimporta,importa que vocé temamor porden-
tro, que vocé gosta da pessoa. Eu mesintoisso.

A questdo do sexo, da sexualidade, nés preci-
samos ter uma relagdo com corpo de uma pessoa,
gue vocé realmente gosta, ndo so fazer sexuali-
dade, aprender um amor que vocé sente. Porque
tem gente que fala “é, o amor é mais importante
queasexualidade”.Nao. Sao os dois.

NGs queremos ter casa e ter filhos. Por que

22. Thiago esta se referindo as fotos da apresentacao que ele e os
colegas do Carpe Diem prepararam.

vocés podem e nés nao? Eu sinceramente me sin-
to tdo angustiado com isso. Tem esse casal que é
Rita e Ariel, € um perfeito casal. E eu me sinto sem
ninguém, entdo eu preciso casar, ter filhos, ter uma
vida melhor pra mim. Para isso a gente precisa da
familia. Por qué? Porque os pais sempre ajudam os
filhos, e os filhos sempre ensinam os pais. Eu preciso
tanto apoio da minha mae, que nao da para sentir
dentrode mim,eumesintotao sozinho semela.

Tem gente que pensa“nossa! esse garoto nao
pensa em namorar”, Sim, penso em namorar, mas
realmente nés com Sindrome de Down e outras
deficiéncias podemos até namorar, mais isso para
mim é preconceito porque muitas pessoas nao sa-
bem o que é amor, nao sabem o que é sentimento,
nao sabem o que érealmente gostar de vocé.

Eu acho que vocés precisam aprender a res-
peitar os outros, porque estou aqui para me soltar
um pouco para vocés, e acho que é importante
porque todos vocés homens e mulheres precisam
terumarelacdo amorosa como eu.

Boa tarde e tenham um bom divertimento
paravocés!

Thiago, super obrigada, vocé realmente nos

ensinou muito!

Thiago falou sobre varios pontos importan-
tes; gostaria de destacar trés: o direito a ter uma
vida amorosa e sexual, a autonomia e aimportan-
cia da familia e do Carpe Diem, a Associacdo que
ele freqlienta, que contribuiram para o seu pro-
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cesso de desenvolvimento. Thiago se locomove
pela cidade, trabalha, ja estudou. Tem plena cons-
ciéncia de si mesmo, da sindrome de Down, suas
caracteristicas e seu processo de aprendizagem.

A interacdo desses fatores, aliada a sua perso-
nalidade, faz com que ele se sinta a vontade para se
apresentar perante um grande nimero de pessoas,
usando um microfone e — o que vou dizer agora é
extremamente importante, talvez o mais impor-
tante: com a consciéncia de que tem algo a nos di-
zer.Ele abre suaintimidade para partilhar vivéncias,
em sintonia com o tema proposto por esta Mesa.

E preciso lembrar que, quando falamos sobre
pessoas com deficiéncia, a individualidade esta
sempre presente. Ndo sao grupos homogéneos,
cadaumédeumjeito, e éimportante que tenham
vez e voz, cada um do seu modo, de acordo com
seu estilo. E preciso respeitar suas caracteristicas,
proporcionar oportunidades e levar em conta
suas necessidades.

Eu gostaria agora de passar a palavra para a
Doralice, e depois a gente comeca o debate.

Doralice P. Simoes?3

Boatardeatodaseatodos!

Gostaria de cumprimentar a mesa, e dizer

que estar aqui hoje é um avango muito grande, é

23. Presidente do Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia
da cidade de Séo Paulo, Conselheira do Conselho Estadual para
Assuntos das Pessoas com Deficiéncia do Estado de Sao Paulo,
Coordenadora Geral do Coletivo Nacional de Mulheres com
Deficiéncia e Agente de prevengao em DST, HIV e Aids.

uma conquista muito forte. Gostaria de salientar
aimportancia deste evento.

Venho de uma trajetéria longa; tenho 22
anos de militancia. Minha militancia comegou na
area de DST-HIV/Aids e depois fui atuar no seg-
mento de pessoas com deficiéncia, porque a mi-
nha deficiéncia visual é adquirida. Perdi a visao
aos vinte e dois anos de idade por retinose pig-
mentar. Portanto, comecei a militar no segmento
de pessoas com deficiéncia um pouco depois de
estaratuando nocampo das DST e HIV/Aids.

Trazemos aqui, inclusive na fala do Thiago, a
angustia que algumas pessoas com deficiéncia
tém sobre essa questao da sexualidade. E nao
posso deixar de fazer um resgate da razdo de,
ainda hoje, agente ter essa angustia.

Até os anos 80, em geral, muitas pessoas
com deficiéncia viviam em instituicdes ou entao
ficavam reservadas, resguardadas em sua familia,
restritas ao convivio familiar (as que tiveram essa
oportunidade e que ndo foram para instituicoes).
Entdo, naquela época, sempre havia alguém que
falava por nds, que tomava atitudes por nés. A
gente traz, ainda hoje, os mitos decorrentes dessa
visdo extremamente errada e que continuam. As
pessoas pensam:“Esta alimentado, esta trocado, a
camaesta limpinha, entao estd bem”.,

Nao éisso que nds queremos.

Entdo, a partir dos anos 80, a pessoa com
deficiéncia comecou a se organizar em entida-
des, em movimentos, e comecgou a vir para a rua,
lutando pelos seus direitos e por ter mais visi-
bilidade. Porque, na verdade, éramos invisiveis
dentro do préprio segmento: dificilmente se via,
como hoje, pessoas com deficiéncia participan-
do de mesas redondas ou seminarios, falando de
si mesmas e colocando para fora as experiéncias
que tém.
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Minha fala ndo vem da academia e nao tem
conteudo académico. Ela nasce da vivéncia, por-
que a gente vive isso todos os dias, entdo a gente
traz uma bagagem de realidade, de experiéncia.
Nao é facil, mas também néo é tdo dificil, porque a
gente vive com esta questao, luta poristo e traz as
experiéncias que nao nos contaram, nem que nos
lemos nos livros, mas sim que passamos por elas.

Agora consigo brincar com essa situagao,
afirmando que nao é facil e nem dificil trazer a
questdo da deficiéncia, da transexualidade, ser de
religido de matriz africana, morar na periferia e ter
uma companheira com filhos. Vocé tem toda uma
gama de papéis e de vivéncias, um verdadeiro le-
que etem que lutartodos os diascomisso.

Entao, o que aconteceu?

Quando comeg¢amos a nos organizar e parti-
cipar dos espacos para buscar uma maior visibi-
lidade, algumas questdes vieram a tona, como a
sexualidade da pessoa com deficiéncia. Porque
nds carregamos o mito da ndo sexualidade.

Eu me lembro quando o CRT - Centro de Re-
feréncia eTreinamento DST/Aids da Secretariade
Saude de S&o Paulo me chamou para fazer uma
transcricdo de material para o braille, porque
naquela época, por volta de 1989/90, ja havia
alguns casos de pessoas com deficiéncia visual
que tinham adquirido o virus da Aids. Tentamos
argumentar sobre a necessidade de ter materiais
e campanhas para o segmento, porque o enten-
dimento de alguns tipos de deficiéncia é diferen-
ciado do entendimento de outras, é a questao da
acessibilidade na comunicacdo. Ndo posso ter a
mesma fala, o mesmo comportamento em pa-
lestras sempre iguais para todas as deficiéncias,
porque cada uma tem a sua especificidade. E nés
nunca lutamos por um atendimento preferen-
cial, e sim porum olhar diferenciado.

Por que? Por conta das especificidades de
cadadeficiéncia.

E ai nés ouviamos o seguinte, “Veja, eu acho
que vocé nao tem nenhum comportamento de
risco, ndo ha necessidade de se preocupar com a
qguestao de DST e HIV/Aids" E nés, que estdvamos
ali na linha de frente, sabiamos que essa atitude
iria trazer um grande prejuizo, esse mito da nao
sexualidade que continua até hoje. Assim, é sig-
nificativo o aumento de pessoas com deficiéncia
que adquiriramovirus.

Em 2001, participamos de um trabalho
que foi desenvolvido pela Coordenadoria de
Participacao Popular, junto com o programa de
prevencao em DST e Aids da Secretaria de Saude
dacidade de Séo Paulo: fizemos uma capacitacdo
com 45 mulheres com deficiéncia Nés temos um
grupo de trabalho de mulheres com deficiéncia
em Sao Paulo e elas foram capacitadas para levar
essa discussao as suas regioes. Sao Paulo é uma
cidade muito grande e, devido ao seu tamanho,
é dividida em 31 subprefeituras. Por causa do ta-
manho da cidade nem sempre conseguimos de-
senvolveracdes que alcancemacidade inteira.

Entdo, o que acontece? Podemos fazer ape-
nas acdes pontuais. A gente pode perceber que
algumas cidades estdo bem a frente nessa ques-
tdo da sexualidade, da prevencao. Outras estao
muito aguém do que se espera.

Por que? Porque precisamos de uma politica
nacional, de uma acao nacional para que isso se
espalhe por todo o pais, para que a gente tenha
condicbes de trabalhar de forma uniforme sobre
essatematicaenao comagdes pontuais.

No Municipio de Sao Vicente, no Estado de
Sao Paulo, o CTA - Centro de Testagem e Acon-
selhamento fez um material acessivel ao surdo,
em Libras (lingua brasileira de sinais), mas nao
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se encontra isso em outras cidades. Vocé vai a
Sorocaba, outra cidade desse Estado, e 14 ha
material em braille. Sdo ag¢des pontuais e por
isso deixam muito a desejar; o prejuizo é muito
grande pela falta de entendimento e pela falta
de comunicacao.

Por isso é importante falar para um publico
bem interessado, como este, ligado ao que esta-
mos dizendo sobre a questdo da sexualidade.

Outro tema de luta é pelo direito da mulher
com deficiéncia de ser mae, porque ha médicos
que ainda hoje questionam esse direito. Temos
depoimentos gravados em Sao Paulo de mulhe-
res que, ao engravidarem, por terem deficiéncia
fisica, o médico sugeriu que fizessem aborto.
Ainda hoje lutamos por mamaografos moveis, por
mesas ginecoldgicas pneumaticas ou elétricas
que facilitem os exames para essas mulheres.

Por que lutar por esses equipamentos? Por
conta do constrangimento. A mulher com defi-
ciéncia fisica ndo vai ao ginecologista. E quando
elavai, muitas vezes tem um problema que agora
esta avancado e nao da mais para evitar. Aconte-
cem Obitos por conta disso.

Entdo, estamos lutando todo esse tempo
para mostrar as pessoas e a sociedade em geral,
aos profissionais da area de saude, da educacéo,
de todas as areas afins, que a pessoa com defici-
éncia ndo é um “ser iluminado”, que nés temos
limite. Sim, cada um tem o seu limite de acordo
com a sua deficiéncia. Mas somos seres humanos
etemos desejos e vontades.

Algumas pessoas podem até ter duvidas
sobre o que querem, mas tém certeza do que ndo
querem. N6s ndao queremos privilégios e nem
preferéncias, mas sim que o recorte da deficiéncia
seja observado em toda a politica, seja ela de sau-
de, de educacdo, de trabalho, moradia.

Por que a gente vai e volta sempre aos mes-
mos assuntos?

Estamos em 2009 e hd vinte anos eujaouviao
lamento que o Thiago fez hoje: eu tenho direito a
construir uma familia, eu tenho o direito a teruma
vida dentro do meu limite normal. E a gente vem
discutindoisso e lutando porisso.

Recentemente aconteceu mais uma agao do
Programa de Prevencdo, em que foram capacita-
das pessoas com deficiéncia para trabalhar com
seus pares. Entao, sdo as préprias pessoas com de-
ficiéncia que estdo trabalhando a questdo da pre-
vencdo, a questdo da orientacao sexual e outras.
Foram realizados diversos cursos de formacao
com as travestis, com profissionais do sexo, com
transexuais, gays e lésbicas.

Ndo da para mascarar que a pessoa com
deficiéncia tem direito de ter sua pratica sexual
reconhecida. Como Ana Rita?* falou de manha,
é um tabu em cima do outro. A gente precisa
desmistificar essa questao da nao sexualidade e
nao da para deixar para discutir separadamente
a questao da homossexualidade, porque nés
temos as letrinhas Glbt, que sao gays, lésbicas,
travestis, transgéneros e bissexuais. A gente tran-
sita também, além da heterossexualidade, entre
essas letrinhas.

Recentemente conseguimos um espago
dentro do Conselho Municipal dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia/SP, para garantir atencao
a pessoa Glbt, oferecendo um assento a um re-
presentante do segmento. Porque hd um grande
numero de pessoas com deficiéncia com outras
orientagdes sexuais e elas sofrem dupla discrimi-
nacao: da orientacao sexual e da deficiéncia.

24. AnaRitadePaula, abordou o tema”Sexualidade e Deficiéncia: o
Corpo e o Afeto naHistdria"

72 |

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA



Porque dai, o que se pensa? “Nossa, a pessoa
além de ser cega, é lésbica, é trans, é travesti, é
transexual, é profissional do sexo, entdo quer di-
zer...deve tem HIV também”. Entdao, ndo da para se
discutir separadamente. Nao. Porque nés estamos
ai, sabemos quem somos e onde estamos.

O quends precisamos?

Precisamos de uma estatistica nacional. E
uma grande falha que aponto ha muitos anos.
Quem me conhece e sabe do meu trabalho ja ou-
viuisso.N&o ha, nas fichas de anamnese, qualquer
item que diga se a pessoa tem ou nao algum tipo
de deficiéncia e qual é otipo da deficiéncia.

Muitas vezes sou chamada ao Hospital Emilio
Ribas em Sao Paulo, ou para algum servico espe-
cializado da rede de atendimento para HIV/Aids
e o funcionario diz:“Olha, a gente tem um grande
grupo aqui de pessoas com deficiéncia e com vi-
rus do HIV, que ou tinham alguma deficiéncia ou a
adquiriram pos HIV por conta de medicamento ou
por doencas oportunistas, e a gente precisa fazer
umtrabalho”.

E ai eu pergunto:“Quem sao e onde estao?” e
a resposta é:“Eu nao sei”. Entao percebo que nao
pOsso escrever um projeto, ndo posso ter uma
iniciativa nacional se nao tenho uma demanda, se
Nnao sei quem sao, quantos sao, Como vivem essas
pessoas. Essainformacdo nao existe.

Conseguimos colocar na ficha de violéncia
contra a mulher os itens “pessoa com deficiéncia,
sim ou nao e qual é o tipo”. Foi um grande avanco.
Mas, ainda tem muita resisténcia na questao da
sexualidade, o que tornadificil lidar comisso.

Ha um grande numero de pessoas que ad-
quiriram o virus do HIV e que estdo sem atendi-
mento. Porque ndo ha um intérprete da lingua
brasileira de sinais nos servicos especializados e
nao ha profissionais que a conhecam. Em 2.000,

apresentamos um projeto para que cada setor
da 4rea de saude tivesse um ou dois funciona-
rios com conhecimento da lingua brasileira de
sinais. Nao haveria necessidade de contratar e
nem abrir um concurso publico para isso. Fize-
mos dessa forma para evitar a desculpa de que o
municipio nao tem recursos para isso. Consegui-
mos uma instituicdo que faria essa capacitacao
gratuitamente, pela gravidade do momento. Isso
foi vetado pela Prefeitura, que ndo aceitou. Em
consequiéncia, hd casos de pessoas que se deses-
peram ao receber a noticia.

Eu me lembro até hoje, hd mais ou menos dez
anos, um surdo foi fazer o exame e quando rece-
beu oresultado, os profissionais ndo sabiam como
dizer a ele que era soropositivo. Entao, escreveram
num papelzinho “Olha, meu amigo, agora vocé
tem Aids”. Ele leu o papelzinho, dobrou e botou no
bolso, e se jogou do Viaduto do Cha, no centro de
Sdo Paulo. Esses fatos marcam muito a gente.

Eum absurdo que, além de ter que provar a sua
capacidade, a pessoa com deficiéncia ainda tem
que justificar o porqué de querer um espaco de re-
conhecimento, de ter campanhas com acessibilida-
de, de acdes desenvolvidas a nivel nacional. Porque
nao adianta conseguir avancos em Brasilia, em Sao
Paulo, em Sao Vicente, e Ia em Tocantins continuar
a mesma histéria. Nao adianta. Por isso é que nos
gueremos fugirdessa ética pontual.

Vamos falar também da inclusao social, que
é um conceito muito bem escrito, muito bem
pensado, mas na pratica ainda nao é funcional.
Porque as pessoas e a sociedade estao se ade-
guando para nos receber, mas a pessoa com defi-
ciéncia também esta passando por um processo
parasaber chegar.

Eu sempre digo, quando alguém erra com
vOoCé, ndo va para o lado agressivo e sim para o
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lado da construcao, ensine como lidar, ensine
como fazer. Recentemente passei por uma situ-
acao dessas. Nao tenho vergonha de dizer isso:
mesmo sendo agente de prevencao, fui ao gine-
cologista pela primeira vez com quarenta anos.
Porque aquilo que a gente ensina, geralmente
nao faz. Mas é pelo constrangimento que a gente
passa, porque eu nao tenho problema algum em
ter essa orientacao sexual, em ter uma deficiéncia,
nado é nada disso. Mas, o problema é o desgaste
que vocé passa no atendimento profissional da
saude. Ha excegobes, claro, isso ndo é umaregra ge-
ral. Vocé tem ou nao tem um acolhimento, isso vai
de cadaservico e de cada pessoa.

Quando cheguei ao consultério, o ginecolo-
gista me perguntou: “Ah, mas vocé veio fazer um
exame? Porqué?”

- Porque eu tenho quarenta anos e é a pri-
meira vez que estou tendo o prazer ou desprazer
em estar aqui fazendo essa consulta. Gostaria de
saber como agir daqui para frente, por conta de
menopausa, por conta de cancer de mama, de
uteroetal.

—Entdo tudo bem, vamos fazer o exame.

- Sé que tem um problema, sou Iésbica, nun-
ca tive penetracao e acho que eu nao vou poder
fazer esse exame convencional.

- Bom, entao assim, ja que vocé nao enxerga,
é lésbica, nuncateve penetracao, vocé podeirem-
bora parasua casa.O que vocé veio fazeraqui?

Eufalei:“Nao, espera um pouquinho”.

Se eu fosse uma pessoa um pouco menos in-
formada, teria saido de 14 e ndo teria feito o exame
da forma como se faz, nessas pessoas e na condi-
¢aoqueeuestoudizendo.

Entdao quer dizer, quantas ja entraram e sai-
ram da mesma forma com essa fala que o médico
fez. Portanto, acho que estd na horade mudarisso.

O que é preciso? Capacitacdo...vamos chamar
todo mundo. A gente se dispde aisso. Prova é este
Seminario aqui, que traza baila essa discussao.

Vamos ter,agoraem junho, a 22 Mesa de Sexu-
alidade, em Sao Paulo. Na verdade, essa segunda
mesa vai pagar uma divida com a deficiéncia
intelectual, porque fizemos a 12 Mesa, e fazemos
diversos trabalhos na questdo da sexualidade, da
homossexualidade, da diversidade humana da
pessoa com deficiéncia dentro das suas nuances,
mas ninguém quer discutir a deficiéncia intelec-
tual. Porque ai vocé cai na questao da violéncia, ai
envolve familia e ¢ muito complicado.

Vamos enfrentar isso e fazer a 22 Mesa Re-
donda de Sexualidade, voltada para a deficiéncia
intelectual, que é também uma questao que inco-
moda muita gente, mas ndo se vé uma a¢ao mais
ampla. Assim, a medida que vao aparecendo os
casos, vamos lidando com a situacao. Muitos di-
zem:“Nao mexe comisso nao, naofaladisso.”

Chega, agente ndoagiienta mais.

Por isso digo que é um prazer imenso estar
aqui, porque sei que este Seminario é o resultado
do trabalho de muitos. E hoje conseguimos nos
inserir em diversos segmentos, porque a pessoa
com deficiéncia esta dentro de todos os segmen-
tos, ela é jovem, criancga, idosa, tem orientacao
sexual diversa, ela é negra, é de religidao de matriz
africana, é catdlica, evangélica, o que seja. Nos
nao podemos lidar com a pessoa com deficiéncia
dentro de seu quadradinho. Ndo. A pessoa com
deficiéncia e suas especificidades devem ser ob-
servadas e tratadas dentro do recorte das politi-
cas nacionais.

“No futuro, o mundo se lembrard de nés” Essa é
uma citagao que ouvi ha muito tempo. Eéisso que
agenteestafazendoaquihoje.

Muito obrigada!
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Agradeco a Doralice, ao Beto e ao Thiago. Fo-

ram falas maravilhosas.

Dora entrelacou sua fala com a do Thiago e
também abordou pontos muito importantes. Gos-
taria de destacar a necessidade da realizacdo de
pesquisas, aproveitando os formularios ja existen-
tes para introduzir perguntas sobre a existéncia da
deficiéncia, tipo e outras; a necessidade daformula-
¢ao de politicas publicas, para sair do atendimento
pontual, generalizando procedimentos e garantin-
do direitos jad adquiridos; a necessidade de oferecer
condicdes de acessibilidade a pessoas com todos
os tipos de deficiéncia, seja no acolhimento, seja no
atendimento médico; a necessidade de capacita-
cao dos profissionais de todas as areas que intera-
gem com pessoas com deficiéncia, especialmente
nasareas daSaude e daEducacao.

Dora enfatizou, mais uma vez, a diversidade
gue encontramos n segmento das pessoas com de-
ficiéncia, diversidade esta que deve ser respeitada.

Agora, vamos abrir para um bate-papo com
os presentes.

Falas do Debate

Quero mencionar a importancia da fala da

Dora e a questao falada pela Marta, da im-
portancia dessas duas areas aprenderem

juntas. A questdo das pessoas com deficiéncia e
da area de HIV/Aids comeca nos préprios bancos
de dados. Como gestora municipal, como pessoa
que coordena essas agoes da politica de DST e
Aids, tenho muitas dificuldades com os préprios
bancos de dados, assim como outros gestores.

Entao, precisamos lutar para ter bancos de da-
dos melhorados, mais qualificados, profissionais
que consigam ter essa escuta na Atencao Basica,
nos servicos de referéncia, para termos dados con-
cretos, como: quantas pessoas vivem com Aids e,
dentre elas, quem sao pessoas com deficiéncia.
Quantas pessoas que sao soropositivas para o HIV,
num determinado municipio, que o banco de da-
dosaindanaoincluiu?

Fica o desafio, temos que implementar mui-
tas questdes na area de DST, Aids e pessoas com
deficiéncia. E os bancos de dados ainda sdao um
grande desafio para todos nos, pelo Brasil afora,
no enfrentamento da epidemia de HIV e Aids. Até
as DST, no geral, também.

Ao se pactuar medicamentos, atencao, que
tipo de atendimento as pessoas precisam, é ne-
cessario saber quantas pessoas sao, se vou com-
prar medicamento para DST ou para HIV, quantas
pessoas sao do meu municipio? Que caracteristi-
castém essas pessoas?

O desafio serd incluir nos documentos pro-
duzidos aqui, que vao para a area de vigilancia
epidemioldgica, vigilancia dos agravos, proposta
para preenchimento desses dados no momento
que a pessoa esta sendo atendida por um profis-
sional de saude.

Quero reforcar que, para nds, pessoas com
deficiéncia intelectual, para entender as
palestras, € muito importante ter imagens
e desenhos, porque muitas vezes a gente precisa
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pensar. Como é que a gente vai entender um slide
se nao temimagem, se ndo tem a foto, se ndo tem
umdesenho?

Nao da pra gente entender.

Entdo, eu gostaria que vocés pensassem
numa forma de possibilitar que a pessoa com de-
ficiéncia intelectual entenda, porque entender as
palestras em forma de imagens fica mais facil pra
gente entender.

Chamo a atengao sobre o recorte da pessoa
com deficiéncia nessa questao de materiais.
O que é preciso fazer para que pessoas com
deficiéncia intelectual tenham o entendimento
que nds queremos alcancar? O material tem que
terilustragdes. Por conta do entendimento. Por isso
parabenizo ainiciativa de Sao Vicente, ao fazer ma-
terial com a lingua de sinais. Entao, é isso que tem
que se observar. A pessoa com deficiéncia visual
consegue ter esse entendimento seja por material
sonoro, ou braille ou tipos ampliados, se tiver baixa
visdo. A pessoa com deficiéncia fisica tem o enten-
dimento mais facil, porque enxerga e ouve.
Proponho que conste do documento deste
Semindrio a necessidade de ter material, respei-
tando a especificidade de cada deficiéncia.

Primeiro eu queria agradecer, porque esta
Mesa foi um presente para mim, eu fiquei
muito feliz e muito emocionada, é muito
gratificante estaraquil
Queria compartilhar com vocés uma experi-
éncia que tive, voltando a questdo da infantilida-
de, a questdo da sexualidade. Quando eu tinha
dezoito, dezenove anos, quando comecei 0 meu
primeiro namoro, a familia toda ficou assustada,
foi aquele alvoroco, e ai fui levada a uma gineco-
logista sem nem saber para onde eu estava indo.

Me colocaram no carro e me levaram, e, quando
chegou 13 foi uma experiéncia extremamente
traumatica, foi assim uma violéncia... Um profis-
sional despreparado, sem treinamento, que teve
atitudes preconceituosas... colocou um livro de
anatomia na minha cara, e falou“Olha, esta vendo
isso aqui, isso aqui é o seu corpo, vocé nao pode
fazerisso, isso e isso.Vocé nao pode usar o seu cor-
po pra absolutamente nada, porque sendo vocé
engravida e se vocé engravidar vocé morre”.

Entdo eu acho que as politicas publicas tém
que pensar muito sobre a questdo da qualifica-
cdo desses profissionais. E preciso dar cursos,
dar subsidios, porque se eu nao tivesse uma es-
trutura... Na verdade, eu nem sei como eu tenho
essa estrutura, tendo a situacao de familiaque eu
tenho, eu deveria ter abandonado tudo. Mas tive
uma vida ativa, uma adolescéncia legal, uma ju-
ventude maravilhosa, curti... E hoje estou noiva,
tenho vida sexual ativa e maravilhosamente boa,
superresolvida.

Entao, o profissional é fundamental. A familia
é, mas o profissional é principal. Queria que pen-
sassemos nesse ponto quando for para construir
politicas publicas.

Posso fazer um paralelo entre a pessoa com

deficiéncia e a pessoa com HIV. Nos dois

€asos é amesma coisa: a pessoa com HIV, o
que ela precisa da familia é carinho, compreensao,
afetuosidade. Precisa que essa familia se informe
junto com ela, porque a informacdo é fundamen-
tal para transformar as coisas. Precisa sair, passear,
fazer essas coisas boas, ter convivéncia, mas espe-
cialmente é o carinho, o apoio e ainformacéo.Ten-
do essas trés coisas, ja tem a massa para construir
uma relacdo bastante produtiva, tanto no caso da
pessoacom HIV, como da pessoa com deficiéncia.
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Primeiro parabenizo a todos pelas pa-

lestras, foram muito boas! E gostaria de

enfatizar que, quando a gente fala de sexu-
alidade tem que ser comum debater toda a sexua-
lidade, inclusive a homossexualidade, ndo da para
dissociarisso, se otemaé esse, é comum atodos.

Antes de finalizar, gostaria de agradecer
pela conducao desta mesa, pela oportuni-
dadedeterumaMesatdorica.Tenho certe-
za que vamos pensar muito sobre as questdes.
Foram informacodes inéditas, num formato ino-
vador pré gente. Eu acho que estd valendo muito a
pena este Seminario, a proposta que vocés fizeram,
e eu quero agradecer isso de publico. Obrigada
Thiago, obrigada Beto, obrigada Doralice!

5

BARBOSA, G. S. Questionario do
indice de resiliéncia: adultos.
Reivich - Shatté/Barbosa. Tese,
mimeo. Sao Paulo: Pontificia
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A mesa foi coordenada por Erika Pisaneschi e este
foi o tema da palestra proferida por Débora Diniz,
como primeira atividade do dia 24 de mar¢o de
2009, segundo diado Semindrio.
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Direitos Sexuais e Reprodutivos: Qual o Desafio Imposto
pela Deficiéncia?

E um prazer estar aqui para discutir um tema
tdo desafiante quanto o do reconhecimento dos
direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com
deficiéncia. O tema da sexualidade e da reprodu-
cdo é repleto de tabus e de restricbes morais e,
guando nos aproximamos de questdes como a
deficiéncia, ha uma cortina densa que impede a
simples enunciacao da questao. Eu diria que este
€ um momento histérico no campo das nossas
politicas de satide no Brasil: este Seminario é uma
afirmacao publica de que os direitos sexuais e re-
produtivos sao direitos para todas as pessoas, ou
seja, pessoas com e sem deficiéncia.

Deficiéncia é um conceito polissémico e
plural. Nao ha consenso sobre seu uso, e, dife-
rente do que imaginam os saberes biomédicos,
nédo sdo critérios objetivos e neutros para des-
crever os impedimentos corporais o que define
uma pessoa com deficiéncia. Compreendo a
deficiéncia como o resultado de uma interacao
injusta entre os corpos com impedimentos e
os ambientes sociais, por isso prefiro o con-
ceito de deficiente ou pessoa deficiente para
descrever os individuos que experimentam as
desvantagens impostas pela ideologia da nor-
malidade. Assim como falamos de mulheres ou

25. Professora da Universidade de Brasilia e pesquisadora da Anis:
Instituto de Bioética Direitos Humanos e Género. Possui artigos
e livros publicados e filmes. Desenvolve projetos de pesquisa
sobre bioética, ética em pesquisa, satide mental, género e femi-
nismo, direitos sexuais e reprodutivos, estado laico e deficiéncia.

negros para expressar essa idéia de alteridade
ao homem branco, padrao normativo do ideal
produtivo e auténomo do humano, deficiéncia é
uma definicdo de um modo de vida que desafiaa
ideologia da normalidade.

Desde o reconhecimento constitucional da
Convencao sobre os Direitos das Pessoas com De-
ficiéncia, o conceito de deficiéncia recusa o confi-
namento biomédico que durante um longo perio-
do foi hegemonico. Certamente esse movimento
de resisténcia a medicalizacao de diferentes for-
mas de habitar os corpos é anterior a Convencao,
mas a instauracdo de uma nova ordem normativa
é também o marco de um novo momento para
as politicas publicas e os direitos fundamentais
das pessoas deficientes no Brasil. Uma pessoa
deficiente é aquela cujo corpo apresenta impedi-
mentos, segundo os saberes biomédicos, mas que
experimenta desvantagens por valores e praticas
gue ignoram a diversidade corporal. Deficiéncia
é, portanto, o resultado da interacao social, muito
embora seja coloquialmente entendida como
uma tragédia pessoal, algo indesejavel, uma ex-
pressao do corpo abjeto.

O principal desafio ético de enunciarmos os
direitos sexuais e reprodutivos para as pessoas
deficientes é exatamente o de provocar a ide-
ologia da normalidade, que descreve o corpo
com impedimentos como abjeto, indesejavel, e
pressupde de antemao seu carater assexuado. A
reproducdo nao é apenas bioldgica, ndo significa
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meramente ter filhos, constituir familia, projetar-
se para o futuro pelos vinculos de filiacdo. E,
principalmente, areproducao social, umavez que
define quais padrdes de familia a ideologia da
normalidade considera aceitaveis para a ordem
simbdlica e normativa em que os deficientes lu-
tam para seremincluidos.

As mulheres com deficiéncia estdo dentro de
populacdes mais vulneraveis a violéncia, especial-
mente aquelas com impedimentos intelectuais,
frageis para a protecao contra as doencgas sexual-
mente transmissiveis e em maior risco de gravi-
dez ndo desejada. H4 dois anos foi realizado um
grande levantamento para a Secretaria Especial
de Politicas para as Mulheres sobre o que o Brasil
havia produzido nos ultimos 25 anos sobre o tema
da violéncia contra a mulher. Nao foi recuperado
nenhum estudo, isto é, nenhuma fonte legitimada
pela comunicacao cientifica dentro de disserta-
¢oes de mestrado, teses de doutorado, artigos em
periédicos indexados que tratasse da violéncia
sexual contra a mulher com deficiéncia. Minha
pergunta é simples: esse fendmeno nao existe ou
sequer conseguimos enuncia-lo?

Ossiléncio nao é apenas um fendmeno social.
Sabemos que as mulheres com deficiéncia nao
estao fora desse cendrio, nao estao fora da opres-
sao de género que se expressa pela violéncia
sexual. S6 que ndo sabemos o que acontece, ndo
sabemos quem sdo elas. A Lei Maria da Penha ain-
da nao foi suficientemente forte para tocar nessa
ferida. E quem sao essas mulheres? Como prote-
gé-las? Como chegar até elas? Ou seja, se por um
lado enunciar os direitos sexuais e reprodutivos
das pessoas deficientes é reconhecer seu justo
direito a sexualidade e a reproducao saudavel,
por outro, é também identificar formas eficazes
de protegé-lasdavioléncia.

Falar em sexualidade e reproducdo para as
mulheres com deficiéncia na histéria da medica-
lizacdo do corpo deficiente foi falar da esteriliza-
¢ao, do treinamento dos corpos dos homens ao
exercicio de uma sexualidade com profissionais
do sexo. Nao foifalar de prazer, nao foi reconhecer
o direito a reproducao, ndo foi enunciar a cen-
tralidade da familia como um direito humano. E,
certamente, deve-se responder como proteger o
direito de uma adolescente a sexualidade quan-
do ha desafios na compreenséo da protecao, dos
métodos, das doencas sexualmente transmissi-
veis. O desafio nao pode ser traduzido na resigna-
¢ao da restricao aos direitos. A resignacao diante
dafalta de criatividade foi o que justificou um lon-
go periodo de encarceramento e apartacao social
das pessoas deficientes.

Quando 14,5% da populacao brasileira se de-
claram deficiente, vemos que essa é nossa maior
minoria. Qual é o desafio no campo dos direitos
sexuais e reprodutivos? Primeiro, o seu siléncio.
Precisamos reconhecer que sexualidade nao é
restricdo da experiéncia sexual, e falar de repro-
ducao é aproximar o movimento de pessoas com
deficiéncia dos movimentos de mulheres para os
direitos reprodutivos, dos movimentos gays, por
exemplo. Essas agendas estao apartadas. Nao
temos grupos de movimentos de mulheres com
deficiéncia dentro do movimento de mulheres,
assim como ndo ha movimentos de gays deficien-
tes. Por que esses sdao grupos apartados? Quem
silenciaoqué?

Assim como qualquer outro movimento po-
litico, ha disputas dentro dos movimentos de pes-
soas deficientes. As mesmas perguntas feitas no
interior dos movimentos de mulheres, isto é,“Que
mulher tipica representaria nossas demandas por
igualdade e reconhecimento?’, sdo também feitas

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA

| 81



entre as diversas expressodes da deficiéncia. Um
surdo em uma sociedade apenas oralista vive a
deficiéncia de maneiras muito singulares quando
comparado a um cadeirante que vive em uma
cidade rural do Brasil. Mas, assim como ndo existe
a mulher tipica, pois todas somos o resultado do
encontro de uma série de contingéncias e singu-
laridades, ndo existe o tipo ideal de deficiente. Isso
ndo significa, no entanto, que ndo possa haver
solidariedade entre os grupos para as lutas por
reconhecimento e igualdade. Nossas diferencas
nao eliminam os efeitos perversos daideologia da
normalidade, ndo silenciam a opressao que so6 os
corpos comimpedimentos experimentam.

Antes de encerrar, gostaria de provocar nossa
conversa mostrando como 0s grupos sociais sao
criativos. A agenda politica dos direitos sexuais
e reprodutivos que enunciei aqui se resumiu ba-
sicamente ao reconhecimento e a protecao. No
entanto, ha pessoas que demandam, justamente,
outros direitos. Ha poucos anos um casal de |ésbi-
cas americanas foi a Justica para garantir o direito
ndo apenas de constituir-se como uma familia
nao heterossexual, mas também de ter acesso as
tecnologias reprodutivas para garantir que seus
futuros filhos seriam surdos como elas. Diferente-
mente do que aideologiadanormalidade poderia
supor, os diagnosticos pré-implantatérios nao se-
riam utilizados por elas para eliminar os embrides
surdos, mas para deliberadamente seleciona-los.
A tese do casal era simples: surdez nao era uma
desvantagem natural, mas o resultado de uma so-
ciedade nao bilingue. Portanto, uma discrimina-
¢ao imposta socialmente. Ser surdo, para elas, era
uma identidade, uma entre asinimeras formas de
habitar um corpo e estar no mundo.

Em resumo, minha pergunta que encerra esta
apresentacdo é:quem é o sujeito de direito no cam-

po da deficiéncia, aquele que reclama o direito de
reproducao e sexualidade? Uma primeira tentativa
seriaelencar uma série de deficiéncias e passarmos,
inutilmente, a discutir que grupos deveriam ter
seus direitos garantidos ou ndo. Como disse, isso é
inutil, mas principalmente injusto. Pois é um direito
universal, e a diversidade humana se expressa em
qualquer corpo que venhamos a habitar ou ja habi-
tamos. Reproducao e sexualidade sao fundamen-
tais para garantir a dignidade humana. E preciso
politicas de afinidade entre as pessoas com defici-
éncia e outras expressoes da diversidade corporal,
tais como sexo ouraca. O que importa é reconhecer
que a deficiéncia é objeto de opressao e é isso que
une os diferentes grupos.

Falas do Debate

E uma honra ter a Débora Diniz na mesa.

Quanto mais pessoas falarem sobre o tema,
melhor para o tema. E o tema “pessoa com
deficiéncia” traz sempre uma nebulosidade. Nun-
ca esta traduzido de uma forma muito clara den-
tro dos outros temas, e essa invisibilidade esta no
caso de uma crianca de nove anos que abortou e
ninguém falou dairméadela, de 14 anos, portadora
de deficiéncia, e que estava sendo molestada des-
de os nove anos de idade. Isso nao foi traduzido
como umgrave problema paraasociedade.
Temos feito esse exercicio de tornar visivel o
tema das pessoas com deficiéncia para dentro do
Ministério, no Departamento de A¢des Programa-
ticas Estratégicas, transversalizando-o por todas
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as areas técnicas: salde mental, pessoa com defi-
ciéncia, sistema carcerario. Porque, o que aconte-
cetodavezqueninguém quer cuidardeumtema?
Quem cuida sado as entidades que fazem assistén-
cia social, dentro de um sentido religioso, dentro
de um sentido de caridade.

Lembro que durante este Governo, foi pro-
posta e criada a Secretaria Especial de Direitos
Humanos e também a Secretaria Especial de Poli-
ticas paraas Mulheres que hd poucos dias atras foi
transformada em Ministério. Estamos no melhor
momento para um pacto federativo sobre esse
tema, e o desafio serd pauta-lo transversalmente
as demais areas técnicas, inclusive com referéncia
a utilizacao de recursos de convénios para estu-
dos e pesquisas.

Bom dia, sou do Movimento Nacional das

Cidadas Positivas — mulheres vivendo com

HIV/Aids, e também sou conselheira do CE-
DIM, Conselho Estadual dos Direitos das Mulheres
doRiode Janeiro.

Meu objetivo é trazer algumas reflexées... Eu
gostaria que vocés pensassem quais estados e
municipios tém procurado fazer alguma coisa para
realmenteincluiras pessoas com deficiéncias?

Nos nossos estados, em nossas agoes, esta-
mos realmente incluindo as pessoas com defici-
éncia? Ou preferimos deixa-las em casa, levando
a elas uma cesta bdsica, mas nao permitindo que
estejam nos espacos dizendo dos seus medos,
alegrias, suas vontades? As vezes esquecemos
que temos limitacdes, mas que ndo estamos inca-
pacitados. Este primeiro Semindrio ja é um grande
passo paranostirardainvisibilidade.

Ha nove anos eu ndo era deficiente, me tor-
nei a partir de uma doenca oportunista porque
sou uma mulher que vive com HIV/Aids e, a partir

desse momento é que fui descobrir o quanto as
pessoas com deficiéncia sdaoinvisiveis, porque nao
nos permitem estar presentes.

Agora esta mudando, mas com muita demora
porque, noinicio, se falava em Aids - a pessoa tem
uma deficiéncia imunoldgica, e depois aparece
a deficiéncia fisica. Os assuntos caminhavam na
mesma direcao, mas por caminhos opostos e to-
talmente desligados. Estamos comecando uma
parceria no sentido de conversarmos, porque
algumas pessoas com HIV estao se tornando de-
ficientes por doencas oportunistas, e as pessoas
com deficiéncia estdo se tornando pessoas com
HIV, simplesmente porque nao ha prevencao para
essas pessoas. Muito pouco se faz, esporadica-
mente um estado, algumas iniciativas. Mas, aque-
lainiciativa nacional de que todas as pessoas com
deficiéncias tém direito a material de prevencao,
explicando, orientando, para que nao adquiram
uma DST, ainda estamos muito longe de alcancar.

Bom, uma questao, na Bahia, por exemplo,

é a questao dos indios com deficiéncia. E

uma realidade, hoje desconhecida, talvez
mais do que as mulheres, mais do que os negros
com deficiéncia. E a pergunta é, como de fato con-
seguirqueessaidentidade ndo se perca?

Como pensar em coisas concretas? Como
passar da oportunidade de refletir para a acao? A
atitude do MS é importante, mas ainda estamos
longe de parar, de pensar, de refletir e de agir.
Quais os caminhos para que possamos efetivar a
acao e ndo mais s6 o didlogo.

Na verdade eu queria sé dar uma dica a vo-
cés. Com todo o respeito que tenho pelas
pessoas que estdo aqui, que vocés falem
um pouquinho devagar, porque algumas pessoas
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com deficiéncia ndo entendem muito o que vocés
falam, entdo se vocés falarem mais devagar a gen-
te entende com mais facilidade.

Temos dificuldade de falar sobre sexualida-

de e pessoas com deficiéncia. Penso mesmo

que poderiamos separar direitos sexuais
e direitos reprodutivos. Temos um debate muito
grande a fazer em relacdo a direitos reprodutivos,
principalmente as reivindicacdes das pessoas com
sindrome de Down, por exemplo. O outro tema sao
os direitos sexuais, 0 acesso das pessoas com defici-
énciaaos métodos de barreira, porexemplo.

O Estado brasileiro compra um bilhao e du-
zentos milhdes de preservativos. Esse método
de barreira é eficiente para as pessoas com defi-
ciéncia? E os outros métodos, incluem as pessoas
comdeficiéncia?

Sao perguntas para pensarmos em termos
de direitos sexuais. Como pensarmos a questao
de direitos sexuais para lésbicas com deficién-
cia, direito de gays com deficiéncia, travestis
com deficiéncia?

Hoje, no SUS, é possivel o procedimento
trans-sexualizador para mudanca de sexo. De
ondevemisso?Veio a partir de acidentes em geni-
tais e a reconstrucao desses genitais. Vieram a par-
tir de deficiéncias, e se alcangou um direito para o
processo trans-sexualizador.

Adorei sua fala, foi realmente muito ilumi-
nadora. Vocé falou de politica de afinidade,
a pessoa com deficiéncia sendo constituin-
te de um grupo social. Acho isso muito impor-
tante porque, quando falamos em deficiéncia e
adotamos o modelo médico, estamos pensando
em problemas, em (como um autor inglés disse:
tragédia pessoal), em especializacdo, em cura, em

reabilitacdo, em normalizacao, tudo o que foi esta-
belecido comfoco na deficiéncia.

Quando falamos de incluséo social, ndo es-
tamos falando de deficiéncia, estamos falando
da pessoa, do que o meio pode oferecer, como o
meio tem que mudar, e também as pessoas em
geral, as atitudes, as instituicdes. Para que as ca-
racteristicas particulares sejam atendidas.

Entdo, o que é muito importante nesta politi-
ca, eacho que sera a primeira no Brasil, é caracteri-
zaruma situagdo em que o grupo social das pesso-
as com deficiéncia esta lutando pelo seu direito a
sexualidade, a reproducao.

Na area de educacao, quando as pessoas
falam: ndo posso receber essa crianca com defici-
éncia fisica, que usa cadeira de rodas, porque na
minha escola ndo tem rampa. Pergunto: mas, se
vocé nao receber essa crianga, alguma vez, na es-
cola, vaiterrampa? Nao, naovaiter.

Entdo todas essas caracteristicas, particulari-
dades, vao surgir no processo. O primeiro passo é
garantir o direito, é quebrar a invisibilidade. A luta
por grupos isolados podera inviabilizar o direito
do grupo social dentro do qual eles tém que ter
uma identidade comum. E muito importante em
termos de politicas publicas essa concepcao de
grupo social, e ndo de deficiéncia auditiva, defici-
énciafisica, deficiénciaisso, deficiéncia aquilo.

Débora Diniz - Foram muitas observacoes,

mas me parece que ha uma pergunta geral,

sobre a qual farei algum comentario, que é:
discutir o tema e o que podemos fazer. Tentarei ser
mais sintética usando trés sugestdes apenas.

A primeira: precisamos falar de politica de
afinidade, ou vamos segmentar um movimento
que ja é fragilizado. Entao a instituicao de um
sujeito de direito, a partir de uma experiéncia de
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opressao, de movimentos de mulheres, dos mo-
vimentos antirracistas, esse é o primeiro caminho.
A politica de afinidades e como ela vai responder,
dadaaquantidade de nossos desafios.

Faco a sugestdo de caminhos iniciais no campo
da sexualidade e da reproducao. Ha temas que nos
uniriam por principio; por exemplo, ndo queremos
violéncia. Entao, enfrentar o tema é falar que mulhe-
res e homens com deficiéncia tém mais vulnerabili-
dade a violéncia. Esse é um tema que nao fragmen-
taria. Ha questdes de violéncia que é preciso falar
com todas as suas implica¢des, que vao da pedofilia
ao estupro e as desigualdades em relagdes fami-
liares. Vamos tocar num grande vespeiro, especial-
mente porque, na auséncia do Estado, depende-se
dasredesfamiliares.Hd uma questao de maus-tratos
comidosos, e estamosfalando, sim, de violéncia.

O segundo, um campo que também parece
mais consensual, apesar de trazer controvérsias:
a importancia da prevenc¢do das doencas sexu-
almente transmissiveis. Prevencao nos campos
dareproducao.

O terceiro, como sugestao. Iniciar com uma
politica intersetorial sélida com as outras areas
da politica de saude, das a¢des de planejamento
reprodutivo. Isso tem que vir junto com a area
técnica de saude da mulher, saide do homem,
saude do idoso, area técnica de HIV/Aids. Nao é
possivel vir de outra maneira. Eu iniciaria com
uma estratégia politica de maior tema, de coe-
sao, e somente secundariamente qualquer frag-
mentacdo de uma possivel politica de afinidade.
E apenas uma sugestdo estratégica para lancar-
mos a reflexao.
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DIREITOS SEXUAIS
- CUMPLICIDADE
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Esta foi a sequnda Mesa realizada no dia 24 de
margo, e contou com a coordenacao de Fernanda
G.Sodellie os depoimentos de familiares que con-
vivem diariamente com pessoas com deficiéncia:
Marcia Pelegrini, Gléria Maria M. Salles, Décio F.
BaronieRosaly de L.C.Baroni.
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Direitos Sexuais e Cum

Fernanda Guilardi Sodelli?

licidade

Cumplicidade: Pactuar o desejo, /Ij

combinaranecessidade,
aproveitar o ensejo, ajustar a ansiedade.

Aliaraemocgao, harmonizaro humor,

ligar o coragéo, sonharoamor!

Cumplicidade: Compartir sentimentos!

Jussara C. Godinho?

A reflexao sobre “Direitos Sexuais e Cumpli-
cidade’, no | Seminario de Saude Sexual e Repro-
dutiva e Pessoas com Deficiéncia reforca a im-
portancia do apoio, tanto da familia quanto do/a
companheiro(a) para o exercicio pleno e saudavel
da sexualidade, essencial quando falamos dos di-
reitos sexuais da pessoa com deficiéncia.

Asexualidade faz parte davida,de nosso cres-
cimento e de nosso desenvolvimento. Os direitos
sexuais sao direitos humanos universais baseados
na liberdade inerente, dignidade e igualdade para
todas as pessoas, independente de cor, sexo, ida-
de e terounao qualquertipo de deficiéncia.

26. Psicéloga, Mestre em Disturbios do Desenvolvimento pela Uni-
versidade Presbiteriana Mackenzie, com pesquisa na drea de
vulnerabilidade da pessoa com deficiéncia intelectual ao HIV/
Aids, direitos sexuais e reprodutivos da pessoa com deficiéncia.
Contato: nandasodelli@hotmail.com

27. http://sitedepoesias.com.br/poesias/36978

A sexualidade é uma das dimensdes do ser
humano que envolve género, identidade sexual,
orientacdo sexual, erotismo, envolvimento emo-
cional, amor e reproducéo. E experimentada ou
expressa em pensamentos, fantasias, desejos,
crencgas, atitudes, valores, atividades, praticas,
papéis e relacionamentos... Assim, é a prépria
vida. Envolve, além do nosso corpo, nossa histéria,
nossos costumes, nossas relacdes afetivas, nossa
cultura (CASTRO, 2004).

Direitos Sexuais sdo um elemento fundamen-
tal dos direitos humanos. Englobam o direitoauma
sexualidade prazerosa, que é essencial em si mes-
ma e, ao mesmo tempo, um veiculo fundamental
de comunicacao e amor entre as pessoas. Os direi-
tos sexuais incluem o direito a liberdade e autono-
mia e o exercicioresponsavel dasexualidade®,

Para algumas pessoas com deficiéncia o
apoio torna-se muitas vezes fundamental para
que os direitos sexuais sejam exercidos. A seguir,
histérias de cumplicidade e da importancia de
apoios, em certos momentos da vida da pessoa
com deficiéncia, para que seus direitos humanos
sejam garantidos.

Os depoimentos sdo de mée, pai, esposa de
pessoas com deficiéncia (neste capitulo casos
de pessoas com deficiéncia fisica e intelectual),
histérias do cotidiano, dos momentos de en-
contros e desencontros, de certezas e incertezas

28. Plataformade Acdo de Beijing, 1995.
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quanto alinhaténue que separa a pessoa“cuida-
dora”, da pessoa“apoiadora”, o que separa prote-
caoderespeito.

As palavras ditas por estas pessoas reforcam
aimportancia de apoios, se necessario, para que
a pessoa com deficiéncia viva sua sexualidade.

licidade e Sexualidade

Marcia Almeida Pellegrini®

Meu marido é tetraplégico ha 18 anos. Foi

Cum

assaltado e num momento de reagdo instintiva le-
vou dois tiros. Um deles, o atingiu na coluna verte-
bral causando-lhe danos em C3 e C4 que Ihe tirou
movimentos voluntarios do pescoco para baixo.

N6s nos conhecemos no inicio dos anos 80.
Eu entrando na faculdade e ele cursando ensi-
no médio técnico. Tinhamos um pacto: curtir a
vida de modo saudével e com sucesso. Nada de
drogas. Vivéncias culturais, preferencialmente
gratuitas. Viviamos de “mae e pai trocinio”, mas
na rebeldiailuséria da adolescéncia, éramos nés
contrao mundo.

Rapidamente. Meu primeiro amor... meu
instrutor em direcao defensiva e no sexo. Meu me-
Ihor amigo. Mas, em algum momento, sem expli-
cagdes coerentes para 0 momento, nossas vidas
tomaram outros rumos.

Novas experiéncias... Casamento, filhos, a de-

29. Psicologa com especializagdo em Psicopedagogia e Tecnologia
Assistiva. Ha 9 anos trabalha em Reabilitagdo. Contato: marcia-
pfa@uol.com.br

Os apoios podem ser de diversas formas: enten-
dimento e a compreensao da necessidade de
cada um, apoio ao exercicio e garantia dos direi-
tos humanos, apoio emocional, entre outros.

Todos estes apoios traduzem o que quere-
mos dizer com Cumplicidade: estar junto.

ficiéncia. Quando recebia noticia perturbadora eu
estava proxima ao meu casamento. As traidoras
boas lembrancas eram inevitaveis e minhas preo-
cupacoestambém.

Eu sabia que a personalidade de alguém, em
momentos de “crise”se altera, mas a esséncia sem-
pre permanece. Por isso, tinha certeza que Marco
lutaria para seu bem-estar a todo custo. Por sorte,
ele tem uma familia bastante sensivel e colabora-
dora. Das vezes que conversei com minha sogra
sobre deficiéncia: a complexidade e/ou dificulda-
des (nem tudo é romance!), o mais importante foi
ouvir:"Sejaesposa e nao cuidadora”.

Entendi a mensagem. Exercitar o encontro, a
troca, a sexualidade de forma plena, poderia ser
a chance de termos satisfacdo na convivéncia e
sucesso na relacdo. Boa aluna, aprendi com ela
os cuidados basicos para alguém tetraplégico, e,
comele, novasformasdeamar.

Aposto que Marco deve ter ouvido de algum
anjo em belo sotaque nordestino: SEJ HOMI...
CABRA!!'Logo, ficou claro, entre uma aula de infor-
matica e outra, o quanto ele poderia ser resolutivo,

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA

| 89



interessante, envolvente, sensivel, necessario,
colaborador, bom papo, etc...etc...(Grande receita
deseducaolll).

De novo, baseamos nossa relagcdo em co-
ragem de encarar a torcida contra e a favor e os
monstros do preconceito social. (Mas como?...
Comoéqueé?!..Eagora?)

Estamos juntos ha oito anos. Para provocar a

ira de meu lado de mulher independente e com
tendéncia feminista, ele costuma dizer, com bom
humor:“Passadanonomedele”hdaumano.

Nossa relacao fica fortalecida a medida em
provamos que ha possibilidades de encontro, e
enfrentamos juntos as dificuldades individuais ou
de familiacomo umadupla de ajuda e cumplicida-
de...Lasevdovinte e cincoanos de historia...

Quem nunca sofreu por amor, aquele
amor que doéi no coracao

Gldria Maria Moreira Salles*

Primeiro vou falar sobre o estigma. Toda pes-
soa com deficiéncia tem um estigma, principal-
mente a pessoa com deficiéncia intelectual, pela
falta de inteligéncia. E automaticamente, por esse
estigma, é desacreditada pelasociedade.

E de repente a gente estd fazendo o destino
dela, ja pré-determinado. Acho que é importan-
tissimo ficarmos alerta, digo como mae de uma
moc¢a com 30anos com sindrome de Down.

Diferentes apoios: A associacdo Carpe
Diem?', tem como missao fortalecer a autodeter-
minacao da pessoa com deficiéncia intelectual
para que ela possa enfrentar a sociedade no com-
promisso com a adversidade. Para que essas pes-
soas sejam cada vez mais auto-determinadas, que
consigam todo apoio necessario para gerenciar
a propria vida, e aprender a fazer escolhas. Entao

30. Pedagoga, fundadora e atual presidente da Associacao Carpe
Diem, fundadora da Federacdo Brasileira das Associacdo de Sin-
drome de Down, diretora da Agropecudéria Moreira Salles.

31.  www.carpediem.org.br

essa é nossa missao no Carpe Diem, todo o traba-
Iho é permeado pelaautodeterminacao.

Os jovens tém possibilidade de freqiientar os
grupos e refletir sobre medos, solidao; muitas vezes
os irmaos estao saindo de casa para casar, ou estao
morando fora; a propria sexualidade, o trabalho, a
morte, entre outros temas. Procuramos trabalhar
com eles as informacdes pertinentes a fase, ao de-
senvolvimento do grupo em que esta inserido, o
que eles estao querendo. Pois os participantes sao
adolescentes adultos vivendo suas descobertas e
desejos, namoro, perspectiva de futuro, temas liga-
dos a sexualidade e que fazem parte do contexto
da vida de qualquer um; e nés ajudamos a esclare-
cereaentender melhoressas transformacoes.

O momento que ele estd vivendo, os senti-
mentos, desejos, inquietacdes, as transformacgoes
gue estao acontecendo no corpo, informagdes
truncadas que vém dos meios de comunicacgdo
e da familia também. Os questionamentos que
fazem, eles chegam as vezes muito angustiados
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comalgumincémodo e ndo conseguem entender
0 que esta se passando. Entdo, fazemos com que
eles entendam e nomeiem o que estao sentindo.
A partir do momento que ele entende o que esta
sentindo, que saiba exatamente o que esta sentin-
do, a auto-estima melhora, ele vai se apoderando
daqueles sentimentos todos.

O contexto familiar € importantissimo e o social
também. Cada familia tem uma cultura, cada familia
vé a sexualidade de uma maneira, entdo é preciso
prestar muita atencao nesse individuo, a qual familia
ele pertence e o que essafamiliaesta buscando.

Um dos temas trabalhados nesses grupos,com
os jovens, foi o casamento: muitos querem casar,
muitos nao querem casar. Algumas meninas que-
rem sim, ter filhos, outros nao, outros dizem que ter
um filho com sindrome de Down da muito traba-
Iho, entdo nao querem ter filho, mas querem casar.

Sairsozinho, ai é uma coisa que afamilia limita
muito, ndo é? E o pré-determinado, j4, é o destino
pré-determinado. Tem muito medo de deixar esse
filho, essa filha sair sozinha. E ela tem condicdes,
tendo apoio, tendo um suporte, ela vai aprender e
vai sair sozinha e vaiter esse lazer.

Familia - Bom. Agora eu vou falar um pouco
da minha experiéncia como familia, pois é muito
importante nesse contexto todo da sexualidade
emrelagdo d minhafilhacom sindrome de down.

Preciso situar vocés, sou do comecinho da dé-
cada de cinqlienta, tenho cinqlienta e sete anos.
Era uma época que nado tinha acontecido a revolu-
¢ao sexual, ndo existia pilula, era um grande tabu
quando sefalava de sexualidade.

Eu casei com vinte e dois anos e conforme os
meus filhos foram crescendo, fui percebendo que
eles iam exercer a sexualidade muito mais cedo do
queeu exerciaminha sexualidade. O mundo mudou,
easexualidadejatinhaum olhardiferente paraela.

Eutinhaalgumas preocupacodes, de transmitir
valores para eles: o amor, afetividade, a impor-
tancia essa afetividade no relacionamento com
outro. Uma preocupagao muito grande com uma
gravidez precoce e com as doencas sexualmente
transmissiveis. Mas eu exagerei com minhas preo-
cupagoes, e confesso que falei demais, ditei regras
e escutei muito pouco. Isso fezcom que a gente se
distanciasse um pouco.

Percebi que tinha a ver com a minha prépria
sexualidade, eu sou de cinquienta. Eu tinha que
ver a minha prépria sexualidade e fui fazer terapia.
Foi um processo que nao foi curto, mas de médio
prazo.Em que eu amadureci e fui percebendo que
o assunto da sexualidade com meus filhos estava
mais natural.

Comecamos a ter mais confianca, a ter um
outro tipo de cumplicidade. Foi muito dificil para
mim, porque eu vim de uma cultura e de varios ta-
bus. E, quando se trata da pessoa com deficiéncia,
da pessoa com deficiéncia intelectual, é piorainda
essetabu, ndo é? Entaofoiisso que aconteceu.

Eu percebi que minha filha havia entrado na
adolescéncia em uma manha de domingo... Eu
comecei a ficar muito preocupada. Falei: tudo que
eu aprendi eu desaprendi com a Mariana. Por que
eudesaprendi? Porqué?

Ela é igualzinha a qualquer um de nés, a
qualguer um dos meus outros dois filhos. Mas
para mim nao era, ainda. Ai, fui a palestras e todo
o lugar que eu ia conversava com os profissionais.
Mas, com todas as palestras e eventos ainda era
muito pouco. Sobre sexualidade, imaginem isso
ha dezesseis, dezessete anos atras. Eu saia frustra-
da.Porqué? O queeuqueria?

Uma receita pronta para lidar com a situa-
¢ao: era exatamente aquilo que eu queria. Sair da
palestra com a receita perfeita de como conduzir
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uma filha com Sindrome de Down na sexualidade.
Evidentemente me frustrei varias vezes, até eu
perceber que esses ingredientes estavam dentro
demim e destafamilia.

Em 2005, apareceu o Projeto PIPA32 no Carpe
Diem. O PIPA trabalha de forma muito concreta,
trabalharam com dinamicas, entao foifantastico.

Minha filha aprendeu a respeitar e a cuidar
mais do corpo dela. Uma coisa importantissima,
ela se apaixonou quando tinha uns dezesseis
anos, algo que eu nao acreditava. Ela namorou
um ano e meio, um menino que ela custou muito
a conquistar, foi uma conquista longa e ela conse-
guiu, mas levou o fora depois de um ano e pouco.
O queestameninasofreu!l!

Eu pergunto a vocés, aqui nesta sala, quem

licidade e ser pai

Décio Fernandes Baroni*:

vida em familia como cuidador, como pai e todas

Cum

Eu queria agradecer atodos, a toda equipe da
Saude por ter nos convidado a estar aqui e tentar
passar alguma coisa a vocés a respeito de minha

32. O projeto Pipa, realizado pela ONG APTA (www.apta.org.br),
através das Psicélogas Fernanda Sodelli e Lilian Galvao, contou
comapoioda UNESCO (2005).

33. Fundador do CVI - Centro de Vida Independente, de Maringa,
Presidente da AMDD - Associacdo Maringaense de Desporto
para Deficientes, Diretor-Presidente da Bocha Brasil - Unico
fabricante de Bolas de Bocha Adaptada no Brasil. Contato
deciobaroni@hotmail.com; dbaroni@wnet.com.br; amddma-
ringa@yahoo.com.br

nunca sofreu por amor? Aquele amor que déi no
coracao? Sabe, aquela dor que doi, que vocé fica
fechado no quarto chorando... eu vi a minha filha
assim. Eu falei: gente, ela é igualzinha, ndo tem
diferencanenhuma, nao é?

E hoje, o que é que tenho feito como mae,
nesse processo todo? Tenho pensado muito nas
dicas que ela me traz, nas insatisfacdes dela. Mui-
tas vezes eu percebo que ela quer um namorado,
um afeto, uma atividade, extravasar mesmo essa
sexualidade, ndo é? Entdo, tento entender, tento
perceber os sinais que ela me d4; tem momentos
gueeundoseioquefazer..

Por isso temos que mudar o paradigma de
tudo isso que esta ai. Eles precisam sair sozinhos,
eles precisam se divertir, eles precisam ter lazer.

as coisas que vivemos no nosso dia a dia. Para po-
der falar alguma coisa sobre isso eu preciso contar
uma pequena historia.

Como nossa colega Gléria, sou da época de
1940, um pouquinho mais antigo. Fui criado tam-
bém daquela maneira, sem nunca ter um didlogo
com meus pais sobre sexualidade, nunca tive ne-
nhum contato com eles nesse sentido. Ha 46 sou
casado com a Rosaly e tivemos trés filhos. Traba-
Ihei muito para que esses filhos tivessem uma boa
formacao educacional.

922 |
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Meu propésito de vida era trabalhar até os 50
anos de idade e depois gozar minha aposentado-
ria plenamente. E, além disso, tinha como meta
principal de vida dar condi¢ées aos meus filhos,
a possibilidade de estudarem, adquirirem uma
formacao profissional, serem bem sucedidos em
suas vidas. Eles sempre souberam que essa era a
heranga que eu deixaria para eles. Felizmente esta
meta foi alcancada, pois todos concluiram o curso
superior, cada um na sua area escolhida: Econo-
mia, Zootecnia e Engenharia Quimica.

Mas exatamente quando eu completei 50
anos, em janeiro, e pensava ja ter cumprido meu
compromisso, aconteceu o que ninguém espera:
dois meses depois houve o acidente com um dos
meus filhos, que hoje estd aqui nos acompanhan-
do. E sobre esta experiéncia ocorrida em nossa
vida, que querofalaravocés.

Eu tinha preparado todo um futuro para mim
e paraminhafamilia. Com a liberdade dos filhos ja
formados, independentes, eu tinha me programa-
do para viver tranquilamente, fazendo o que eu
mais gostava: jogar futebol, pescar, viajar...

Como néo podia ser diferente, o acidente foi
um grande choque em nossas vidas, e, apds o acon-
tecido, tive que reformular minha vida novamente
e, nessa hora, fiz minha opc¢ao: “ja que eu tinha me
preparado para viveravida como eu pretendia, daqui
em diante eu vou viver a vida dele”. E foi assim que fiz
desde entao e isso ja acontece ha 17 anos. E nés cria-
mos com isso uma cumplicidade muito grande, quer
dizer, nés vivemos realmente juntos. Posso afirmar
gue nos tornamos parceiros inseparaveis, pois aonde
vocés virem o meu filho, em algum evento, em qual-
quer lugar que ele estiver, no exterior,em Brasilia, no-
tarao uma sombra atras dele... essa sombra sou eu...
No&s percorremos juntos quase todo o Brasil. E com
issoa gente criou umacumplicidade muitogrande.

Muitas vezes, acontece a dificuldade de se
misturar o fato de ser pai e cuidador ao mesmo
tempo, mas temos conseguido contornar os even-
tuais conflitos causados por esta situacédo. Certa
ocasiao, ele me perguntou o que eu queria ser: seu
pai ou seu cuidador. Eu parei para pensar e disse:
“seu cuidador, porque paieu ja sou, nao é? Nao vai
fazer muita diferenca”.

A nossa participacdo em sua vida de militante
pela defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia
tem sido efetiva e gratificante como aprendizado
para ambas as partes. Até hoje tudo que vivemos,
a gente conversa, planeja, consegue fazer as coi-
sas, tantoas minhascomo asdele.

Seu primeiro contato com a sociedade, como
cadeirante, aconteceu em Sao Paulo, ainda nafase
dereabilitacdo. Eu o leveiaum grande restaurante
em Sao Bernardo. Eraa primeiravez que ele saiana
cadeira de rodas e percebi que ele se emocionou
muito. Mas eu pensei: "“tem que ser feito isso, ele
tem que aprender a viver |3 fora e vai conseguir”.
E com todo o apoio que demos, ndo sé meu como
também o da mae, ele esta aqui. Por isso eu acho
muito importante a familia participar. E por isso
nds estamos juntos até hoje.

Quanto aos seus relacionamentos afetivos,
sempre respeitei sua liberdade de escolha e sua
privacidade, mesmo estando junto o tempo todo.

Querodizeravocés que: o paiéumacoisa, o cui-
dador é outra. Hoje mesmo eu levantei as seis horas
da manha. Porque, se vocés nao sabem, precisam
saber que uma pessoa com tetraplegia, para estar
aqui as nove horas, tem que sair da cama as seis
e meia... Entdao quando vocés quiserem convidar
uma pessoa com deficiéncia fisica para participar
de um evento, se preocupem com isso: convidem
esta pessoa para participar na parte da tarde, por-
que de manha tudo fica mais dificil, tem que se
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levantar muito cedo, devido a sua higiene pessoal,
se vestir, porque a pessoa ndo tem autonomia para
searrumar sozinho,como é o caso do tetraplégico.

O cuidador pessoal é muito importante para
a melhoria da qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia severa,como é o caso do meufilho.

Hoje, nés poderiamos ter um cuidador pessoal
trabalhando com ele. Mas por sua opcao e pela sua
confianca, quem o auxilia nas atividades de vida
diaria somos eu e sua mae. Nao ha imposicao de
nossa parte e contamos com equipamentos que
nos dao suporte para que tenhamos nossa saude
preservada. Mas sabemos que existem situacdes
bastante complicadas no caso de uma pessoa ad-
quirir uma deficiéncia severa ou mesmo congénita,
principalmente quando se trata de uma familia
pobre, com muitos filhos,em que o paie amae preci-
sam trabalhar. O que acontece, normalmente, é que
alguém precisa parar de trabalhar para poder cuidar
dofilho, por ndo terem condi¢des socioecondmicas
de pagar um cuidador para atender as necessidades
desta pessoa.Como ficaasituacao dessafamilia?

O que acontece normalmente é o pai “tirar

licidade

Vivéncia e Cum

o time de campo”, ndo querer saber de enfren-
tar o compromisso e sair fora deixando todo o
compromisso para a mae. Ela tem que cuidar dos
filhos, cuidar da casa, ndo pode trabalhar, porque
tem que cuidar daquele filho. Como achar uma
solucdo para tantos casos assim? Como fica uma
familia nessa situacdo? Ha uma desestruturacdo
total nessas familias.

Conhecendo essas situagdes, dirijo-me aos
representantes do Ministério da Saude propondo
gue se preocupem com isso. Que se fagca um pro-
jeto para criar os cuidadores profissionais e que se
tornasse um projeto nacional, para que houvesse
condicbes desse trabalho existir, proporcionan-
do as pessoas que deles necessitam uma melhor
gualidade de vida. Um projeto como ja existe |4
fora: Cuidadores Profissionais, que possam estar
adisposicao dessa familia, para que todos os fami-
liares tenham condices de sair e trabalhar e fazer
a sua manuten¢do, mesmo com uma pessoa com
deficiénciana casa.

Termino com essa reivindicacao e fico a dis-
posicao paraas perguntas. Muito obrigado!

Rosaly Carvalho Baroni*

O que gostaria de enfatizar com relacado a

minha experiéncia como mae e cuidadorade uma

34. Fundadora do Centro de Vida Independente de Maringa, uma
militante dos direitos da Pessoa com Deficiéncia ha muitos
anos. Contato: rosalybaroni@hotmail.com

pessoa com tetraplegia, sdo as dificuldades que a
falta de informacao ocasiona no processo de rea-
bilitacdo, tanto para a pessoa que sofreu o trauma
guanto paraseus familiares.

Quando me deparei com esta situacao, ha 17
anos, eu nao tinha conhecimento nenhum sobre

9 |
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o que era uma lesdao medular, e meu aprendizado
foi através de cursos na Associacdao de Assistén-
cia a Crianca Deficiente - AACD, onde meu filho
passou quatro meses fazendo reabilitacdo. Estes
cursos eram oferecidos aos pacientes e as familias
dos mesmos.

Nas aulas, as informacées sobre a lesao me-
dular eram ministradas por profissionais ligados
a area. Mas além destes, havia um jovem tetraplé-
gico que fazia parte da equipe e a participacao
dele deu-me um grande incentivo, pois na época
jamais poderia imaginar que meu filho, com as
mesmas limitacoes, pudesse desenvolver uma
funcao semelhante.

Dentre todos os assuntos apresentados nas
aulas, o que mais me marcou foi exatamente o
tema deste Semindrio que fala sobre a Sexualida-
de da Pessoa com Deficiéncia. Pelo meu desco-
nhecimento, o que ouvi foi “chocante’, sobretudo
comasimagens projetadas na tela.

Anos depois,quando participei da criacdo do
CVI* de Maringa, esses conhecimentos foram de
grande utilidade para repassar as pessoas que ad-

35. CentrodeVidalndependente.

Referéncias

quiriam uma lesdo medular e que nédo tinham ab-
soluto conhecimento sobre suas complicagcdes e
menosainda sobre a questao de sua sexualidade.

Dentro do Programa Reabilitagao na Comu-
nidade, o repasse de informacdes é a base do
trabalho executado junto as familias das pessoas
com lesdao medular, através de visitas domici-
liares, contatos telefénicos, internet e na sede
da entidade. Com a experiéncia adquirida nos
cuidados diarios com meu filho consegui apren-
der e orientar muitas pessoas a melhorarem sua
qualidade devida.

Com relacao a cumplicidade, posso afirmar
que essa experiéncia me ajudou a aceitar suas
limitagdes fisicas e, principalmente, a daraele a li-
berdade de receber sua(s) namorada(s) em minha
residéncia comtotal privacidade.

Encerrando, quero reforcar a idéia proposta
sobre a necessidade de legalizar a profissao de
Cuidador Pessoal para trabalhar com pessoas
com deficiéncia severa, um programa que deverd
ser desenvolvido e oferecido pelo Sistema Unico
de Saude (SUS).

CASTRO, Mary Garcia; ABRAMOVAY, Miriam; SILVA, Lorena Bernadete da. Juventudes
e sexualidade. Brasilia: UNESCO, 2004. Disponivel em: <http://unesdoc.unesco.org/

images/0013/001339/133977por.pdf >
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Esta mesa foi coordenada por Erika Pisaneschi,
coordenadora da Area Técnica Saude da Pessoa
com Deficiéncia, do Departamento de A¢bes Pro-
gramaticas Estratégicas/Secretaria de Atencao a
Saude. Foi considerada fundamental tendo em
vista a necessidade de se discutir o tema em pauta
trabalhando interfaces da politica de saude da
pessoa com deficiéncia com as demais politicas
do proprio Departamento de A¢des Programati-
cas Estratégicas como também de outros setores
do Ministério da Saude, como os Departamentos
de Atencao Basica e de Atencéo Especializada, e
a Secretaria de Vigilancia a Saude. Participaram:
Maria de Lourdes Magalhaes — Area Técnica Saude
da Crianca; Ana Sudaria de L. Serra - Area Técnica
Saude do Adolescente e do Jovem; Lidiane Ferrei-
ra Goncalves — Area Técnica Saude da Mulher; El-
len Oliveira Pernin - Area Técnica Saude do Idoso;
Baldur Schubert — Area Técnica Saude do Homem;
Cheila Marina de Lima - Area Técnica de Vigilancia
e Prevencao de Violéncias e Acidentes/Secretaria
deVigilanciaem Saude.
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Area Técnica Saude da Crianca

Maria de Lourdes Magalhaes?®

A Area Técnica da Saude da Crianca e Alei-

tamento Materno é a unidade responsdvel pela
formulacao das diretrizes, planos, programas e
acoOes para a faixa-etaria de 0 a 9 anos, visando o
fortalecimento da Politica Nacional de Atencao
Integral a Saude da Crianca (PAISC), cujas acdes
sao pactuadas com as demais esferas de gestao
do Sistema Unico de Saude (SUS) e suas instan-
cias deliberativas.

A partir de 2007 foram eleitas como priorida-
de quatro linhas de cuidados, articuladas com os
compromissos assumidos pelo Brasil no ambito
internacional e nacional, dentre eles destacando-
se os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio
(ODM/2000), o Pacto pela Reducédo da Mortalida-
de Materna e Neonatal (2004) e o Compromisso
para Acelerar a Reducdo das Desigualdades Re-
gionais (2009). O desafio maior foi articular essas
acoes de saude da crianca com a tematica relativa
aos direitos sexuais e reprodutivos e a atencao in-
tegral a saude da pessoa com deficiéncia.

A primeira linha de cuidado é a atencdo a
saude do recém nascido. Um dos maiores desafios

36. Mestranda do Curso de Desenvolvimento e Politicas Publi-
cas- ENSP/Fiocruz e IPEA. Especialista em Saude Coletiva, Pds-
graduada em Administracdo Publica, Licenciada em Pedagogia
- habilitacdo em Magistério e Orientacdo Educacional. Licen-
ciada em Arte-Educacdo, Faculdade de Artes/FA-FBT. Servidora
do Ministério da Saude, atuando na Area Técnica de Saude da
Crianga e Aleitamento Materno, do Departamento de A¢des Pro-
gramdticas Estratégicas, da Secretaria de Atengao 4 Saude.

do Brasil é reduzir as altas taxas de mortalidade
infantil e na infancia, peculiar, nas regiées mais
pobres, principalmente no norte e no nordeste.
Em 2007 as afeccdes perinatais representavam
a primeira causa de ébito em crianca menores
de 1 ano (58,9%). Essa questdo continua sendo
uma enorme preocupacao para a gestdo das po-
liticas publicas de saude. As iniciativas de apoio
e reestruturacao da Rede Nacional de Atencao a
Saude do Recém Nascido sdo algumas das estra-
tégias para a reducao da mortalidade infantil e
de prevencao de doencas, com destaque para a
Rede Norte Nordeste, a Atencdo Humanizada ao
Recém Nascido de baixo peso (Método Canguru)
e a Rede Brasileira de Bancos de Leite Humano. A
triagem neonatal (teste do pezinho) é um exame
de prevencao realizado entre o0 2° e 7° dia de vida.
O objetivo é detectar doencas que podem causar
alteragcdes no desenvolvimento mental e fisico da
crianca que, quando identificadas precocemente,
podem sertratadas.

A segunda linha de cuidado é a promocao,
protecao e apoio ao aleitamento materno, porque
é inquestionavel a importancia do aleitamento
materno para a crianga, para a mae, para a saude e
para toda a sociedade. Os ganhos sdo expressivos,
tanto para a crianga, quanto para a mae. A crianca
que mama exclusivamente no peito nos primeiros
seis meses e mantendo o aleitamento materno
por dois anos, ou mais, tem melhor qualidade de
vida, menor risco de adoecer e morrer e maior
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possibilidade de estabelecer um bom vinculo afe-
tivocomamae.

A mulher que amamenta mais tempo, de
acordo com varios estudos realizados, tem menos
risco de ter complicacdes apds o parto, cancer de
mama e ovarios, desenvolver diabetes e maior
perda de peso. Enfim, isso reforcar o estreitamen-
to da relacao do cuidado dispensado ao recém
nascido e do aleitamento materno com o direito
sexual ereprodutivo.

A reflexdo que se faz é que a intimidade cor-
poral durante a gravidez e depois do nascimento
com a amamentagao; e 0s jogos de caricias, bem
como o cuidado até a aquisicao da autonomia,
constituem as bases para o futuro psicolégico da
sexualidade humana. Dessa reflexdo encontra-se
o fundamento para articular as acbes do cuidado
na area de saude da crianca com o tema dos di-
reitos sexuais, que independe da condicao fisica,
psicolégicaeintelectual de qualquer pessoa.

Foi um exercicio me debrucar sobre esse as-
sunto, e quero dizer da minha emocao e do apren-
dizado apdsouvir vérias reflexdes neste Seminario
sobre sexualidade e do respeito a sexualidade de
pessoas com deficiéncia.

A terceira linha de cuidado refere-se ao in-
centivo a qualificacdo do acompanhamento e de-
senvolvimento da crianga. Um dos instrumentos
desse acompanhamento é a caderneta de saude
dacrianca, "passaporte paraa cidadania”. E umins-
trumento importante para acompanhar a saude
da crianga, do nascimento até os dez anos de ida-
de. A caderneta pode ser também potencializada
para orientar os profissionais de satde e os pais e
cuidadores sobre o desenvolvimento da sexuali-
dadedacrianca.

Neste ano de 2009, a caderneta traz impor-
tantes inovacgdes: uma versao para meninos e me-

ninas, esta organizada de forma mais pedagdgica,
com dados da crianca e seus direitos, informacao
aos pais e cuidadores e aos profissionais de saude.
Além disso, incluiu orientagdes sobre os cuidados
com a crianca com Sindrome de Down e a identifi-
cacao precoce do autismo.

Foi um grande avanco, resultado de uma
construcéo articulada com a Area Técnica Saude
da Pessoa com Deficiéncia. Esse esfor¢o conjunto
foi extremamente importante, para avangarmos
rumo a um SUS mais justo e igualitario. Mas ainda
falta agregar conteudos quanto ao desenvolvi-
mento da sexualidade da crianca, na caderneta.
Diante disso, ja estava convencida da importancia
dos direitos sexuais da crianca e, apds ouvir atenta
toda a discussao sobre direitos sexuais e repro-
dutivos neste Seminario, penso que ainda temos
muito para aprender até colocarmos em pratica
acoes de cuidados sobre a sexualidade da crianca,
numa perspectiva educativa. A caderneta aborda
direitos da crianca, dos pais, orientacao sobre re-
gistro de nascimento, entre outros temas. Mas ain-
dafaltaagregar os direitos sobre a educacao sexu-
al, ou as maes s6 vao perceber que essas criancas
tém sexualidade quando estdo na adolescéncia,
nao é? As criancas manifestam cedo sua sexuali-
dade e todos precisamos despertar e nos preparar
parao cuidado de nossas criangas

E por fim, a quarta linha de cuidado, a preven-
¢ao de violéncias e promocao da cultura de paz,
é 0 tema que mais se aproxima de toda essa dis-
cussao, especialmente porque esbarra numa das
pioresformas de violacdo de direitos: a exploracdo
sexual. Um desafio para a saude e para a socieda-
de deum modo geral. Em 2007, as causas externas
(acidentes e violéncias) assumiram a terceira cau-
sade 6bitosem criancas de 0 a9 anos. Esses dbitos
sao mais frequentes nafaixa etdria entre 1 e 9 anos
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de idade. Entao, isso é bastante preocupante do
ponto de vista da discussdo que estd sendo feita
aqui.Sao anos potenciais de vida perdidos, para as
familias e para a sociedade, tanto no que se refere
asmortes como no caso delesdes e seqielas.

As maes muitas vezes tém que deixar de
trabalhar, precisam mudar completamente a sua
rotina e os projetos de vida para cuidarem de um
familiar em decorréncia de um acidente ou vio-
Iéncia. E, 0 que é pior, sao mortes e lesdes na maior
parte das vezes evitaveis. Para enfrentar esse pro-
blema sao necessarias medidas de prevencao de
acidentes e violéncias de forma intersetorial. No
MS trabalhamos de forma articulada com as areas
de saude do adolescente, da mulher, da pessoa
com deficiéncia e com coordenac¢des da Secreta-
ria de Vigilancia em Saude (SVS). No ano de 2008,
em parceria com o Ministério das Cidades e DENA-
TRAN, foi realizada uma campanha de prevencao
de acidentes com criancas. Em 2007, os acidentes
de transporte foram responsdavel por quase 30%
dos ébitos, por causas externas, de criancasde O a
9 anos. Ai entram os acidentes de bicicleta, moto-
cicleta, etodos os outros meios de transporte.

No que se refere a prevencao de violéncias
fizemos noano passado (2008) uma parceriacom
o Ministério do Desenvolvimento Social e Com-
bate a Fome (MDS), e com a Secretaria Especial
de Direitos Humanos (SEDH/PR) na organizacao
do Ill Congresso Mundial de Enfrentamento a
Exploracao Sexual de Criancas e Adolescentes
(novembro/2008, no Rio de Janeiro). Produzimos
uma cartilha: Impacto da Violéncia na Saude de
Criancas e Adolescentes, que aborda questoes
relativas as violéncias e as conseqliéncias para
a saude desse publico. Os dados apresentados
na cartilha mostram que, de todas as formas de
violéncia, a sexual foi a primeira causa de aten-

dimentos de criancas nos servicos de saude, em
27 municipios brasileiros, no periodo de 1° de
agostode 2006 a 31 de julho de 2007. Essa é uma
questado serissima e precisa ser enfrentada. Tudo
isso pode comecar com a educacao sexual desde
a primeirainfancia.

Para inserir esse tema na caderneta de saude
da crianca, sera preciso capacitar os profissionais
de saude para que eles possam trabalhar com as
familias. Esse contato é oportuno, seja na visita as
familias ou no acesso aos servicos, eles poderao
observar o comportamento dessas criangas que
estdo despertando para a sexualidade. A questdo
é: como vamos lidar com isso, diante de tantos
“tabus”em relacao a sexualidade? Especialmente
quando se trata de criangas.

Temos ouvido muitos depoimentos sobre ca-
sos de violéncia sexual contra criancas, em varias
capitais brasileiras, onde realizamos cursos sobre
essa tematica e nao podemos mais ficar paralisa-
dos com o que estad acontecendo. Logico, o pre-
conceito existe, envolve muitas questdes morais e
religiosas, mas é preciso encontrar caminhos para
enfrentar essa situacdo. Ndo temos outra saida.

O componente educativo é nosso forte alia-
do. Temos essa competéncia na salde coletiva,
nao podemos acreditar que tudo pode ser resol-
vido em sala de aula e no lar. E responsabilidade
de todos nds evitarmos que os direitos das crian-
cas sejam violados, inclusive o direito a sexuali-
dade saudavel.

Para finalizar, agradecemos a colaboracao da
AreaTécnica Saude da Pessoa com Deficiéncia, que
compreendeu que o cuidado com pessoas com de-
ficiéncia deve ser tratado de forma transversal, nos
conteudos produzidos sobre o tema da violéncia,
sem a necessidade de criar espacos especificos.

Essatem sido uma experiénciaimportante.
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Area Técnica Satide do Adolescente e do Jovem

Ana Sudaria de L. Serra®

A Area Técnica de Saude do Adolescente e do

Jovem preconiza a atencao integral a saude na fai-
Xa etdria de 10 a 24 anos de idade dentro de uma
politica nacional integrada as areas de interface
do Ministério da Saude e com as diversas politicas
governamentais.

Esta politica prioriza trés eixos: o crescimento
e o desenvolvimento, a saude sexual e a saude
reprodutiva e o terceiro se refere a prevencao e a
atencdo integral a morbimortalidade por causas
externas. As acdes de saude devem ser desenvol-
vidas em estratégias interfederativas e interse-
toriais que contribuam para o desenvolvimento
saudavel de adolescentes e de jovens, influindo
na qualidade de vida dessa populacao. Como
nosso pais tem dimensdes continentais e forma-
¢ao historica e social multicultural, é preciso que
as estratégias levem em conta a diversidade dos
contextos de vida de adolescentes e jovens para
compreender as diferentes manifestacdes das
adolescéncias e das juventudes brasileiras.

O eixo da saude sexual e da saude reprodu-
tiva, embora seja fundamental na saide de ado-
lescentes e de jovens, torna-se polémico e muito
questionado quando trabalhamos com essas
questdes nos servicos de saude, principalmente

37  Psicologa, Mestre em Saude Coletiva, com especializacdo em
Violéncia Doméstica contra Criangas e Adolescentes, Educacao
Sexual e Psicologia Social. Atua na Area Técnica de Sadude do
Adolescente e Jovem do Ministério da Saude. ana.sudaria@
saude.gov.br.

no que se refere aos e as adolescentes, uma vez
gue as manifestacdes relacionadas a sexualidade
e a reproducdo vao além do aspecto bioldgico,
pois se constituem também como um fenémeno
psicolégico e social, influenciado por crencas e
valores pessoais e familiares, normas morais e
tabus dasociedade.

Com a implantacao da Caderneta de Saude
de Adolescentes, nos servicos de saude, temos
sentido as dificuldades e a necessidade de muita
reflexdao e cuidado na abordagem das questdes
dasexualidade, da saude reprodutiva, dos direitos
sexuais e dos direitos reprodutivos de adoles-
centes, no que se refere as culturas locais, com as
familias e com os proprios profissionais de saude.
Acresce a esse contexto que a sexualidade, na
adolescéncia, abre a possibilidade reprodutiva,
traz o desejo sexual e a figura do parceiro (a) que,
na infancia, nao existia, acarretando toda uma
modificacao para a familia, para os préprios (as)
adolescentes, e também paraasociedade.

Nesse contexto ressalta-se a gravidez na
adolescéncia como uma situagao que vem sendo
muito discutida e direcionada por situagdes gera-
cionais, econémicas, sociais e historicas. Entao, os
direitos sexuais e os direitos reprodutivos, nota-
damente da populacdo adolescente, nem sempre
saoreconhecidos.

Quanto aos marcos legais para garantir a
cidadania de adolescentes, destaco o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) e a Conferéncia
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de Populacao do Cairo em 1994, porque ratificam
os direitos sexuais e direitos reprodutivos que
fazem parte do direito a saude preconizado na
Constituicao Federal do Brasil de 1988. O ECA, em
seu artigo 119, reconhece adolescentes, na faixa
etdria de 10 a 19 anos, como sujeitos de direitos,
inclusive de direitos especificos, dentre os quais
estao os sexuais e os reprodutivos, fundamentais
na atencao integral a ser dispensada no Sistema
Unico de Saude.

Na Constituicao Federal a saude é um bem
juridicamente tutelado, no sentido da protecao
do sujeito. Inclui-se a concepcéo de direitos sexu-
ais e direitos reprodutivos na assisténcia a saude
de adolescentes como: direito a satide sexual e a
saude reprodutiva, a contracep¢ao ou acesso ao
planejamento familiar. Muitas vezes esses direitos
nao sdo aceitos, pois sao dificultados por questoes
morais e religiosas, por questdes culturais, por
questoes pessoais dos trabalhadores de saude e
pela prépriasociedade.

Se o(a) adolescente néo for educado(a) sexu-
almente, se ele(ela) ndo receber informacoes, vai,
de qualquer maneira, se ja tiver decidido, iniciar
sua atividade sexual, e de forma desprotegida, por
desconhecimento dos métodos contraceptivos,
por dificuldades de acesso a informacdo e a edu-
cacdao em saude preventiva. Os e as adolescentes
nao sdo reconhecidos(as) socialmente, principal-
mente as adolescentes, como pessoas que tém
direito a viver a sua sexualidade dentro de seus
direitos. Existe um forte diferencial de género para
que elas sejam consideradas como pessoas sexua-
das, livres,autbnomas e sujeitos de direitos.

Assim, esse posicionamento social e pessoal
dentro dos servicos de saude torna essas pessoas
mais vulnerdveis a doencas e agravos. Por falta de
acesso a um contraceptivo e/ou a um preserva-

tivo, pode acontecer uma doenca sexualmente
transmissivel, ou uma gravidez nao esperada. A
interferéncia moral e valorativa de pessoas as ve-
zes influencia muito na auséncia ou nadiminuicao
de acdes educativas, em sexualidade, para ado-
lescentes. Ha politicas e programas voltados para
eles e elas que ignoram a sexualidade como parte
do desenvolvimento humano e que os conceitos
de amor, sentimentos, emocodes, intimidades e
desejos sao inerentes a sexualidade. Essas ques-
toées ndo sao incluidas nas acdes em saude sexual
esaudereprodutiva.

Isso é muito importante de ser considerado
porque, se os(as) adolescentes e jovens vao aos
centros de salde e ndo encontram pessoas prepa-
radas para entendé-los(as), seus direitos sexuais
e direitos reprodutivos, na maioria das vezes, nao
serdo respeitados. Entao é preciso que haja um
estimulo forte a reflexdo sobre o contexto em que
vivem adolescentes e jovens para a construcao de
um processo de cidadania, voltado para esse gru-
po populacional, que considere as suas trajetorias
de vida, as diferencas de género, de raca e de et-
nia, a orientacao sexual e outras questdes. Enfim,
nao esquecendo que é fundamental o envolvi-
mento dos(as) proprios(as) adolescentes e jovens
como participantes ativos desse processo.

Nos servicos de saude é fundamental o
respeito a autonomia, e ai temos uma grande di-
ficuldade nesse entendimento. O que é essa auto-
nomia? Quais sdo os seus graus? E de que maneira
achamos que adolescente é ou nao autbnomo?
Essas questdes remetem a importancia da educa-
¢do permanente para esclarecer as especificida-
des da adolescéncia e integra-las ao processo de
trabalho da equipe de salde para que as decisdes
sejam tomadas dentro dos principios da Bioéticae
baseadas nos marcoslegais.
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Outra questao a ser refletida na equipe de
saude é o sigilo profissional, que é um direito
garantido pelo ECA e pelos diferentes codigos
de ética profissionais, desde que esse usuario ou
usuaria adolescente tenha a capacidade de avaliar
o problema e conduzir-se por seus proprios meios
para soluciona-lo, ou rompé-lo quando essa con-
dicao nao existe ou quando a ndo revelacao possa
acarretar danos a pessoa ou a terceiros.

E, principalmente, a privacidade no aten-
dimento! A presenca de um responsavel nao é
obrigatéria e o ECA é claro sobre isso quando fala
do respeito a autonomia da pessoa. No entanto,
muitas vezes é necessario fazer uma negociacao
com esse/essa adolescente, nos casos em que é
imprescindivel a presenca da familia que também
pode ajudar na protecdo a que eles e elas tém di-
reito. A negociacao é muito importante para que
o vinculo com o profissional ou com a equipe nao
sejarompido.

Essa concepcao do respeito a autonomia e
aos direitos nas acdes de saude para adolescentes
e jovens, podera permitir programas de educacgao,
orientacao e assisténcia sexual, sem juizos de
valor, o que hoje nem sempre acontece. E preciso
pensar muito, entender muito essa questao dos
direitos para nao colocarmos na frente do nosso
atendimento em saude o nosso crivo moral ou
valorativo que poderd criar uma situacao de vul-
nerabilidade para adolescentes. Devemos ainda
refletir sobre essas questdes nas Unidades de
Saude, masisso é,ainda, um trabalho de discussao
pessoal, de reflexao coletiva, social e cultural, que
ja estdemandamento.

Outra necessidade sdo as acdes de plane-
jamento reprodutivo para adolescentes, que
atendam as suas especificidades de pessoas
em desenvolvimento, as suas necessidades

de saude onde, ao lado dos procedimentos de
atendimento em salde, deverao estar as acoes
educativas em saude reprodutiva para que eles e
elas possam entender como sao importantes as
informacgdes e esclarecimentos que contribuam
para proteger a sua saude; que os informe sobre
a dupla protecdo e também o risco a saude nas
situacdes de abortamento.

Quanto a gravidez, as a¢des educativas, pa-
ralelas ao atendimento, também sao fundamen-
tais para que a adolescente gravida, seu parceiro
efamiliares tenham a atencdo integral necessaria
ao atendimento humanizado e resolutivo, que
olha e respeita a trajetéria de vida daquela ado-
lescente gravida, as especificidades daquela
adolescéncia, porque nao sao todas iguais. Outra
guestao importante é informa-las (os) do direito
ao aborto legal nos casos previstos em lei, ga-
rantindo-lhes a protecao a que tém direito como
pessoas em desenvolvimento.

Ressalto a importancia da atencdo integral a
salde sexual que permita aos e as adolescentes
exercerem a sexualidade de forma segura, livre e
responsavel, incluindo a escolha quanto a serem,
ou nao, sexualmente ativos. E fundamental rea-
lizar acdes educativas em saude, principalmente
integradas com as escolas e com as familias, para
que eles e elas adquiram as condi¢des necessarias
para que possam planejar com responsabilidade
suavidasexual eareproducao.

Finalmente é preciso construir urgentemente
estratégias intersetoriais e interfederativas que
atendam as especificidades das adolescéncias,
das trajetérias de vida e das necessidades de sau-
de de adolescentes e jovens com deficiéncias para
que eles e elas possam ser incluidos em todas as
acoes de saude sexual e saude reprodutiva que
estdo sendo desenvolvidas.
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A auséncia dessa consciéncia de que todos
e todas adolescentes sao pessoas sexuadas, su-
jeitos de direitos sexuais e direitos reprodutivos
e cidadaos(as) é um dos motivos pelos quais as

Area Técnica Saude da Mulher

normas internacionais e nacionais ndo tém sido
aplicadas para reparar as desvantagens e injusti-
¢as em que vivem hoje as e os adolescentes, uni-
camente por serem adolescentes.

Lidiane Ferreira Gongalves®®

Vou ser bem objetiva e chegar exatamente ao

ponto, que é saber onde estao as mulheres com
deficiéncias dentro da politica de atengao integral
asaudedamulher.

Temos inicialmente que considerar os marcos
politicos internacionais onde estdo localizados os
pilares da politica de satide da mulher, que sao: a
Declaracao Universal de Direitos Humanos, a De-
claracao sobre aEliminacdo deTodas as Formas de
Discriminacao Contra as Mulheres, a Conferéncia
do Cairo e as avaliacdes que foram feitas, Cairo
mais 5, mais 10 e, neste ano (2009), completando
Cairo mais 15. A Conferéncia Mundial sobre a Mu-
Iher e as Metas de Desenvolvimento do Milénio,
em especial em relacdo a questdo da reducao da
mortalidade materna.

Os marcos politicos nacionais sao, especifi-
camente, a Constituicao Federal, as Conferéncias
Nacionais de Saude, as leis que regem o SUS, a lei
de planejamento familiar, as do acompanhante,
de notificacdo compulséria da violéncia contra

38. Graduada em Direito pela Universidade Catélica de Goias e em
Ciéncias Sociais pela Universidade Federal de Goias, especialis-
ta em Politicas Publicas, assessora técnica em direitos sexuais e
direitos reprodutivos da Area Técnica de Satide da Mulher

a mulher e a Lei Maria da Penha, uma referéncia
muito significativa porque traz todas as diversi-
dades em relacdo as violéncias que sao cometidas
contra as mulheres e também uma nova forma de
analisar as configuracdes familiares a partir da jus-
tica. Erecentemente os pactos, o Pacto pela Saude
e Pela Vida, e as Conferéncias Nacionais sobre as
politicas para as mulheres. Tivemos duas, a Ultima
ocorridanoano passado (2008).

Existe uma histéria de evolucao das politicas
de saude para as mulheres, que é parte da politica
materno-infantil, desde a década de 30 até mea-
dos da década de 70, e com um grande marco em
1984 com a criacao do PAISM - Programa de Aten-
caolntegrala Saude daMulher.

Houve ainda a participacdo dos movimentos
sociais, do movimento feminista; em 1988 tivemos
a promulgacao da Constituicao Federal e a criagao
do SUS; e, em 2004, temos a primeira Conferéncia
de Mulheres com o Plano Nacional de Politicas para
as Mulheres, quando houve representacao das
mulheres com deficiéncia nas Conferéncias dos Es-
tados e Municipios, e na Conferéncia Nacional.

Entdo, desde o primeiro Plano Nacional, essa
diversidade estd contemplada, também é o ano
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de lancamento da Politica Nacional de Atencdo
Integral a Saude da Mulher. Eagora, em 2008, com
a segunda Conferéncia, permanece também,
dentro do plano de politicas para as mulheres, a
questdo dos direitos sexuais e reprodutivos das
mulheres com deficiéncia.

Nas diretrizes da Politica, pela primeira vez,
se reconhecem as diversidades, se reconhecem e
se incluem as perspectivas de género, raca e etnia,
orientacdo sexual, e de geracdo. H4d documentos dis-
poniveis na internet, na pagina do Ministério da Sau-
de, paratodasas pessoas que desejareminformacdes
mais detalhadas sobre tudoisso (www.saude.gov.br).

Nos objetivos especificos da Politica, desde
2004, temos uma linha que é de promogao a aten-
¢ao integral a saude das mulheres com deficién-
cia. Esse objetivo, depois de avaliacdo e didlogos
com movimentos sociais, incorporou outras po-
pulagdes que nao estavam descritas inicialmente,
como é o casodas mulheres [ésbicas e transexuais.
Outros segmentos foram efetivamente incluidos
nas politicas de saude, tendo mais visibilidade.

Para o ultimo Plano de Ac¢do - 2008 a 2011-
reformulou-se a promocéo a atencao integral a
saude das mulheres com deficiéncia, com as se-
guintes estratégiasde acao:

Melhorar ainformacéo sobre a saude das mu-
Iheres com deficiéncia, pesquisar/analisar como é
0 acesso, como é a saude, que tipo de qualidade,
setém qualidade devidaounao.

Incluir o enfoque de género, raga, orientacao
sexual, dentro da atencao a saude dessas mulhe-
res. Incluir questdes das mulheres lésbicas com
deficiéncia é ver as diversidades dentro da prépria
diversidade, dentro da diversidade sexual a gente
véoutrasdiversidades.

Qualificar e humanizar os servicos do SUS
para atencao integral a saide das mulheres com

deficiéncia, com as seguintes acdes propostas:
elaborar diagnéstico da situacao da saude das
mulheres, e incorporar, nas publicagées do Misté-
rio da Saude, andlises especificas sobre a situacdo
das mulheres com deficiéncia.

Estamos em processo de quase finalizagcao de
um caderno de Direitos Sexuais e Reprodutivos,
junto com o Departamento de Atencdo Basica, no
qual ha um recorte para as pessoas com deficién-
cia. O proposito é elaborar diretrizes estratégicas
para populagdes especificas, no sentido de que os
profissionais percebam como trabalhar com essas
populacdes. A partir dai, hd um material instrucio-
nal de referéncias, para que essas diretrizes pos-
sam ser implantadas nos servicos de saude, para
ser um material acessivel as pessoas com defici-
éncia, com todas as especificidades que existem
dentro das deficiéncias.

E preciso organizar um banco de consulto-
res, o que também é uma dificuldade; localizar
pessoas que possam trabalhar os materiais que
o Ministério da Saude produz. Temos um banco
6timo de consultores para questoes da mortalida-
de materna, mas para trabalhar direitos sexuais e
reprodutivos aindanéo...

Necessario, ainda, promover a sensibiliza-
¢ao dos gestores Estaduais e Municipais sobre a
questdo da mulher com deficiéncia e construir
coletivamente as propostas Estaduais. Em alguns
Estados, porexemplo, paraa questdo daamamen-
tacdo, ha registros, mas em relacao a deficiéncia
visual, nao. Dentro de cada tema, amamentacao,
atencao clinica e ginecolégica, direitos sexuais e
reprodutivos, criar registros de uma forma mais
ampla, incluindo as mulheres com deficiéncia.
Nao existe ainda este banco, da producao dos Es-
tados em relacao as questdes da saide da mulher
comdeficiéncia.
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Serd necessario, também, traduzir os mate-
riais que o Ministério ja tem, para o braille e para
a libra. E apoiar os Estados na implementacao
das diretrizes.

Ressalto que para a efetivacdo da politica na-
cional de atencao integral a saude da mulher, é es-

Area Técnica Saude do Idoso

sencial, ndo ha politica publica que se faga, que ndo
esteja”“linkada’; articulada, intraeintersetorialmente.

Todos os propdsitos e documentos deverao
estar articulados entre si e em todos eles deverdo
estar garantidas, de alguma maneira, a¢des para
as mulheres com deficiéncia.

Ellen Oliveira Pernin®

Estaapresentacdoenfocaradapessoaidosainse-

rida no cendrio das discussdes sobre a tematica dos
direitos sexuais e reprodutivos. Vou comecar esta
explanacdo mostrando alguns dados demograficos
e epidemioldgicos, para se entender um pouco da
dimensdo dofendmeno do envelhecimento.

Segundo dados da Pesquisa Nacional por
Amostragem por Domicilio/IBGE de 2008, estima-
se que existam aproximadamente 19 milhdes de
pessoas idosas no Brasil e dentre essas, 9 milhdes
sdo idosos e 10 milhées idosas. E importante
salientar que 70% desses idosos vivem de forma
independente e, aproximadamente 20% apresen-
tam alguma incapacidade para realizar alguma
atividade de vida diaria.

As projecOes que temos apontam que, em
2.020, havera aproximadamente 32 milhdes de
pessoas idosas no pais, mais ou menos 15% da
populacdo total. E nés seremos a sexta populacao

39. Fisioterapeuta, com Especializacdo em Fisioterapia Cardiaca e
Respiratdria; Mestrado em Gerontologia. Formacao em Cién-
cias Bioldgicas. Consultora do Ministério da Saude, desde 2007.

com o maiornumero de idosos no mundo, portan-
to, este éumfendomeno que deve seranalisado.

Quando tratamos das questdes inerentes ao
envelhecimento, com enfoque na saude, é preci-
so considerar que existe uma heterogeneidade
muito grande desta populagdo. As pessoas nao
envelhecem da mesma maneira, pois ha questoes
culturais, sociais, econémicas, que vao influenciar
nesse processo. O olhar deve ser tinico, buscando a
integralidade do individuo, quer dizer, consideran-
do as condigdes fisicas e organicas, mas também as
condicOes de trabalho e renda; o saber, a cultura e
os desejos que essas pessoas tém, as expectativas e
oapoiofamiliar, que é extremamente importante.

Ha de ser considerado também que temos
muitas interfaces entre as pessoas idosas e as
pessoas com deficiéncia. E preciso um olhar que
abranja o todo. Esta visao ampliada do individuo
seja ele idoso independente ou com algum grau
de dependéncia terd grande influéncia sobre as
acoes que vaoderivardesseolhar.

Diante da perspectiva da integralidade é
que devemos discutir a sexualidade da pessoa
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idosa. O olhar deve ser voltado também para a
importancia da afetividade na vida destas pesso-
as. Devemos pensar na afetividade: sentimentos,
emocodes, capacidade de ligar as pessoas aideais e
derepensaravida. Enfim, ela é maisampla, einclui
aatividade sexual, mas ndo se resume a sexo.

Contrariamente ao que se pensa (porque exis-
te ainda um tabu, uma visao preconceituosa de
que as pessoas idosas ndo tém vida sexual ativa) as
recentes pesquisas nesta area tém mostrado que a
realidade é exatamente contraria a esta visao. Pes-
quisa realizada pelo Departamento de DST/Aids
do Ministério da Saude, em 2008, trouxe o seguin-
te dado: de que 63% dos homens e 30% das mu-
Iheres com 75 anos e mais sao sexualmente ativos.

A sexualidade da pessoa idosa, ainda nao é
culturalmente aceita em nosso pais; existe todo
um sentimento de culpa, de vergonha, quando as
pessoas querem viver a sua sexualidade de uma
maneiranormal.

Infelizmente, por todos os motivos acima
elencados, as barreiras e preconceitos para a vi-
véncia saudavel e plena da sexualidade tém leva-
do as pessoas idosas a manterem relagdes sexuais
sem atentarem para a prevencao. Essas atitudes
estdo tornando esta faixa etaria mais vulneravel a
contaminacao pelo virus do HIV. De 1993 a 2003,
aumentou muito o nimero de infectados entre
pessoas com 50 anos e mais. H4 uma trajetéria
ascendente de episddios de contaminacao para
essa faixa etdria, o que contrasta com a estabiliza-
¢do emoutrasfaixas e em outros grupos.

Ha uns 15 anos atras, a populacdo idosa com
Aids aparecia como traco nas estatisticas e hoje ja
representa 2,5% do total de casos confirmados no
Brasil. Parece pouco, mas ha pouco tempo nem se
discutia o assunto. O numero de casos é crescente
desdeoinicio daepidemia.

Diante desta triste realidade, a Area Técnica
Saude do Idoso conjuntamente com o Programa
DST/AIDS, firmou uma parceria, tem se mobiliza-
do em campanhas de prevencao e pretende ela-
borar um documento de orienta¢des que servira
como referéncia para os programas Estaduais e
Municipais de Saude da Pessoa Idosa.

Para tratar esta questao é preciso evitar, as-
sim como no caso das pessoas com deficiéncia,
terminologias depreciativas e estereétipos, assim
como apelar para discursos do medo e da culpa. E
preciso também, fortalecer a mulher para que te-
nha condi¢des de exercer plenamente a sua sexu-
alidade, em qualquer idade. Estimular a busca do
prazer na relagdao, mesmo depois da menopausa,
incentivar a conversa sobre a sexualidade e falar
sobre o preservativo, informar sobre as vantagens
do uso do preservativo, pois ha muita resisténcia
nessafaixa etaria,e dousodogel.

Entéo, a prioridade da Area Técnica Saude do
Idoso, é a capacitacdo dos profissionais da Aten-
¢doBasica, ja que a porta de entrada no sistema é
feita pela atencao primaria. Muitos profissionais
da Estratégia Saude da Familia nao tém ainda
esse olhar diferenciado, necessario para o aco-
Ihimento e a atencao que requerem as pessoas
idosas e com a deficiéncia.

A distribuicao da Caderneta de Saude da
Pessoa ldosa é uma das acdes da Saude do Idoso
que visa a identificacao de fatores de risco e a
melhoria do acompanhamento dos profissio-
nais de Saude sobre as acdes que devem ser
priorizadas, para que o idoso tenha um envelhe-
cimento ativo e sauddvel. Para auxiliar no pro-
cesso de orientacdo einstrucdo dos profissionais
de saude, foi publicado em 2008 o Caderno de
Atencao Basica N° 19: Envelhecimento e Saude
daPessoaldosa.
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Pensando também na situacdo dos idosos que
apresentam algum grau de dependéncia foi lanca-
do em 2008, o Guia Pratico do Cuidador. Eles estao
mais vulneraveis e mais fragilizados, tornando-se
potenciais vitimas de violéncia. E, considerando
que na maioria das vezes a violéncia contra este
grupo populacional é praticada por um familiar ou
cuidador, surge a preocupacao em orientar este
publico sobre os cuidados do idoso. O Guia Pratico
do Cuidador é material de apoio, livro escrito em
linguagem clara e simples, destinado a orientar o
cuidador. Em 2009 este Guia vem com uma nova
apresentacdo, englobando a pessoa com deficién-
cia, buscando de maneira mais abrangente atingira
integralidade da atencdo. Com este material temos
conseguido melhorar muito o cuidar, principal-
mente no cuidado domiciliar.

Além das acdes acima descritas temos acoes
voltadas para a manutencao da capacidade fun-
cional ea busca pelo envelhecimento ativo.

Algumas outras a¢des estdo sendo desen-

volvidas pela Saude do Idoso/MS visando a im-
plementacao da Politica Nacional de Saude da
Pessoa Idosa: Oficinas estaduais de prevencéo a
osteoporose e quedas de pessoas idosas; Curso
de aperfeicoamento em Envelhecimento e Saude
da Pessoa Idosa, na modalidade a distancia, em
parceria entre MS e a Escola Nacional de Saude
Publica-ENSP/EAD/FIOCRUZ e apoio asRedesde
Combate aVioléncia Doméstica e Sexual.

Os grandes desafios que temos é respeitar os
principios e as diretrizes do SUS na atencao a pes-
soa idosa, € construir na sociedade uma idéia de
solidariedade para com esse grupo etério, é propi-
ciar um envelhecimento mais ativo, preservando
a autonomia do individuo, é fomentar uma rede
estruturada de apoiosocial.

E é garantir a prevencao multi e interdiscipli-
nar nos servicos de salde e estruturar esses servi-
¢os sob uma ética de atendimento integral, de um
atendimento em rede, humanizado e qualificado
paraessa populagao.

Area Técnica de Vigilancia e Prevencio de
Violéncias e Acidentes

Cheila Marina de Lima*°

No Brasil os acidentes e as violéncias repre-
sentam um problema de satude publica com forte
impacto sobre a mortalidade e a morbidade da

40. Enfermeira Obstétrica com Habilitagdo Médico - Cirurgica.
Especializacdo em Gestao de Sistemas e Servicos de Saude;
atua na Coordenacéo Geral de Doencas e Agravos Nao Trans-
missiveis - Area Técnica de Vigilancia e Prevencao de Violéncias
e Acidentes, no Ministério da Saude.

populacgado brasileira que tem exigido a ampliacao
da demanda por assisténcia nas unidades do Sis-
tema Unico de Saude (SUS).

O Ministério da Saude, a partir do reconheci-
mento da violéncia como questao de Saude Publi-
ca e, a0 mesmo tempo, de sua inter-relacdo com
fendmenos sociais relativos as desigualdades,
ao desemprego, a pobreza, ao desrespeito aos
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direitos humanos e a impunidade, dentre outros,
priorizou essa temdtica. Assim, foi publicada a
Politica Nacional de Reducao da Morbimortalida-
de por Acidentes e Violéncias (Portaria GM/MS ne
737 de 16/05/2001), implantada a Rede Nacional
de Prevencdo da Violéncia e Promocao da Saude
(Portaria GM/MS n° 936 de 18/05/2004) e incluida
areducao das violéncias como prioridade na Poli-
ticaNacional de Promocao da Saude (Portaria GM/
MS n° 687 de 30/03/2006).

A partir de 2004 comecou estruturar-se esta
politica, criando-se a Rede Nacional de Prevencao
de Violéncias e Promocao da Saude, a partir da
estruturacao dos Nucleos de Prevencao de Violén-
ciase PromocgaodaSaude.

Ha trés grandes eixos sendo desenvolvidos
na area técnica: o Projeto de Redugdo de Morta-
lidade por Acidente no Transito - mobilizando
a sociedade e promovendo a saude, instituido
a partir da Portaria n° 344, de 19 de fevereiro de
2002 e que foi implementado em 2003/04, em
cinco capitais, que foram piloto, Goiania, Belo
Horizonte, Sdo Paulo, Recife e Curitiba, e hoje
esta sendo executado em 16 capitais. Trabalha
basicamente acdes de prevencdo e de promocao
da saude com relacado a lesées e ébitos por aci-
dentes de transito. Uma das grandes consequién-
cias dos acidentes de transito sao as pessoas com
deficiéncia, resultado de seqielas.

O segundo eixo estd sendo a estruturacao
da Rede Nacional de Prevencao de Violéncias e
Acidentes a partir da estruturagao, dos Nucleos.
Hoje temos, cerca de 448 nucleos implantados
no pais. Sdo nucleos Estaduais e Municipais, 16
nucleos que estao em instituicdes académicas
que apdiam Estados, Municipios e o Ministério da
Saude, e dois nucleos em organiza¢des nao go-
vernamentais. Ha tanto investimento financeiro

quanto investimento em recursos técnicos para
suaimplantacao.

O terceiro, um dos grandes nortes, que tem
nos tomado muito tempo em sua organizacao,
envolvendo os Municipios, os Estados, e outras
areas. E aimplantacio e implementacéo da VIVA -
Vigilancia deVioléncias e Acidentes.

Trabalha-se a vigilancia de violéncias e aci-
dentes em dois componentes: componente da
vigilancia continua - onde se notificam os casos de
violéncia doméstica, sexual e/ou outras violéncias
pelos servicos de saude que sédo referéncia para o
atendimento a vitimas de violéncias. Faz-se a no-
tificacdo continua dos casos e os encaminhamen-
tos. Consideramos um grande avanco a notifica-
¢ado de casos, que sdo informados no SINAN-NET
(Sistema Nacional de Notificacdo de Agravos), a
exemplo de notificacao dos casos de dengue, me-
ningite, hepatite e etc.

O outro componente é a vigilancia sentinela -
que é feita através de um inquérito. Aconteceu em
2006 e 2007, em cerca de 40 Municipios no pais,
guando é feita uma coleta de dados nos servicos
de referéncia de urgéncia e emergéncia que aten-
demvitimas de acidentes e violéncias.

Os inquéritos de 2006 e 2007 mostraram que
nao havia necessidade de fazé-lo anualmente,
passando a ser de dois em dois anos. Em 2009 sera
realizado com uma qualificacdo melhor das infor-
macoes, comassessoriada UNICAMP e USP, de Sao
Paulo, para o levantamento eaandlise daamostra.

Temos alguns resultados, mas ndo especifi-
camente com relacdo a pessoas com deficiéncia.
Estamos fazendo o estudo por blocos, pois sabe-
se que temos a violéncia acontecendo muito mais
nas residéncias do que nos centros, nas ruas, em
outros locais. A maior freqiiéncia de ocorréncia é
na residéncia, o provavel autor da agressao é co-
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nhecido, das relacées domésticas ou afetivas da
vitima. As vitimas de violéncia, na maioria dos ca-
sos, sofrem violéncias repetitivas, que acontecera
maisde umavez.

Comrelacéo as criancas e adolescentes, a vio-
|éncia mais cometida é a violéncia sexual. E um as-
pectochamaaatencao. O provavel autor da agres-
sd0, na maioria do sexo masculino, refere uso de
alcool ou outras drogas nomomento da agressao.

Destaco, também, que a construcao da
ficha de notificagdo/investigacao de violéncia
doméstica, sexual e outras violéncias, um marco
que o MS tem, foi uma construcéo coletiva.Teve a
participacao das diversas areas do Ministério da
Saude, saude da mulher, da criang¢a, do adolescen-
te e jovem, do idoso, da pessoa com deficiéncia
e outras areas, que implementaram a sua analise
e construcao. Foi uma construcao intra e interse-
torial, tivemos grande contribuicao da Secretaria
Especial de Politicas para as Mulheres, e Secretaria
Especial de Direitos Humanos,ambas da Presidén-
ciadaRepublica, do Conselho Nacional da Crianca
e do Adolescente, do CONANDA, e de varios ou-
tros Conselhos que opinaram na elaboracao e na
construcaodessaficha.

O maior ganho foi o processo. Hoje podemos
dizer que o Brasil esta caminhando para aimplan-
tacdo de uma unica ficha de referéncia para a noti-
ficacdo de violéncias, em todo servico, seja ele de
salide ou ndo, dependendo da pactuacao.

De acordo com a legislagao vigente no pais, o
profissional de saude é obrigado a notificar a vio-
Iéncia contra a crianca e o adolescente, a violéncia
contra a mulher e a violéncia contra o idoso ou a
idosa. Nao notificando, os profissionais de saude
que atenderem essas situacoes, podemincorrerem
penalidade, sejam éticas,administrativas ou outras.

No item de numero 34, da ficha de notificacao,
encontra-se a questao: Possui algum tipo de defici-
éncia ou transtorno? Importante para que se possa
conseguir captar essa informacdo nesses servicos
de notificagdo, o que ndo se consegue, ou se conse-
guiacom muitadificuldade até o momento.

No detalhamento da questdo, segue: Qual o
tipo de deficiéncia ou transtorno? Se é uma defici-
énciafisica, mental, visual ou auditiva? Se é transtor-
no mental, ou se étranstorno de comportamento?

Entao, a partir dai, pode-se cruzar dados com
todas as outras informacdes da ficha, um grande
avancgo que se conseguiu, introduzindo a tematica
naficha de notificacao.

O desafio que se enfrenta, enquanto MS/area
técnica, é conseguir que essa notificacdo sejaado-
tada nos varios Municipios do pais, e que o pro-
fissional de satide ou outro profissional, estejam
suficientemente sensibilizados para captar e para
notificar esses casos.

E a partir dai sermos suficientemente ousados
para construir politicas publicas especificas para
cadasetor.
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Area Técnica Saiide do Homem

Baldur Schubert*

citada aqui, quando se define saude sexual ela é

Somos a mais jovem equipe do Ministério da
Saude que é a Saude do Homem! E estamos cons-
truindo uma Politica Nacional de Atencao Integral
a Saude do Homem. Esta Politica foi inicialmente
trabalhada de forma muito participativa, inclusive
com consulta publica, e esta sendo analisada pelo
Conselho Nacional de Saude para aprovacao.

Esperamos que nos proximos meses o Conse-
Iho Nacional de Sauide aprove a politica. No entan-
to a drea técnica ja estd trabalhando com outras
areas, com gestores, universidade, ONGs, Socie-
dades Cientificas, o Plano de acdo 2009 e 2011, e
esperamos contar muito com a contribuicdo de
todos. No més de maio, apresentaremos o plano
de acdo ao Conselho Nacional de Secretéarios Esta-
duais de Saude/CONASS e ao Conselho Nacional
de Secretarios Municipais de Saude/CONASEMS,
para finalmente ser colocado em pratica a partir
do segundo semestre.

Fala-se muito em direitos sexuais e reprodu-
tivos, mas o enfoque é basicamente nos direitos
reprodutivos, com os destaques nos métodos
anticoncepcionais. Na Conferéncia do Cairo, ja

41.  Médico e professor. Pés-graduacédo em: Saude Publica; Desen-
volvimento Econdmico e Planejamento; Metodologia de Ensi-
no para Professores Universitarios da Area de Saude e Geron-
tologia Social. Foi Presidente do INPS, FUNASA e Secretério Na-
cional deVigilancia Sanitéria. Consultor da OIT, FAO, OPAS/OMS,
Organizacao Ibero-Americana de Seguridade Social (OISS) e,
GVG/Banco Mundial. Representante no Brasil da Organizagao
Ibero-americana de Seguridade Social (OISS); Coordenador da
AreaTécnica da Saude do Homem, Ministério da Satide.

considerada como parte da saude reprodutiva. O
queimplicaem se afirmar que asexualidade esta a
servicodareproducgao.

O individuo é sexual durante toda a sua exis-
téncia e, dentro dela, uma parcela da vida esta
destinada a reproducao. Nao estamos querendo
diminuiraimportanciada salide reprodutiva, espe-
cialmente no planejamento familiar. Muito ao con-
trario, planejamento familiar ndo é sé um problema
de saude publica, mas uma questdo que abrange
inUmeros aspectos essenciaisavidahumana.

Queremos, contudo, ressaltar a importancia
da saude sexual, independentemente de ques-
toes relativas a reproducao, as doencas sexual-
mente transmissiveis, a Aids, ao estupro e todas as
outras modalidades de sexo sob coacdo.

Independentemente até mesmo do direito
de expressar livremente a sexualidade sem dis-
criminagdes, independente de estado civil, idade
ou condicao fisica. Saude sexual implica em vida
sexual satisfatéria, sem medo, sem vergonha, ou
sentimento de culpa. Direito a educacao sexual,
gue elimina as falsas crencas e que orienta a se-
xualidade para a melhor qualidade de vida e das
relagdes interpessoais.

O conceito de saude sexual é complexo e de
desenvolvimento recente, existem questoes se-
Xuais que estao intimamente ou intrinsecamente
ligadas as reprodutivas. Outras estdo relacionadas
ou co-relacionadas com orientacao sexual, a vio-
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|éncia ou as questdes de género, onde muitos seg-
mentos dos movimentos de mulheres consideram
a sexualidade como dominio crucial para compre-
ender e transformar a desigualdade entre géneros.

Etambém inconcebivel falar em satiide sem se
construirum espaco que privilegie a saude sexual,
e que faca valer os seus mais importantes direitos,
o direito a servicos de saude que garantam pri-
vacidade, sigilo, atendimento de qualidade sem
discriminacao de qualquer espécie.

O bem estar sexual requer liberdade indivi-
dual com responsabilidade. Os direitos sexuais
fazem parte dos direitos humanos, e neles, sim, se
inclui o direito a viver a sexualidade com prazer,
sem discriminagdes, independente de estado ci-
vil, idade ou condicaofisica.

E, nesse ponto, direitos sexuais e reprodu-
tivos de pessoas com deficiéncia evidenciam o
binémio: preconceito e desinformacao. Séo as
forcas que tendem a dessexualizar as pessoas
com deficiéncia, tornando-as indigentes sexuais.
E imprescindivel esclarecer que a sexualidade é
uma caracteristica inerente ao ser vivo, tenha ele
problemas fisicos ou psico-organicos.

A sexualidade das pessoas com deficiéncia
provoca medo e ansiedade na familia, sobretudo
quando se trata de deficiéncias mentais, que, em
virtude do seu déficit cognitivo, tém dificuldades
para discernir o que é um comportamento sexual
adequado ou inadequado, a um determinado
contexto social.

Mais do que as pessoas “ditas normais”, as
pessoas com deficiéncia e seus familiares tém a
necessidade e o direito a uma educacao sexual,
que Ihes abram horizontes, que dissocie aidéia de

que sexualidade é apenas genitélia. E necessario
insistir no fato de que o prazer sexual é um evento
cerebral que pode ser despertado pela estimula-
¢aodeoutras partes do corpo.

Prova evidente disso, é que a preserva¢do da
capacidade orgdsmica dos paraplégicos e dos
tetraplégicos. Naquele individuo cuja deficiéncia
é secundaria, isto é, que surgiu no decorrer da
vida, éimperativo que ele aprenda a serelacionar
com o seu proprio corpo, e que as limitagoes fisi-
cas impostas por lesao, devam ser consideradas
como um estimulo, para a redescoberta de ou-
tras zonas erégenas.

Nos deficientes primarios, sobretudo naque-
les com deficiéncia mental, é dever da sociedade
e, por conseguinte dever do Estado, disponibilizar
uma educacdo sexual que viabilize, dentro das
limitacdes de cada um, a possibilidade de vida se-
xual compativel com asimposicdes culturais.

As politicas publicas, voltadas para pessoas
com deficiéncia, devem defender o direito de pre-
servar a atividade sexual. Isto é prova do profundo
respeito que devemos ter pela qualidade de vida
dapessoahumana.

Néo falamos propositalmente sobre os di-
reitos reprodutivos das pessoas com deficiéncia.
Outros ja o fizeram, ou o fardo. O que importa
é afastar a tentacédo do assistencialismo e da
segregacao social. Ao contrario, é através do
processo educativo que se pode construir ou
reconstruir a conduta sexual dessas pessoas,
abrindo o espaco familiar para elas, integrando-
as no ambiente social, fazendo-as acreditar que
é possivel estabelecer uma nova maneira de en-
carar e praticara sexualidade.
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Esta mesa foi composta por pessoas com defici-
éncia que tiveram a experiéncia de se tornarem
pais ou maes, e teve a coordenacao de Hilda Maria
Aloisi. Falaram: Antonio Carlos Munhoz (Tuca), Mar-
tinha Clarete Dutra dos Santos, Naira Rodrigues, e
Arletty Pinel (convidada especial damesa).
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Paternidade e Maternidade de Pessoas com Deficiéncia

Hilda Maria Aloisi*

Gostaria de complementar a mesa com a
presenca da Dra. Arlete Pinel. Ela é Médica Psi-
quiatra, especialista em Sexualidade Humana,
também é pioneira na area da sexualidade e
pessoas com deficiéncia, no Brasil. Foi chefe de
Saude Reprodutiva do Fundo de Populacao das
Nac¢des Unidas, onde impulsionou o tema de

Antonio Carlos Munhoz

(Tuca)*®

Agradeco pelo convite. Este evento é muito

bom, estou muito entusiasmado com isto e por
conhecertodasas pessoas.

Vou falar da minha experiéncia como pai.E eu
trouxe um desenho da minha filha quando tinha
trés anos. Ela desenha, naquele tipico desenho in-
fantil, duas pessoas em cadeira de rodas. Uma sou
eu, e outra é a Patricia, a Vice-Presidente de nossa

42. Doutora em Educacdo, Mestra em Psicologia Clinica, Especialis-
taem Reabilitacdo e Graduada em Psicologia Clinica.

43. Filésofo. Milita no movimento pelos direitos das pessoas com
deficiéncia desde 1989. E, atualmente, presidente do Instituto
MID para a Participacdo Social das Pessoas com Deficiéncia e
coordenador da Pastoral das Pessoas com Deficiéncia da arqui-
diocese de Sao Paulo.

saude sexual e reprodutiva e pessoas com de-
ficiéncia, como resposta a Convencao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia/ONU. No
fim do ano passado, voltou ao seu pais, o Pana-
ma, para fundar uma organizacao de inovacao
em saude internacional. Sua contribuicao serd
valiosa para nés.

organizacao - Instituto MID, para a participacao
social de pessoas com deficiéncia.

E eu vou falar da minha experiéncia em ser pai,
usando como base dessa minha experiéncia a ex-
periéncia de passar a ser cadeirante. Eu usava até al-
gum tempo atras, muletas, e aparelho ortopédico.
E passei a usar cadeira de rodas motorizada, a partir
domomento em quetive a Cecilia, minhafilha.

Nao sou casado com a mae dela, e ela passa
os fins de semana comigo. Ela fara oito anos em
junho, mas, desde que nasceu, desde que ela des-
mamou aos nove meses, ela passou religiosamen-
te todos os finais de semana comigo. E eu queria
muito passear com ela, carregda-la no colo, andar
com ela pelo bairro, passear, ir ao teatro, entéo,
comprei uma cadeira motorizada.

E a historia toda da Cecilia comigo se passou
em boa parte do tempo, e se passa, eu passeando
com ela na cadeira motorizada pelo bairro. Eu
passei a ser um grande freqiientador de parqui-
nhos, festinhas infantis, teatro infantil e tudo isso,
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sempre eu e ela. Etem sido uma experiéncia muito
gratificante, muito rica, muito feliz. Uma pelo fato
de estar com ela e outra pelo fato de exercer a mi-
nha paternidade em publico. As pessoas puxando
conversa comigo e eu puxando conversa com as
pessoas, aquela velha histéria das pessoas per-
guntando“ésuafilha?”

Alids, esqueci de contar uma historinha inte-
ressante, quando eu e minha esposa chegamos
aqui no hotel (falando sobre a questdo da sexua-
lidade), perguntamos se, no quarto, a cama era de
casal. E ai a moca falou:“Nao. E quarto adaptado”..
Mas... Enfim, acho que todos aqui ja passaram por
situacdesassim...

Como freqlientador de parquinhos e sempre
puxando conversa, sobretudo com outros pais,
troco com eles essa experiéncia feliz e rica de ser
pai. E recomendo a todos os homens que estao
aqui, e que ainda ndo sao pais, que venham a ser
porgue é uma experiéncia maravilhosa. E acho
que é especialmente para mim, e acho que para
outros homens com deficiéncia, é especialmente
maravilhosa. Viramos até uma figura folcldrica no
bairro e as vezes quando eu estou sem ela, as pes-
soasatéestranham.

Uma experiéncia interessante aconteceu no
Servico Social do Comércio - SESC, que é um dos
poucos lugares onde existe acessibilidade. A his-
toria é interessante e bastante significativa sobre
a experiéncia de paternidade com deficiéncia. O
SESC foi inaugurado em Santo André, e de fato
era todo acessivel, banheiro acessivel e tudo mais,
menos a piscina infantil. A piscina infantil ndo
tinha acessibilidade. Entdo, eu escrevi uma carta
ao SESC, dizendo que a piscina infantil ndo tinha
acessibilidade. Um tempo depois, recebo uma
carta muito bem redigida, bastante profissional,
dizendo que nao se preocuparam com acessibi-

lidade da piscina infantil porque os pais podem
levar os seus filhos com deficiéncia para a piscina
infantil, entdo ndo haveria necessidade da piscina
seradaptada.

Ora, ndo perceberam que o pai poderia ser
deficiente ou a méae, e nado a crianca. Eu respondi
isso, e pediram mil desculpas, caiu a ficha: “Nossal
é verdade. Uma pessoa com deficiéncia pode ter
umfilhoelevarseufilho a piscina”.

E a velha histéria da sexualidade das pessoas
com deficiéncia.

Outra histéria acontecida no SESC, que en-
volve a convivéncia minha com a Cecilia e dela
com outras criancas, e também trouxe experién-
cias bastante interessantes. Um dia eu estava la
tomando sol, nadando de short, e ela com varias
outras criancgas. De repente eu escuto as criangas
cochichando comela, e ela correu paraomeulado
toda preocupada e me olhou, olhou, e voltou para
as outras criangas e ai tudo voltou ao normal. Eu
perguntei o que havia acontecido, e ela:“Ah, é que
amenininhatinha perguntado se vocé estavacom
os pés machucados”. Ai ela correu, olhou, “néo,
meu pai ndo esta com o pé machucado” Mas as
criancas sempre acham que a deficiéncia é uma
coisade’estar machucado.

E interessante, também, que a Cecilia fica orgu-
Ihosa de ter um pai que tem uma cadeira de rodas
motorizada, chegando até a dizer"meu paitemuma
cadeira de rodas e o seu nao tem”. E as outras crian-
casficam meio semacao, ndo sabem o quefazer.

Ela sai comigo e em muitos momentos estd
comigo, compartilhando. Porexemplo, no estidio
da radio da Universidade Metodista de Séo Paulo,
onde faco um programa: “O Minuto da Inclusao’, e
elajaestdaprendendoaserlocutoratambém.

Outra experiéncia, tentando ampliar o meu
desejo de ser pai, eu e minha esposa... Em varios
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finais de semana levamos algumas criancas para
ficarem conosco. Eu amplio e aprofundo o meu
exercicio de amor... Para mim, ser pai é fundamen-
talmente um exercicio de amor. A disputa por
andar na cadeira de rodas é a tapa, porque todo
mundo quer passear na cadeira derodas.

Martinha Clarete Dutra

dos Santos**

Antes de iniciar a breve contribuicao nesta

mesa, parabenizo o Ministério da Saude pela ini-
ciativa, bem como pela forma como trata o tema
em questao e, sobretudo, cumprimento a equipe
que organizou este Seminario.

Em 2008, tive a oportunidade de discutir
este tema, durante a |l Conferéncia Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, no painel
organizado pela Comissao de Politicas Publicas
do CONADE.

Na ocasido, verificou-se a necessidade de
aprofundamento do tema.

Cabe a todos nos a tarefa de disseminarmos
esta discussdao em diferentes ambientes, em uma
perspectivaintersetorial.

Falar sobre a experiéncia de maternidade
de uma mulher com deficiéncia é, antes de tudo,
considerar o que a nossa sociedade espera de

44. Diretora de Politicas de Educacéo Especial da Secretaria de
Educacdo Especial do Ministério da Educacdo. Habilitacdo Pro-
fissional de Magistério, Licenciatura em Letras, Habilitacdo em
Lingua Espanhola, Especialista em Educacdo Especial, Especia-
listaem Administracdo, Supervisdo e Orientacao Educacional e
Mestre em Educacéo pela Universidade Cidade de Sao Paulo.

uma mulher. Quais sao as atribuicées sociais a
nos protocoladas?

Partindo desse pressuposto, importa con-
siderar que ainda vivemos em uma sociedade
machista, preconceituosa, e que determina, para
nos mulheres, alguns papéis que ainda estao arrai-
gadosnoimaginario de todas as pessoas.

Um desses papéis é o de ser mae. O outro é o
de cuidar dafamilia: do marido, do filho, dolar. De-
sempenhar as fungdes inerentes a tais atribuicoes.
Nesse sentido, uma mulher com deficiéncia ja é
colocada diante de uma situagao de avaliacao, de
julgamento, de classificacdo. Qual dessas mulhe-
res com deficiéncia visual, fisica, intelectual, audi-
tiva, com essa ou aquela funcionalidade é capaz
de cumpriresse papel?

E quando a sociedade julga se podemos ou
nao podemos flertar, se temos o direito ou nao de
sermos amadas, de amar, de namorar, de escolher
uma companheira ou um companheiro, de que-
rermos ser maes ou nao.

Todo esse processo se desenrola subjetivamen-
te, pormeio deatitudes, geralmente subliminares.

Temos a oportunidade de exercer o direito de
sermos mae?

Temos o direito de desejar e de escolher?

De antemao, a mulher com deficiéncia parece
estar em desvantagem em relagao ao homem com
deficiéncia, pois este conta com a amabilidade e
com o espirito maternal, inerente a mulher, confor-
me estereotipo feminino, construido socialmente.

Assim, o homem com deficiéncia deve ser
cuidado, muito mais do que aquele sem deficién-
cia, cabendo a mulher sem deficiéncia esta nobre
funcédo - pois é evidente que, da mulher com defi-
ciéncia, nao se espera esta competéncia.

Convém refletir que, historicamente, a mu-
Iher e 0 homem assumiram papéis sociais e sexu-
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ais alicercados na condicdo de género. A relacdo
afetiva entre homens e mulheres, assim como en-
tre pessoas do mesmo sexo, se constrdi a partir de
inumeros fatores. Um deles consiste na percepcéo
do poderdeum sobre o outro.

De um lado, o imagindrio de mulheres sem
deficiéncia, ndo raramente, nutre-se daimpressao
de que seria mais seguro envolver-se afetivamen-
te com pessoas com deficiéncia, porque, sobre es-
tas exerceria, provavelmente, maior dominio. Sao
frasesilustrativas deste pensamento:

“Ah, vou namorar um sujeito cego, ele ndao vé
outras mesmo; nao serdinfiel”.

“Ah, vou me casar com um cara paraplégico,
tetraplégico...ele nao correra atras de outra!”.

Indubitavelmente, essa construcao influencia
significativamente o processo de desenvolvimen-
to afetivo e sexual das pessoas com deficiéncia.

Se considerarmos que, em uma sociedade
machista, o homem vale mais do que a mulher...
Em uma sociedade discriminatoéria, entre uma
mulher sem deficiéncia e um homem com defici-
éncia, a mulher sem deficiéncia vale mais. Entre
um homem e uma mulher com deficiéncia, pre-
valece os valores de uma sociedade machista e a
supremacia é dohomem, que vale mais.

Eamulher comdeficiéncia?

Bem, se numa relagdo de uma mulher sem
deficiéncia, com o homem sem deficiéncia, ela
socialmente estd mais vulneravel... Entao, te-
oricamente, é minima a chance de haver uma
relacdo entre uma mulher com deficiéncia e um
homem sem deficiéncia. O mesmo pode se infe-
rir em situacao de relacionamento entre pessoas
deigual sexo.

Discutir a Paternidade e Maternidade de Pes-
soas com Deficiéncia pressupde debater sobre o
desenvolvimento afetivo e sexual, assim como as

possibilidades e oportunidades efetivas de viven-
ciarmos tais fungdes sociais.

Seguindo o enredo, pergunto: o que pesa
nessahora?

“Uma mulher com deficiéncia visual, podera
cuidar da sua casa, do seu marido, do seu filho, de
sipropria?”

Recorrentemente, nos respondem:

“Nao, ela é que precisade cuidados.”

Logo, esta mulher ndo precisa de um marido,
mas de um cuidador.

Essa crenca ou descrenca incide diretamente
sobre a construcdo da nossa sexualidade. A pos-
sibilidade de sermos pais ou maes comeca a se
edificardesde a maistenraidade.

A familia desempenha um papel fundamen-
tal neste processo. Ao responder questdes do tipo:

“Oqueésexo?”

“Como é que sefazum bebé?”

“Comoobebéentraesaidabarriga?”

Ignorar a sexualidade da pessoa com deficién-
Cia é uma pratica muito comum em nossa socieda-
de. Quando a familia reproduz a auséncia de expec-
tativaemrelagdo a conduta afetiva e sexual da crian-
¢a, adolescente, jovem ou adulto com deficiéncia,
por meio de suas atitudes e expressdes verbais,
como também as ndo verbais, forja-se o mito de que
apessoacom deficiéncia é“anjo’;“assexuado”.

Lembro-me de um didlogo com meu pai, por
volta dos doze anos de idade, quando estava pre-
ocupada com minhas possibilidades de concreti-
zar uma relacao amorosa. Na ocasiao, tinha ouvi-
do minhas amigas dizerem que devemos piscar,
olhar de longe, para a pessoa que nos interessa.
Este seria o inicio de uma paquera. Deduzi que tais
estratégias ndo me eram favoraveis e decidi inter-
pelar meu pai, que sorriu, respondendo::

—Masisso é muito facil.
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Eu discordei, retrucando:

—E.Paravocé que enxerga, paramim nao é.

Nesse momento, revelou-se a preciosa crenga
daquele pai nas possibilidades de vida daquela
filha. Suas palavras cairam-me como um elixir. Fez-
me compreender que externar um sentimento é
da natureza humana e as formas de fazé-lo sao as
mais varidveis possiveis. Foi adiante e prop6s-me
uma brincadeira:

“Suponhamos que aquele manequim sejaum
rapaz bonito, e vocé seja minha amiga. Eu te des-
Crevo o sujeito, e vocé se interessa por ele. Sabe o
que é que da para fazer? Eu falo assim, pisca pra
direita, piscapraesquerda..”

Genial! Senti-me muito amada e muito segura.

A situagao poderia ter sido inversa e a res-
posta ter ido na contra mao, ratificando o mito do
anjo:“Vocé nao podera namorar; sexo é coisa feia;
vocénaotemidade.”

Nao tenho duvidas de que essa vivéncia fami-
liarfoi um componente precioso no meu processo
de construcao afetiva e sexual.

Minha experiéncia materna inicia-se com
a gravidez, apressando o casamento com um
homem sem deficiéncia. Houve a quebra de dois
tabus, pelo menos: mulher com deficiéncia visual
casando-se com um homem sem deficiéncia e
prestesasetornarmae!!!

Fui repreendida pela irresponsabilidade
cometida. Além de assumir o risco de ter um filho
comdeficiéncia, comoiria cuidar detal crianca?

Esse episodio ilustra o modelo de sociedade,
onde adeficiéncia é o problema, quando sabemos
que o problema estd nafalta de condicbes, nafalta
de acesso, na falta da valorizacédo, do reconheci-
mento da diferenca.

O exercicio da maternidade me faz, dia-
riamente, melhor e mais feliz, pois, a cada dia,

descubro que edificar uma sociedade de todas
as pessoas &, antes de tudo, aceitar o desafio de
desconstruir o padrao deigualdade estabelecido.

Hoje, tenho duas filhas: Carusa Gabriela, an-
tropologa, com 21 anos e Luara Mariana, estudan-
te,com 14anos de idade. Elas me mostram que ser
mae é serigual, sem se repetir!

Naira Rodrigues*

Quero agradecer imensamente a oportuni-

dade de estar aqui num seminario sobre Direitos
Sexuais e Reprodutivos, falando de algo que me
envaidece e que sao os meus filhos, e que é aminha
condicdodemae.

Trouxe algumas fotos minhas quando eu esta-
va grdvida para ilustrar um pouco o que simboliza
e sinaliza a questdao da maternidade. Eu vou focar
a minha fala na questao da mulher com deficién-
cia e na questdo dos direitos humanos. O direito a
maternidade é um dos direitos das mulheres com
deficiéncia, relacionado a questédo da sexualidade.
Exercerasexualidade ndao esta diretamente relacio-
nadocomamaternidade.

A partir da década de 60, com ainvencao da pi-
lula anticoncepcional, as mulheres puderam exer-

45. Fonoaudidloga, especialista em Atendimento familiar e comu-
nitario Assessora de projetos da Diretoria de Apoio Técnico do
Hospital Guilherme Alvaro da Secretaria de Satude do Estado
de Séo Paulo em Santos/SP; Coordenadora geral da Associacao
3 IN - Inclusdo, Integridade e Independéncia em Séo Paulo/SP
e Membro da equipe técnica do Centro de Vida Independente
AraciNallinem Séo Paulo/SP.
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cer sua sexualidade, desempenhar seus papéis de
mulheres e ter prazer sem, necessariamente, terem
que ficar gravidas. Mas para mim, pessoalmente, a
maternidade semprefoi um desejo.

Quando eu tinha dezesseis anos, foi quando
eu comecei a ficar cega, tenho retinose pigmentar.
Fiz uma série de exames, e uma das sugestdes dos
médicos, era que eu deveria fazer algum procedi-
mento de esterilizacdo, porque uma gravidez, no
meu caso, fariacom que euficasse cega.

Entao, eles apresentaram varios casos de mu-
Iheres com a retinose pigmentar que apds a ges-
tacao ou durante a gestdo, comegaram a ter uma
perda visual significativa e acabaramficando cegas,
etendoisso como uma questao muito negativa.

Essa sugestao e uma certa pressao da equipe
médica foi totalmente desconsiderada por mim.
Nunca fui uma menina, uma adolescente, com de-
sejo de casar. Eu ndo queria casar, eu queria ter filho.
E, se paraterfilhoeu precisasse casareuiacasar.

Ignorando a sugestao dos médicos, aos vinte e
oitoanosfiqueigravidado meu primeirofilho.

E cito o inicio do preambulo da Convencao
sobre o Direito das Pessoas com Deficiéncia, que
faz mencao a Carta das Nacdes Unidas dos Direitos
Humanos, que fala dos direitos inerentes, do direito
a vida, direito a liberdade, dos direitos inalienaveis.
A partir de 2006, com a Convencao, nés, pessoas
com deficiéncia, somos um segmento com direitos
garantidos internacionalmente e contemplados
dentro do guarda-chuvados direitos humanos.Isso
éfundamental para podermos tratar da questao da
sexualidade e dos direitos sexuais e reprodutivos.

Os direitos inaliendveis da mulher sdo os
direitos que temos, e que nao nos tiram, inde-
pendentemente das condicdes de deficiéncia,
de etnia, de qualquer tipo de condicdo. O direito
de ser mulher, o direito de amamentar, o direito

de escolha, o direito de termos parceiros e par-
ceiras. Tive e tenho o privilégio de ter garantido
individualmente o meu direito a maternidade e a
desenvolver a minha sexualidade de uma forma
muito saudavel.

Mas, uma questao que quero trazer é aquestao
do aleitamento materno. O direito das mulheres,
maes com deficiéncia, amamentarem os seus be-
bés. Porque o aleitamento materno ndo é um direi-
to s6 do bebé, é um direito da mae da crianca... Eu
trabalhei em hospital publico durante muito tem-
po, trabalhei em unidade de neonatologia, e vimé-
dicos orientando maes, mulheres com deficiéncia
a ndo amamentarem, porque ndo iriam conseguir,
porqueiadificultarapegado bebé. Enfermeiras en-
travam no meu quarto falando “Vocé vai sufocar o
bebé, ele ndo esta respirando. Vocé nédo estd vendo
que ele estd com o narizenfiado no peito?”E o bebé
estava eradormindo.

A questao do desenvolvimento do apego. Tan-
to o aleitamento materno como a oportunidade de
cuidar do préprio filho, de aprender com esse bebé,
de fazer descobertas, de ter tranqilidade para se
relacionar com o seu bebé. Isso favorece e determi-
na o tipo de relagdo que vocé vai ter com essa crian-
caparaorestodavida.

Temos que pensar, nas politicas de saude, na
questao de direito reprodutivo de mulheres com
deficiéncia, e abranger a familia. Porque a mulher
com deficiéncia, independente da deficiéncia, uma
mulher tetraplégica cuida do seu filho, ainda que
elando execute as tarefas operacionais.

Mas ela pode amamentar, ela pode colocar
para dormir, ela pode... E ndo é a familia, ndo é o
médico que vao determinar o momento melhor e
a forma melhor. Isso é uma descoberta da mae do
bebé. A gente aprende demais com os filhos, eu até
hojeaprendo com os meus.
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Outra questdo é sobre a midia, que determina
muito como a populacdo, a sociedade, vé a mu-
Iher com deficiéncia e a maternidade. Ha uns dois
anos participei de uma matéria para uma revista
feminina de grande circulagao, sobre maes com
deficiéncia. O titulo da matéria era“O que os olhos
nao véem, o coracgao sente”. E dai pra pior, o resto
da matéria...“Naira Rodrigues, depois que ficou na
escuridao da cegueiraaos dezenove anos...”

As fotos foram feitas em estudio e ficaram lin-
das, mas a matéria foi uma desgraca. Pus um monte
deinterrogacao “os olhos nao véem, o coragao sen-
te”, que coisa mais... Que sentimentalismo barato. E
éisso que amidia mostra e tem mostrado, reforcan-
do o estigma da vitima ou entdo da super mulher. A
Naira era uma super mulher, ela trabalha, cria duas
criancas sozinhas, o filho da mae do pai desapare-
ceu, largou essa mulher cega com dois meninos...e
ainda é funcionaria publica do estado e professora.
Desgraca pouca é bobagem. Mandei uma carta
para a Revista, mas nao adiantou nada, e dai para
frente evito qualquer exposicao na midia.

Tenho a oportunidade de ser mae integral-
mente, de dois filhos, um de dez e um de sete anos,
que vivem comigo em Sdo Paulo, e que sdo criancas
surpreendentes.

Meu filho mais velho se orgulha de falar que a
mae é cega, principalmente depois que o professor
de Histdria falou dos herois da vida real e ai pergun-
tou quem conhecia super-heroi. Ele falou da mae e
o professor disse que a mée dele era uma heroina,
ele falava pra todo mundo. Entdo um menino co-
mentou “deve ser muito triste a sua vida, porque
VOCé tem uma mae que nunca viu o seu rosto”. Ai,
ele chegou em casa com aquele ponto de interro-
gacao.— Mae, eu ndo sei se eu sou burro, porque eu
nunca tinha pensado nisso. Eu nunca pensei. Vocé
nunca viu? Mas, vocé me vé todo dia. Vocé estd co-

migo ha dezanos.Euacho quendoentend....

Meu filho mais novo tem sete anos, e veio in-
dignado porque um amigo falou que a mae dele é
umET, porqueéumacegaeéumET.

Acabamos brincando. Eles falam: — Mae, mae,
guarda a antena, guarda a antena, que esta todo
mundo vendo. As pessoas vao descobriragente.

E éisso.Essa é avida de verdade, é avida como
ela é quando a gente tem oportunidade. Nés que
temos uma deficiéncia, nao somos melhores ou
piores do que ninguém, nés somos maes. Mas nao
somos sé nos que temos que descobrir isso. A so-
ciedade tem que descobrir, o profissional de satuide
tem que saber. Eu sou uma pessoa extremamente
privilegiada, porque tive um obstetra que me
apoiou o tempo todo, tive um pediatra que acom-
panhou a minha gestacdo, que é meu amigo, que
acompanhameusfilhos até hoje.

Eu acho que fica alguma coisa: é que ser méae
é ser mde, com ou sem deficiéncia. Como diria
uma amiga minha: nao é nem bom nem ruim, é
sé diferente.

Arletty Pinel*®

Agradeco o convite que me da a oportunida-

de de relembrar muitos momentos significativos
da minha vida, quando comecei a trabalhar na

46. Médica psiquiatra especialista em Sexualidade Humana. Reco-
nhecida pelo seu trabalho internacional que a levou a ocupar
cargos de alta geréncia em organismos internacionais tais como
Chefe de Saude Reprodutiva do UNFPA em Nova York e Diretora
para América Latina e Europa do Leste do Fundo Global de Luta
Contra a AIDS, Tuberculose e a Maldria em Genebra. Atualmente
é Diretorade Saude Digital e Telemedicina daiCarnegie, subsidia-
riada Carnegie Mellon University.
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area de sexualidade e deficiéncia. Em 1979, nin-
guém sabia muita coisa sobre o tema. Mas através
dele aprendi uma licdo que me transformou em
uma pessoa capaz de apreciar a vida no seu sen-
tido mais amplo. Eu agradeco a licdo de vida para
uma vida atrevida.

Ouvimos experiéncias muito positivas de pa-
ternidade e maternidade, mas queria refletir sobre
0 que esta por tras de muitas dessas decisoes e, as
vezes, ndo decisdes, de paternidade e maternidade.

Para isso queria voltar em 1979, que era uma
época antes da Aids, antes do Viagra, antes da
reproducao assistida. As coisas eram muito dife-
rentes, vivia-se uma transicao da educacao sexual
para evitar a gravidez, para evitar as doencas ve-
néreas e outros males sociais, para uma educacao
sexual que era tida como uma expressdo do di-
reito pessoal, de um direito do individuo e, muito
mais do que isso, do direito cidadao. Era preciso
ver a sexualidade dentro de seu aspecto afetivo,
dentro do aspecto funcional, tanto sexual como
reprodutivo, e dentro de papéis sociais.

Mas, quando olho para tras, percebo que mui-
tos desses principios foram perdidos.Voltamos para
a prevencao da Aids, da gravidez na adolescéncia...
também medicalizamos a resposta a sexualidade...
0 que come¢ou como um movimento cidadao
de educacao sexual, adota um modelo médico e
surgem clinicas para evitar impoténcia, ejaculacdo
precoce, aquelas coisas todas. E o elemento da
sexualidade no sentido amplo, e das pessoas com
deficiéncia, continuarelegadoem ultimolugar.

Vejo nestes dois dias a oportunidade de resga-
tarisso, e realmente colocar parafrente o que sao os
direitos sexuais, os direitos reprodutivos de todas
as pessoas, incluindo as que tém deficiéncias.

Quando se fala em maternidade e paternida-
de temos que lembrar que muitas vezes essa ma-

ternidade é resultado ndo de um desejo, mas de
uma imposicao social. Como também o término,
a interrupc¢ao de uma gravidez pode ser também
mandato e nao por desejo da mulher.

A maternidade e a paternidade também tem
outros elementos. A mulher com lesdao medular,
por exemplo, as vezes nao tem sequer interrom-
pido seu ciclo menstrual apés um acidente. Mas,
guando a lesdo é no homem, ha repercussdes
importantes, e o tempo é fundamental. A rapidez
da resposta é muito importante. Os médicos de-
vem saber que, no momento que acontece a lesdo
medular, se o homem quer um dia ter filhos é pre-
ciso retirar e congelar o sémem para que ele possa
depois ter a opgao de ser ou nao pai. Deixar para
depois pode levar a alimentar a possibilidade de
fertilizagdo com um sémen que ja ndo eraviavel.

Esse pensamento e essa resposta rapida ain-
da é muito deficiente. Quando existem, muitas
intervencdes ficam relegadas a ginastica sexual:
orientacdo como provocar uma erecao depen-
dendo da altura da lesao medular; como dobrar
uma sonda vesical e colocar uma camisinha para
permitir uma penetracdo; como usar relaxante
muscular para evitar espasmos; e coisas desse
tipo. Mas esquecemos aquelas transformacoes
queoindividuo estatendo no seu nivel emocional
e que estdo intimamente ligadas as experiéncias
tanto do desejo, das manifestacdes da sexualida-
de,como do desejo reprodutivo.

No mundo internacional, existem dois Obje-
tivos de Desenvolvimento do Milénio dedicados
areduzira mortalidade materna e a melhorara so-
brevivenciainfantil. Em todos esses anos acompa-
nhando as discussdes técnicas sobre a saide ma-
terna, do recém-nascido e da crianga, jamais ouvi
falar nas condicdes de pessoas com deficiéncias e
comoisso afetaou ndo arespostado setorsalde.
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Vamos lembrar que a questdo da maternida-
de e a experiéncia da paternidade tém varios mo-
mentos, € um continuo que comega com a decisdao
de seterum filho e o direito de poder planejar essa
gravidez. Onde estao os servicos de planejamento
familiar que tomam em consideracao todas as
possibilidades para orientar uma pessoa com defi-
ciéncia? Onde estao os profissionais da satide que
podem ajudar as pessoas ou ao casal com deficién-
cias a tomar decisdes sobre o tipo de anticoncep-
cional mais adequado para o tipo de deficiéncia,
ou o tratamento mais adequado para a fertilizacdo
assistida? O simples acesso ao exame ginecoldgi-
co pode ser impossivel na maioria dos servicos de
saude se houveralguma limitacaofisica.

No pré-natal é preciso considerar que as pes-
soas com deficiéncia tém mais chance de sofrer vio-
Iéncias, e que podem ser desencadeadas no periodo
da gravidez. O planejamento para o parto é um pro-
cesso que tem que ser revisado com o casal ja que
muitas vezes ndo se pode anteciparas complicacdes.

A orientacdo para a saude sexual e reprodutiva
tem que considerar que as pessoas com deficién-
cias tem uma chance maior de contrair o HIV. Hoje
em dia, com a Aids, ha todo um cuidado para se
evitar a transmissao materno-infantil do HIV. Essa
informacao tém que ser amplamente disseminada
entre profissionais e pessoas com deficiéncia.

Todos n6s temos que participar para produzir
todo esse conhecimento e adequd-lo as defici-
éncias existentes. Porém nado é s6 uma questao
de conteudo e logistica. Temos que considerar os
elementos emocionais e sociais que estdo intima-
mente interligados nas relacdes humanas.

Por tras da ignorancia a respeito das funcoes
sexuais e reprodutivas em pessoas com deficién-
cias estao nossos preconceitos e nosso temor a
errar por nao termos aprendido sobre a matéria.
Os nossos preconceitos sé conseguem ser supe-
rados através de um trabalho pessoal constante.
Mas o temor de errar ndo é desculpa para deixar
de cumprir o que faz parte de nossa responsabi-
lidade como profissionais da saude. Temos que
ter a coragem de comecar e deixar que sejam as
mesmas pessoas com deficiéncia que nos guiem
no processo daaprendizagem.

Todos nés somos diferentes. Entdo, porque
atribuir as deficiéncias condicdes que possivel-
mente nada tem a ver com a deficiéncia e sim com
as caracteristicas individuais?

Quando falamos de direitos sexuais reprodu-
tivos que incluem a experiéncia da paternidade
e maternidade, temos que reconhecer essas
diferencas para que realmente possamos viver e
permitir aos outros viver os direitos que sdo para
todos. A diferenca nao é dada pela deficiéncia,
mas pela nossa condi¢cao humana.

Nao se trata de sermos deficientes ou tem-
porariamente eficientes em uma ou outra area
de nossas vidas. E uma questao de utilizar o tema
da deficiéncia para construir uma vida atrevida
que nos permita transformar o mundo e nao sim-
plesmente prestar um servico de saude. Convido
vocés a contemplar todas as nuances, todaa com-
plexidade do ser humano e ndo so6 as excecoes.
S6 assim poderemos viver, conviver, e elevar a
condicdo humana, incluindo as manifestacdes da
sexualidade e as decisdes reprodutivas
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Mesa Redonda organizada para discutir especifi-
camente a situacao da sexualidade juvenil, e que
contou com a participacao de adolescentes com
E deficiéncia que falaram de suas experiéncias amo-
rosas e suas dificuldades com a questao, envol-

vendo as relacdes familiares e a aceitacdo ou nao

P ES S OAS da situacdao de namoro. Foi coordenada por Olga

Bastos, e teve participacao de Ana Beatriz Pierre

A Paiva, Antonio David de Almeida, Marina Maria

Gomesda Silva e Fabio Meirelles de Castro.
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Direitos sexuais e saude reprodutiva

Olga Bastos*

Na adolescéncia, como conseqiiéncia dos

estimulos hormonais e de fatores psicossociais,
ocorre o desabrochar da sexualidade genital. Isto
se da igualmente nos adolescentes com e sem
deficiéncia, exceto quando existe algum disturbio
endocrinolégico que altere a producao dos hor-
monios sexuais.

Muitos adolescentes com deficiéncia, princi-
palmente a deficiéncia intelectual, por falta de in-
formacao, tém dificuldade de discernir entre afeti-
vidade, sensualidade e genitalidade, que podem
interferir na manifestacao de sua sexualidade.
Isto, associado a falta de orientacéo sobre algu-
mas normas sociais de comportamento, contribui
para o pensamento do senso comum sobre a se-
xualidade da pessoa com deficiéncia intelectual:
ora considera-se que tém a sexualidade exacer-
bada (“feras”), ora que esta é inexistente (“anjos”).
Como feras poderiam se tornar abusadores, como
anjos, vitimas de abuso sexual.

O desenvolvimento da sexualidade esta vin-
culado ao desenvolvimento integral do individuo,
sendo considerado um elemento constitutivo da
personalidade. A sua manifestacdo transcende
sua base bioldgica, estando predominantemente
demarcada por valores sécio-culturais (BASSO,
1991). Esse desenvolvimento se inicia na infancia,
mas é na adolescéncia que se operam mudancas

47. Médica de adolescentes, com estudos na area da sexualidade
edeficiéncia.

fisicas e psicossociais destinadas a dar a vida sexu-
alinfantil suaformaadulta (GOMES, 1996).

Como alguns autores observam, ocorreram
mudancas no comportamento sexual ocidental
nos Ultimos anos, incluindo novas representacdes e
préticas sobre sexualidade (HEILBORN; BRANDAO,
1999; LOYOLA, 1999). Mas, estas modificacées nao
atingiramigualmente todas as camadas da popula-
¢do. Nas pessoas com deficiéncia, de um modo ge-
ral, o desabrochar da sexualidade genital desperta
atitudes repressoras e discriminatorias por parte de
familiares e da sociedade como um todo, em nada
contribuindo paraavivéncia plenadamesma.

Para Giami (2000), especialmente no que diz
respeito as pessoas com deficiéncia intelectual,
ha um imaginario social que constréi a sexua-
lidade das mesmas a partir de um conjunto de
representacoes relativas a monstruosidade e a
anormalidade, ficando a cargo das familias e dos
profissionais daeducacdo o controle de sua mani-
festacao. Esse sistema de representacdes conduz
a sexualidade das pessoas com deficiéncia ao
estado de natureza, onde sua sexualidade apa-
rece dificil de ser educada e controlada. Havendo
a possibilidade deste descontrole, iriam inevita-
velmente exercer praticas sexuais consideradas
socialmente inadequadas. O autor reflete que
estes preconceitos podem estar ocorrendo como
conseqiéncia do desconhecimento de questdes
que dizem respeito aos aspectos do desenvolvi-
mento desse grupo da populacao.
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Um dos entraves para a discussao da sexuali-
dade das pessoas com deficiéncia deve-se a pra-
ticamente inexisténcia de relatos de experiéncias
sobre 0 assunto. Esta auséncia talvez se relacione
aos preconceitos e a discriminacao ainda presen-
tes, que muitas vezes sustenta a idéia de que eles
nao tém odireito de exercerasua sexualidade.

Este Seminario contribui para equacionar
estas questdes. Além de trazer o tema para um
amplo debate, deu voz aos jovens com deficién-
cia. Nesta mesa participaram dois jovens com
deficiéncia, um com deficiéncia fisica e outra com
sindrome de Down (uma cromossomopatia que
cursa com déficit cognitivo). Também participa-
ram da mesa outros dois jovens, sem deficiéncia,
que trabalham em instituicao que discute a inclu-
saoda pessoa com deficiéncia.

Os assuntos trazidos pelos palestrantes gi-
raram em torno da auséncia de uma educacao
sexual que dé conta dos anseios do grupo, dos
preconceitos que as pessoas com deficiéncia
precisam enfrentar para expressarem sua sexu-
alidade e sobre seus direitos, principalmente os
sexuais e reprodutivos.

Defendemos que a disseminacédo da informa-
¢ao sobre sexualidade e deficiéncia é um dos ele-
mentos contribuintes para a quebra de alguns ta-
bus sobre o tema, com a consequiente diminuicao
dos preconceitos. Esta mudanca contribuiria para
o reconhecimento da sexualidade dos individuos
com deficiéncia, possibilitando a garantia de seus
direitos sexuais e reprodutivos.

A ampliacao de debate sobre sexualidade a
partir da década de 80, contribuiu para uma maior
aceitacao do exercicio da sexualidade das pessoas
com deficiéncia, sobretudo na forma genital, pro-
piciando o debate sobre contracepcéo e preven-
caode DST/Aids.

A lei do planejamento familiar (Lei n° 9.263,
de 12 dejaneiro de 1996) prevé autorizacao judi-
cial para a esterilizacao cirargica em pessoas ab-
solutamente incapazes. Entretanto, esta técnica
é controversa, e alguns autores preocupam-se
com os aspectos éticos envolvidos (ALVIM et al,
2002; HELLER; GIAMOND, 2000; GIAMI, 2000; GIA-
MI, 2004).

Aos adolescentes com deficiéncia devem ser
assegurados os seus direitos humanos, do qual faz
parte o direito de expressao de sua sexualidade.
Neste sentido, os servicos de saude devem reco-
nhecé-los como sujeitos de direitos em qualquer
nivel deatencao.

Ana Beatriz Pierre Paiva*

Tem 32 anos e tem Sindrome de Down. Ela fez

um relato da trajetdria do reconhecimento de sua
sexualidade. Ela contou que aos 18 anos comecou
a perceber a erotizacao sexual, mas sem informa-
¢Oes para lidar com estas novas sensacoes. Nesta
suafalaisto se evidencia:

“Nisso comecou a rolar bastante troca-troca
(...). Troca-troca é assim, namora um, depois beija

48. Estudou na escola especial da APAE e ADID, freqlienta a Asso-
ciacao Carpe Diem participando de projetos como Cidadania,
Programa de Empregabilidade. Atriz do Grupo ADID de Teatro;
participa do Atelié Forma e Movimento. Trabalhou na Editora
Abril, fez estagios em Lojas, foi auxiliar de coordenacédo na
Escola Espaco Aberto, participou como mestre de cerimoénia
em eventos organizados por empresas; foi apresentadora do
Projeto Lirios, programa daTV Mundo Maior.
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outro, depois beija fulano (...). S6 que eu néo par-
ticipei disso porque eu tinha muito medo, tinha
receio, ndo tinha informacao, a escola ndo dava
orientagao sexual paraagente.”

Ana Beatriz ressentia-se de que tanto a escola
quanto a familia ndo proporcionaram informa-
¢Oes necessarias para que pudesse usufruir, com
responsabilidade, destas novas sensagdes. E, ao
contrario, segundo ela, os jovens eram estimula-
dosasublimar o desejo sexual, sendo orientados a
colocarsuaenergianos estudos e no trabalho.

Contou que somente se descobriu como um
ser sexual aos 27 anos, quando comecou a partici-
par de um Projeto (Projeto Pipa) para pessoas com
deficiéncia, que tem entre seus objetivos trabalhar
asexualidade deste grupo da populagao. Asdinami-
cas utilizadas levavam em consideragao o desenvol-
vimento intelectual do individuo, utilizando ativida-
des que favorecessem o conhecimento do funcio-
namento do corpo organico e do corpo sexual.

Para Ana Beatriz, a educacao sexual deveria
comecar na adolescéncia, época que emerge a
sexualidade genital. E, no sentido de garantir os
direitos das pessoas com deficiéncia intelectual,
fezaseguinterecomendacdo:

“Entdo eu acho que deviam fazer projetos so-
ciais (...) da gente fazer uns projetos que priorizem
o adolescente com deficiéncia, a familia, a escola,
que muitas vezes nao estao preparadas para con-
versar sobre sexualidade com seus alunos, e prin-
cipalmente a familia e a escola e o profissional que
vaite darosuporte e 0 apoio necessario paravocé
entendero que éasexualidade.”

O depoimento de Ana Beatriz é respaldado
pela literatura cientifica sobre o tema. Para Tharin-
ger (1990) nao existe um reconhecimento dos di-
reitos da manifestacao da sexualidade das pessoas
com deficiéncia intelectual, Ihes sendo dadas pou-

cas possibilidades de compreender as emocdes
despertadas por ela, e, consequentemente, dificul-
tandoaexploracdao dasuacuriosidade sexual.

Nesta etapa do desenvolvimento é importan-
te ainsercao em atividades que promovam maio-
res habilidades e competéncias, que resultardo
na formacao de individuos mais autdbnomos, com
maior responsabilidade e possibilidades de esco-
Ihas, contribuindo para que o exercicio da sexuali-
dade se dé deforma mais satisfatéria e protegida.

Ainda corroborando o que foi dito por Ana
Beatriz, uma pesquisa sobre pessoas que traba-
Iham em servicos para adolescentes e jovens com
deficiéncia intelectual, constatou que esses profis-
sionais nao receberam treinamento para lidar com
as questoes de sexualidade que surgiam, sendo as
suas condutas ditadas por iniciativa prépria, coma
possibilidade de conseqiiéncias inadequadas aos
individuos (MCCONKEY;RYAN, 2001).

Em relacao a atividade sexual, outro estudo
observou que alguns pais acreditavam que os fi-
Ihos adolescentes nao somente seriam capazes de
manter um relacionamento sexual com respon-
sabilidade, como eles também demonstravam
grande interesse nesta questao (MACKINLAY et al,
1996). Existem avaliacdes discordantes, onde os
pais nao reconheciam nos filhos qualquer curiosi-
dade sobre o0 assunto. Como ja assinalado, eles os
comparamaum”anjo”pela suainocéncia, avalian-
do que as suas relacdes sdo afetivas, com auséncia
de manifestagdes eréticas (GIAMI, 2000).

Como consequliéncia a negacao da sexualida-
de surge a repressao, que pela fala de Ana Beatriz
nos leva a reflexdao de que isto se daria em funcao
do preconceito sobre a sexualidade das pessoas
com deficiéncia.

“Eu namoro um garoto que também é do
Projeto, s6 que minha familia e a familia dele nao
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aceitam o nosso namoro e a sociedade também
nao.Entao euvejomuito poucoele(...)”

Antonio David de Almeida®

A questao do preconceito a este grupo da

populacédo ficou mais evidente no depoimento de
David, jovem de 19 anos, deficiente fisico. Contou
uma historia de amor vivido por ele, iniciando sua
fala pela dificuldade que teve de se declarar para
uma moc¢a, com medo que fosse rejeitado. Quan-
do enfim conseguiu e comecaram a namorar,
tiveram que se deparar com a repressao dos fami-
liares. Esta situacao deixou-o muito triste, como
evidenciado abaixo:

“(...) eassimfoi até quando estava para comple-
tar quatro meses. Veio a familia, barreira... a familia,
de tanto pressionar, a gente ndo conseguiu superar,
a gente nao conseguiu. (...) A gente nao aglientou,
terminamos. Ela sofreu muito e eutambém?’

Contou que reataram o namoro, mas que en-
traves do cotidiano, que nao conseguiram superar,
terminou afastando-os mais uma vez. Mas, em seu
depoimento traz a esperanca de que um dia possa
terassegurado seus direitos sexuais e reprodutivos.

“(...) porque sou um jovem como outro qual-
quer, que sonha em casar, ter filhos, enfim ter
uma familia.”

Marina Maria

Gomes da Silva*

Tem 28 anos e representou a Escola de Gente

—Comunicacao em Inclusao, organizacdo que, en-
tre suasformas de atuacao, busca capacitar jovens
para se tornarem disseminadores do conceito de
inclusdo e da defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Ela estava particularmente envolvida
com a questdo dos direitos sexuais e reprodutivos,
por trabalhar no secretariado brasileiro do Obser-
vatério de Sexualidade e Politica, com sede na As-
sociacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA).
Falou dos marcos internacionais de direitos
sexuais e reprodutivos, com destaque para o artigo
21 daConvencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, da Organizacao das Nac¢bes Unidas.
Este artigo destaca a liberdade de expressao, de
opinido e o acesso a informacgdo, com comprome-
timento do Estado para agarantia destes direitos.
Reforcou a importancia da acessibilidade da
informacao: “certamente, um dos requisitos pri-

49. Estudante do ensino médio, Escola profissionalizante, curso de
informatica. Representa o jovem com deficiéncia no CONJUVE-
Conselho Nacional de Juventude. Conselheiro no Conselho
de Saude local. Participou de Conferéncias, como delegado. Il
Conferéncia Nacional da Pessoa com Deficiéncia. Militante pela
educacdo inclusiva, Fundeb, Pec da Juventude, Convencao.
Palestrante. Sensibilizaces e capacitacdes de profissionais da
educacdo. Membro do CAMPE/Centro de Apoio a Maes.

50. Jornalista; mestranda em Informacdo, Comunicacdo e Media-
¢6es em Saude (Fiocruz). Assistente de comunicagdo/projetos
na Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA). Ex-
periéncia profissional em comunicacdo, desenvolvimento e
coordenacdo de projetos sociais, debate sobre acessibilidade
na comunicac¢ao na defesa do acesso ainformagao como direito
humano. Formada pela Escola de Gente/Comunicagdo em In-
clusdo como Oficineirae Agente daInclusao.
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mordiais, se queremos garantir os direitos sexuais
e reprodutivos de jovens e adolescentes com
deficiéncia, é garantir o direito a informacao sobre
saude sexual e reprodutiva.”

Destacou o artigo 25 da mesma Convencao,
que envolve o setor salde na garantia dos direitos
sexuais e reprodutivos das pessoas com defici-
éncia, inserindo-as nos programas destinados a
populacdoemgeral.

Segunda Marina, a discussao da sexualidade
no contexto da deficiéncia ainda é muito centrada
na relagao homem e mulher, com pouca conside-
racao as multiplas orientacdes sexuais. Analisou
que isto faz parte dos preconceitos sexuais pre-
sentes na sociedade e que atingem a populacao
com deficiéncia.

“(...) Hd uma falsa idéia que pessoas com de-
ficiéncia sdo assexuadas, ou seja, ndo querem ter
relagdes sexuais. (...) ou que pessoas com deficién-
cia tém sua sexualidade exagerada e nao podem
controlar os seusinstintos.”

Ressaltou a importancia de se desconstruir o
senso comum quanto a sexualidade das pessoas
com deficiéncia, além de reforcar aimportancia de
garantir a informacao para este grupo. Considera
que a falta de informacao torna-os vulneraveis e
que, quanto maisinformacao fordada e mais conhe-
cerem seus direitos, mais estes estarao garantidos.

Destacou, ainda, trés questdes que considera
importantes para uma reflexao sobre deficiéncia
e sexualidade: 1) o papel da educacgao neste pro-

cesso de formacdo de jovens e adolescentes com
deficiéncia, de forma que a falta de acessibilida-
de nas escolas, tanto fisica — por exemplo, com a
auséncia de rampas —, quanto na comunicagao,
ndo tem atendido as necessidades das pessoas
com deficiéncia; 2) a influéncia de dogmas reli-
giosos, comprometendo a implementacao de
uma educacao sexual adequada nas escolas; e 3)
a dificuldade dos pais em orientar seus filhos com
deficiénciaquantoaotema.

A partir do que tem lido e ouvido em féruns
internacionais que acompanha, chama atencao
para o debate sobre o cuidador, 0 acompanhan-
te ou o assistente das pessoas com deficiéncia,
principalmente nas relagdes sexuais. “Enfim, sdo
questdes que eu tenho visto serem debatidas e eu
queria saber um pouco como é aquino Brasil”

Finaliza apresentando recomendacdes e su-
gestdes para o Programa Nacional de Saude. Entre
elas, a de que se capacitem profissionais de saude
para lidarem com o tema, garantindo: a confiden-
cialidade e privacidade no atendimento; a acessi-
bilidade fisica e de comunicacdo; a promocéo de
espacos de reflexao para jovens com deficiéncia
e seus pais. Também apontou que os programas
nacionais e regionais levem em consideracao as
diversidades sexuais e ampliem sua visao de de-
ficiéncia, ndo se restringindo a deficiéncia fisica
e intelectual. Ainda, destacou a importancia da
criacdo de servicos de apoio a jovens submetidas
avioléncia sexual.
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Fabio Meirelles de Castro’

Jovem jornalista de 25 anos, também da

Escola de Gente Comunicacao e Inclusao e que
integrava o Conselho Estadual e o Nacional de Ju-
ventude, sendo este Ultimo vinculado a Secretaria
Geral da PresidénciadaRepublica.

Inicialmente informou sobre a missdo da
Escola de Gente: “trabalhar para que politicas pu-
blicas se transformem em politicas publicas inclu-
sivas’, ressaltando a importancia da comunicacao
no processodeinclusao.

Considerou que a magnitude de adolescen-
tes e jovens, no Brasil, impulsionou a criacdo da
Secretaria Nacional de Juventude, do Conselho
Nacional da Juventude e do Programa Nacional
da Juventude, o Projovem. Ressaltou o quantita-
tivo de pessoas com deficiéncia no mundo (mais
de 6 milhdes), sendo que a maioria em paises em
desenvolvimento. Ele lembrou que no Brasil, se-
gundo dados do IBGE, existem mais de 3 milhdes e
meio de jovens com pelo menos uma deficiéncia.
Destacou a participacdo de jovens com defici-
éncia nas Convencoes Internacionais, como a da
ONU, e na Conferencia Nacional da Juventude.
Para ele, o Conselho Nacional da Juventude deve
darcontadadiversidade dajuventude brasileira.

51. Jornalista, especialista em democracia participativa e movi-
mentos sociais e Oficineiro da Inclusao da Escola de Gente — Co-
municagdo em Inclusdo. Atua como coordenador na Coordena-
¢ao Geral de Informagbes e Comunicagao sobre Deficiéncia da
Secretaria Nacional de Promogéo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia
da Republica (SDH/PR). Representa a SDH/PR no Conselho Na-
cional de Juventude da SG/PR.

Ele apresentou dados de uma pesquisa sobre
juventude e sexualidade realizada em 2004, que
ratifica a juventude como um ciclo da vida decisi-
Vo para a estruturacao daidentidade sexual do ser
humano, e da demarcacéo da diferenca de género
no campo da identidade. Portanto, esta vivéncia
seria fundamental para o desenvolvimento da
sexualidade dos adolescentes e jovens, inclusive
paraos que vivem com alguma deficiéncia.

Como profissional da comunicacao, apresen-
tou e discutiu 18 matérias sobre deficiéncia publi-
cadas ou veiculadas nos meios de comunicagao
brasileiros. Ele identificou, nos relatos de casos, a
violacao dos direitos humanos dos adolescentes
e jovens, com énfase naviolacdo dos direitos sexu-
ais e reprodutivos.

Falas do Debate

Um dos participantes do Seminario falou

de sua experiéncia quanto a questao

da comunicacao e da responsabilidade
social em saude. Na sua cidade, no estado de
Sao Paulo, foi criado um Férum Regional de
Comunicacao no sentido de tracar estratégias
para interferir nos curriculos de Medicina e de
Comunicacéo, para que os futuros profissionais
se tornem mais sensiveis aos aspectos que estao
sendo discutidos neste Seminario, entre outros
tantos que envolvem a saude dos individuos. Re-
latou os avancos ja conseguidos em relacao aos
direitos sexuais e reprodutivos das pessoas que
vivem com HIV-Aids, inclusive com a criacao de
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Centros de Reproducéao Assistida voltados a este
grupodapopulacao.

Outra integrante do evento, também jor-
nalista, ressalta a coragem do David em dar
seu depoimento. Como jornalista refuta
matérias sensacionalistas para vender jornais e
revistas, que tratam pessoas com deficiéncia como
“coitadinhos ou super-herois”. Enfatiza a importan-
ciadas campanhas nos meios de comunicacaoeda
presencadas pessoas com deficiéncia nos debates.

Marina, integrante da mesa, disse que o

fato dela e Fabio estarem participando do

Seminario, ja aponta para alguma mudan-
cade paradigma naformacdo dos jornalistas.

Outra participante considera que este

movimento da garantia dos direitos das

pessoas com deficiéncia ndo pode ser para
sempre, e que seu fim demarcard a igualdade de
direitos entre as pessoas. Lembrou que direitos
geram deveres, que também tém que ser iguais
para todos. Ela introduz o debate do conceito de
deficiéncia, considerando que todas as pessoas
témalgum déficit.

Outra discordou desta posicao, por acre-

ditar que a afirmacao da deficiéncia é uma

estratégia para a ocupacdo de espacos e
conquistadedireitos.

Ainda sobre a questao conceitual, uma par-

ticipante da o seguinte depoimento: “A de-

ficiéncia é algo no campo do corpo. A defi-
ciéncia... eu sou cega, esta no campo do corpo, no
meu corpo, estdem mim. Embora a gente entenda
a deficiéncia como uma caracteristica minha... sou
uma mulher...com todas as caracteristicas, e cega.
Estd nocampodo corpo.”

Concordando com esta mulher, Fabris e Lo-
pes (2002) analisam que a deficiéncia se sobressai
a outras marcas do corpo, e que, de um modo ge-
ral é considerado assexuado.

Olga-Considerac¢des finais sobre estamesa
E um desafio modificar o senso comum
sobre a sexualidade dos adolescentes e
jovens com deficiéncia. O exercicio da sexualidade
dos que tém deficiéncia geralmente é abordado
pela sociedade a partir de uma visao negativa e
pessimista. E preciso valorizar os aspectos positivos
e otimistas decorrentes da pratica sexual destes
adolescentes e jovens, em detrimento dos precon-
ceitos relativos ao exercicio de sua sexualidade.

A insercao do debate na graduacao de
determinadas profissdes afins, maior visibilidade
sobre o tema nos meios de comunicacao, nas
escolas e pelos profissionais da saude, e, princi-
palmente, a inclusdo das pessoas com deficiéncia
nas discussdes e nas decisdes serdao fundamentais
para a garantia de seus direitos, incluidos os sexu-
ais e reprodutivos.
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Esta foi a Ultima Mesa de discussao do dia 24 de
marco de 2009. Contou com a participacao de
Anahi Guedes de Mello, Sérgio Ramos de Faria e
Joana Belarmino de Sousa. Foi Coordenada por
Ana PaulaCrosarade Resende.
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As tecnologias de informacao e comunicacao (TIC) como
suporte a vivéncia da sexualidade

Ana Paula Crosara de Resende®? e Marineia Crosara de Resende??

Este texto pretende apresentar a discussao
de trés palestras, feitas por Sérgio Ramos de Faria,
JoanaBelarmino de Sousa, Anahi Guedes de Mello
e moderada por Ana Paula Crosara de Resende.
Foi abordada a importancia do reconhecimento
e da integracdo das tecnologias de informacao e
comunicacao (TIC) no dia a dia das pessoas com
deficiéncia, inclusive como suportes para uma
saudavel vivéncia da sexualidade.

Vamos comecar explicando que as tecnolo-
gias de informacdo e comunicacdo sao métodos
utilizados para comunicar, de maneira agil e hori-
zontal determinado conteudo, por meio da digi-
talizacdo e da comunicacéo tanto em redes (para
a captacao, transmissao e distribuicao de informa-
¢oes, seja texto,imagem, video e/ou som), quanto
individualmente para equiparar oportunidades.

Sédo consideradas TICs, entre outras: os
computadores pessoais, as cameras de video e
foto para computador ou webcams, a gravagao

52. Advogada, Especialista em Direito Administrativo e Direito
Empresarial. Mestre em Geografia pela UFU. Sécia de Advoca-
cia Catani e Crosara, Secretéria do Instituto dos Advogados de
Minas Gerais/Secao Uberlandia. Membro da Comissao Especial
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Conselho Federal da
OAB. Representante Suplente do Conselho Federal da OAB no
CONADE - biénio 2009-2011. Diretora Juridica do CVI-Brasil.
Responsavel pelos Quadros“De Igual para Igual” e “Questao de
Direitos” no Programa Trocando em Mitidos da Radio Universi-
tariade Uberlandia.anapaulacrosara@gmail.com

53. Psicologa, Professora Adjunto do Instituto de Psicologia da Uni-
versidade Federal de Uberlandia. marineiaresende@gmail.com

domeéstica de CDs e DVDs, os diversos suportes
para guardar e portar dados como os pendrives,
discos rigidos (hds), cartdes de memoria, entre
outros, a telefonia movel (telemoveis ou telefo-
nes celulares), a TV por assinatura, o e-mail (cor-
reio eletrénico), as listas de discussao, a internet,
a world wide web: os websites e os quadros de
discussao (message boards), o streaming (fluxo
continuo de dudio e video via internet), o pod-
casting (transmissao sob demanda de dudio e
video via internet), as tecnologias digitais de
captacgdo e tratamento de imagens e sons: a
captura eletronica ou digitalizagdo de imagens
(scanners), a fotografia digital, o video digital,
o cinema digital, o som digital, a TV digital e o
radio digital, as tecnologias de acesso remoto
(sem fio ou wireless).

Joana’* coloca,emsuafala, que:

“Os computadores domésticos de uso pesso-
al comegam a ser utilizados, no Brasil, na década
de 90.E nés também, na década de 90, ja comeca-
mMos a ingressar no seu uso, com alguma autono-
mia, com alguma elegancia, vamos dizerassim.

Entdo, temos os computadores, a web, temos
a telefonia moével que, com as sinteses de voz, é a
grande sacada que vai propiciar a acessibilidade
das pessoas cegas. Com isso, por tras do compu-

54.  Jornalista. Mestre em Ciéncias Sociais, Doutora em Comunicacéo
e Semidtica, ProfessoraTitular da Universidade Federal da Paraiba.
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tador, ninguém imagina que ha uma pessoa cega,
que hd uma pessoa com déficit visual.

Mas essa realidade é muito pouco conhecida
no Brasil. Uma professora da Universidade de Sao
Carlos fez um apanhado com cerca de duzentos
desenvolvedores de web sites e de informaticos
no Brasil, e menos de 5% deles sabiam que pes-
soas cegas se utilizavam de informatica. Cerca de
1% deles ja tinha ouvido falar, mas nao sabia como
realizar sites acessiveis para essas pessoas.”

Com o advento destas novas tecnologias e a
forma como tém sido utilizadas, ampliou-se a pos-
sibilidade de gerar, difundir e ter acesso a novos
conhecimentos, diminuindo fronteiras e distan-
cias, e proporcionando novos relacionamentos.

Sérgio®®, que é consultor de sistemas e
trabalha na 4rea de tecnologia e tem uma defi-
ciéncia visual, contou um pouco da sua historia,
mostrando como e onde a tecnologia entrou em
seus relacionamentos.

“Apo6s o falecimento da minha primeira
esposa, eu nao conseguia dormir. Entrava na
internet e ficava navegando, lendo, trabalhando
ou estudando.

Uma noite resolvi entrar no MSN e achar
alguém para conversar, como amigo. E olha per-
fil, daqui e de |a. La pelas tantas, encontrei uma
pessoa em Recife que tinha um perfil tdo simples
quanto o meu. Pensei“bom, pessoa simples, vou
conversar com ela.” Ai, mandei um email pra ela
“oh, queria bater um papo com vocé, sou de Sao

55. Administracdo de Empresas; Curso de especializacdo em
gestao de projetos; Curso de Comércio Exterior pela Escola de
Administracao de Sdo Paulo; Pés-Graduacdo (Latu Sensu) em
Andlise de Sistemas; Consultor de sistemas/Coordenador de
projetos (inclusdo; impressédo em braille) - Accenture System
Consultant (sergio.r.faria@accenture.com).

Paulo”. Ai, ela me mandou de volta dizendo “ah le-
gal, mas me fala mais um pouco de vocé”.

De cara eu coloquei “olha, eu sou deficiente
visual, entre paréntese “nao enxergo nada’, que é
para o caso de ndo entender o que é ser deficiente
visual total. Fiquei viuvo, tenho dois filhos, sou Con-
sultor de Sistemas. E ai comegamos a conversar.

O fato é que, oito meses depois, ela veio em-
bora para Sao Paulo e nés estamos juntos até hoje.”

Os meios informaticos oferecem acessos a
multiplas possibilidades de interacao, mediacao
e expressao de sentidos, propiciados, tanto pelos
fluxos de informacdo e diversidade de discursos e
recursos disponiveis — textuais, visuais e sonoros
- como pela flexibilidade de exploracao. Uma das
aplicagoes dessa tecnologia tem sido a aproxima-
¢ao das pessoas com deficiéncia das demais pes-
soas, vez que podem participar simultaneamente
comosoutrosindividuos.

ParaajornalistaJoana:

“Essas tecnologias, hoje, sdo um suporte a
vivéncia ndo sé da pessoa com deficiéncia, mas de
todas as pessoas no ambito da cultura, da politica,
da comunicacéo, da economia e, por que nao di-
zer,dos afetos e da sexualidade.

E quando eu me debruco sobre essa questao,
gosto de fazer uma afirmacgdo para que todo mun-
do pense nela, que é a seguinte: as tecnologias em
si, elas ndo tém uma natureza excludente, ndo. As
tecnologias, elas sao, por natureza, inclusivas.

As dificuldades de acessibilidade, os 6bi-
ces, os problemas, eles aparecem a partir da au-
séncia de politicas de Estado, a partir da auséncia
de atencao dos desenvolvedores dessas tecnolo-
gias para os publicos diversificados desta socie-
dade. Ou seja, a partir de se pensar nesse publico.
Porque, para cada problema de acessibilidade que
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surge a tecnologia tem uma resposta, que pode
estar oculta, pode estar escondida, mas que pode
ser solucionada se for pensada numa estratégia
dedesenvolvimento.”

Para entendermos o modo de uso da internet
por algumas pessoas, devemos lembrar que exis-
tem muitos usuarios que nao conseguem navegar
do mesmo modo que os demais. E o caso dos que
nao tém a capacidade de ver, ouvir ou deslocar-se,
dos que tenham grandes dificuldades, ou mesmo
a impossibilidade, de interpretar determinados
tipos de informacao. Dos que nao sdo capazes de
utilizar teclado ou mouse e/ou que necessitam tec-
nologias assistivas especificas, como programas
leitores de tela ou que apenas apresentem texto.

Sérgiorelatou:

“Mas, o que foi importante, nesse processo de
conhecimento, utilizando umaferramenta, umatec-
nologiadeinformagao e comunicacdo, disponivel?

Nés conversamos muito pela internet. No
inicio ndo conseguia o software de voz, usando o
MSN. Entao trocdvamos emails.

E eu ainda tinha uma vantagem. Quando es-
tava no trabalho, podia desligar o monitor e con-
versaravontade...

Logo depois funcionou o MSN no software
de voz, e dai ficou muito melhor. E, ai funcionou o
Skype também, e ficou uma maravilha. Mas, a conta
detelefone, de vezem quando, batiaemR$ 300,00...

Foi por isso que eu a trouxe para Sao Paulo,
estava caro!!”

Assim, com a utilizacdo da tecnologia, as pes-
soas com deficiéncia visual podem navegar pela
internet, os surdos podem se comunicar através
de mensagensde texto por celular, as pessoas com
deficiénciafisica tém liberdade para fazer compras
deformavirtual e pagar contas, porexemplo.

Nas palavrasde Joana:

“A gente tem os computadores, a web, a
gente tem a telefonia mével que, com a sintese
de voz, é agrande sacada que vai propiciar a aces-
sibilidade das pessoas cegas e com isso a gente
por traz do computador, ninguém imagina que ha
uma pessoa cega, que hd uma pessoa com déficit
visual, que ha uma pessoa... As vezes, eu gosto de
dizer, com short descosturado na bainha, cabelo
assanhado... estd ali teclando em pé de igualdade
com asoutras pessoas.’

Anahi’® nos relatou que por causa da sua
deficiéncia auditiva“a internet foi uma porta para
o livre pensamento”, onde ela pode romper o
siléncio repressor e inclusive ajudar outras pes-
soas com vivéncias de abuso e violéncia familiar
a expressar suas angustias e compartilhar experi-
éncias para enfrentar essa situacdo de desrespeito
aoserhumano.

No entanto, nem tudo sao flores, Joana
coloca algumas dificuldades e solugdes no uso
destatecnologia:

“Quando uma pessoa cega quer adentrar o
mundo tecnolégico, um cyberspace, ele vai en-
contrar uma primeira barreira que sao os cadea-
dosvirtuais.

Uma pessoa cega tecla com competéncia no
MSN, mas, para ela fazer a sua conta no Yahoo ela
vai precisar de uma pessoa que enxerga para ler

56. Cientista Social, ativista dos movimentos de pessoas com defici-
éncia e Lgbtt. Pesquisadora vinculada ao Nucleo de Identidades
de Género e Subjetividades (NIGS) e ao Nucleo de Estudos sobre
Deficiéncia (NED), ambos na Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC). Realiza pesquisas em duas frentes: (1) género e
sexualidades na experiéncia da deficiéncia; (2) incluséo e acessi-
bilidade as comunicagbes para pessoas com deficiéncia.
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aquela coisinha que diz assim “digite a imagem
quevocéestdvendo”

O que significa dizer que a sociedade da infor-
maticaainda ndo pensa na pessoa com deficiéncia
visual e, se pensa, pensa minimamente.

Entdo, porque os cegos hoje estdo namo-
rando, flertando, tendo orgasmos na internet? ...
Orgasmos virtuais...

Porque, por trads dessa rota cibernética ha
desenvolvedores que muitas vezes sao cegos, que
elaboram scripts de acessibilidade, para que as
pessoas possam navegar com certo conforto nes-
sainfovia, ainformatica.

O Google é um site que esta preocupado
com a acessibilidade da pessoa com deficiéncia.
Em 2004, no dia 8 de janeiro, que é o dia do nasci-
mento de Louis Braille, os milhdes de pessoas que
acessaram o Google no mundo viram a sua pagina
inicial desenhada em Braile. Foi uma homenagem
fundamental que uma grande rede de informética
fezas pessoas com deficiéncia visual.

Existem pessoas cegas cadastradas em sites
derelacionamento normal?

Provavelmente aqueles usudrios muito com-
petentes no manejo de leitores de tela, porque os
sites de relacionamento, onde estdo cadastrados
mais de dez milhdes de pessoas, no Brasil, sdao ina-
cessiveis para pessoas cegas.

Existem pessoas cegas que participam nor-
malmente do bate-papo do UOL, do bate-papo
do IG, dos bate-papos que a galera, de um modo
geral, vai azarar, vai paquerar, vai conversar? A res-
postaénao.

Porque esses bate-papos sao inacessiveis a
pessoas cegas.

Uma pessoa cega de posse de um celular
multifuncional que agregue uma tecnologia com
suporte de voz pode operar todos os menus. Num

celular convencional, uma pessoa cega sé pode li-
garedesligar,fazerachamada e desligar. Num celu-
lar multifuncional, essa pessoa opera com todos os
menus, manda os seus torpedos... SMS para os seus
amores e participa dessas vivéncias que sdo tao
comuns nesta eradainformatica, nesta era digital.

Existe, no entanto, um obstaculo para que es-
sas pessoas tenham acesso a essas tecnologias. O
poderaquisitivo. Esses suportes sao muito caros.

Na década de 90, quem tinha acesso a inter-
net era uma elite privilegiada de pessoas cegas
que podia comprar esses equipamentos.

Hoje, isso estd crescendo de tal forma que a
Rede SACI estd criando um chat especifico para
criangas. Separando do publico mais crescido,
porque a mogada vai |4 ao bate-papo da SACl e fala
palavrao a valer, que o palavrao também é um mo-
mento que as pessoas tém para desafogar, e crianca
merece respeito. Entdo, a Rede SACI esta providen-
ciando paraque hajasalas s6 paraas criangas.”

Joana ressalta ainda que “no inicio da dé-
cada, ano 2000, trés milhdes e meio de pessoas,
estavam cadastradas em sites de relacionamento
no Brasil. Entre dez solteiros, pelo menos trés,
cinco, vivenciam experiéncias de afetividade, de
namoro, de eroticidade na internet. E cada um de
nos, ja viveu alguma situacao de afetividade, seja
com filho, com pai, com namorado, com namora-
da, com todas essas fronteiras ai que apareceram
noevento.”

Sobre o uso da internet para expressdo da
sexualidade, através dos sites de relacionamentos,
Sérgio assimrelatou:

O legal de tudo isso, é que essa tecnologia
que parece ser tao fria, deixou de ser fria dessa ma-
neira porque nés acabamos construindo uma re-
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lagdo muito legal. Depois de um tempo, comecou
uma atracao, nao porque ela fosse bonita ou ma-
gra ou morena ou por que quer que seja. Mas uma
atracao por aquela pessoa, aquela personalidade
gue estava ali. Ou seja, independente do gosto do
beijo, do cheiro, do toque, comecou a haver uma
relacdo grande, muito grande, porque a gente
conversava de tudo pela internet. Conversava de
filhos, de profissdo, do que gostava, do que nao
gostava einclusive trocava um sexo cibernético.

E é isso mesmo, nds comegcamos um namoro
virtual. Eu extremamente resistente, fui convenci-
do amuito custo. E trocdvamos intimidades, o que
um gostava, o que o outro gostava, etc... Entao,
quando eu a conheci pessoalmente, fisicamente,
eu ja sabia coisas muito importantes da vida dela.
Experiéncias do primeiro casamento, de outros
relacionamentos. E, se eu nao tivesse tido esse co-
nhecimento prévio, talvez eu tivesse incorrido em
erros earelagao naotivesse sido tao boa.

Entao, fundamentou nossarelacao.

E,importante...Se paraquem nao tem deficién-
Cia, é complexo esse assunto, é tabu... A sexualidade
para nos, deficientes, obviamente é tabu, e para
o deficiente visual especialmente. Vocé nao tem
referéncias, vocé ndo vé ninguém beijar para saber
como é que se beija.Vocé nao viu a revista playboy,
vocé ndo viu o filminho de sacanagem, o filminho
pornd para saber como a coisa rola. Vocé vai naque-
lade marinheiro de primeira viagem mesmo.

E, por que eu estou contando e brincando
comtudoisso?

Porque eu havia sido casado com uma pessoa
que era deficiente visual, e nenhum de nés tinha
experiéncia. Eu ndo tinha tido relacées com nin-
guém que nao fosse deficiente. Mas no segundo
casamento, que ela enxergava, e tinha sido casa-
da... fiquei inseguro: “e agora, o que eu faco?”Na

situacdo de ndo ver nada, vocé aprendeu tudo por
si, ndo tirou uma base por nada. E ai vocé encontra
uma pessoa que tem mais experiéncia que voceé...
Ohomem se senteinseguro.

E ai, mais do que nunca, se eu nao tivesse
tido aquele contato prévio, aquele fundamento
de relacionamento, se eu nao tivesse chegado no
conhecimento fisico ja com uma idéia emocional
muito bem fundamentada de um sobre o outro,
talvez ndo tivesse chegado ao ponto, hoje, de um
relacionamento excelente.

Entdo, o uso da tecnologia é extremamente
importante. E hd iniciativas interessantissimas
hoje, gratuitas, e que facilitam esse processo de
relacionamento, facilitam esse processo de co-
nhecimento.

Para nés nao da para ir a um lugar e ficar...
Como a Martinha disse, “dar a piscadinha”. Nao é
nadasimplesassim.

Agora, se houver um espaco... A tecnologia
€ um dos nossos elementos facilitadores, é o que
nos permite uma comunica¢ao mais direta... para
agente poder“dara piscadinha”.”

Ou seja, esse é um uso da internet em um re-
lacionamento que deu certo. No entanto a Anahi
também nos alertou para a questao dos devotees
- pessoas que tém fetiche, atragdo sexual por pes-
soas com deficiéncia e fazem uso da internet para
atrai-las — mas que a pessoa com deficiéncia deve
ter a oportunidade de selecionar se quer ou nao
essetipo derelacionamento.

Na verdade, a pessoa com deficiéncia tem o
direito de viver plenamente sua sexualidade, da
forma como quiser, sendo assegurado pela Con-
vencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficién-
cia, a privacidade, o respeito pelo lar e pelafamilia,
0 acesso ao planejamento familiar, o respeito pela
sua integridade fisica e mental, o exercicio pleno
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e equitativo de todos os direitos humanos e liber-
dades fundamentais por todas as pessoas com
deficiéncia, respeitando suadignidadeinerente.

Anahi coloca que: “logicamente que a vi-
véncia da sexualidade de todas e todos, foram,
continuam sendo e serdo incorporadas as novas
tecnologias de comunicagao. Para as pessoas com
deficiéncia essas tecnologias e seus multiplos
usos devem estar providos de acessibilidade, para
equiparar o usufruto dos direitos humanos e liber-
dades fundamentais, inclusive propiciando maior
independéncia, mais autonomia e conseqliente-
mente mais privacidade para vivenciarem, como
quiserem, a sexualidade e também para denun-
ciarqualquertipo de abusoou violéncia.”

Nesta mesa, houve uma énfase unanime na
importancia da existéncia de acessibilidade como
uma das condi¢des de promocdo da efetiva igual-
dade e de equiparacao de oportunidades. Isso é
uma das previsdes da Convencao sobre os direitos
da pessoa com deficiéncia, ratificada no Brasil,
com equivaléncia de emenda Constitucional, por
meio do Decreto Legislativo n° 186/2008 e do De-
creton©6.949/2009.

Ana Paula assim se manifestou: “A acessibi-
lidade é um direito transversal e, sem a acessibili-
dade, as coisas ficam complicadas. Entdo, quanto
mais a gente conseguir assegurar audiodescricao
na televisao, quanto mais a gente conseguir as-
segurar legendas no cinema, no teatro, na escola,
em todos os lugares, intérprete de libras em todos
os lugares, rampas, enfim, quanto mais a gente
conseguir assegurar a presenca da acessibilidade,
melhor vai ser a questao dos direitos sexuais re-
produtivos, melhor vai ser a questao da educacao,

melhor vai ser a questao do trabalho, da familia,
enfim, etc,, etc,, etc., e tudo isso que a gente estd
buscando, e que agente estad tentando construir.”

Nesse sentido, Joana faz um alerta para
o Ministério da Saude: “que, quando lancasse
campanhas de esclarecimento, com respeito a
prevencao, seja na internet, na televisao, ou em
material gréfico, que se pensasse na pessoa com
deficiénciavisual.

Temos alguns suportes e possibilidades de
escolhas desses suportes, o suporte Braile, o su-
porteinformatico, o suporte dudio visual. Mas pre-
cisamos que se abram os cadeados virtuais que
estdofechandoas portasdaacessibilidade.”

Falas do Debate

E preciso lembrar o papel da educacao. As

pessoas dos grupos vulneraveis, que vivem

no Brasil, tém vivido a margem dos proces-
sos educacionais. Inevitavelmente, isso implica
em nao ter acesso a conhecimentos formais ou
informais, de educacdo formal ou informal, qual-
quertipo de conhecimento.

E o queeutenho visto é que o numero de pes-
soas que tém acesso a web (pode ter computador,
mas ndo tem acesso a rede) é pequeno, ainda, se
levarmos em contaa populacao nacional.

Temos hoje 57 milhdes de pessoas matricu-
ladas no ensino basico, criangas, jovens e adultos.
Mais de 2 milhdes de professores e mais de 215 mil
escolas no Brasil inteiro. O governo esta fazendo
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um trabalho incrivel no sentido de incorporar
0s grupos vulneraveis as politicas publicas, e, no
ambito da educacdo, a preocupacao com a insti-
tuicdo dos laboratérios de informatica nas escolas.
E ter acesso, seja qual for, aonde for, na
condicao que for, a rede é chave para qualquer
movimento social, por que vocé rompe o ciclo do
siléncio, vocé rompe o ciclo do isolamento, e vocé
rompe a invisibilidade, mesmo que ela seja uma
visibilidade virtual, mas ela esta |4 presente.

A invisibilidade impede que pessoas com

deficiéncia saiam de casa e, por esse mo-

tivo, elas deixam de ser vistas pela comu-
nidade; por nao serem vistas pela comunidade,
deixam de ser reconhecidas como parte dela.
Por ndo serem reconhecidas como parte desta
comunidade garantir o acesso de pessoas com
deficiéncia a bens, direitos e servicos nao é con-
siderado um problema para todos enfrentarem
e participarem da solucao. Sem terem acesso a
bens e servicos, ha uma visao equivocada de que
as pessoas com deficiéncia nao sao sujeitos de
direitos humanos e continuam invisiveis, sendo
alvos de constante discriminacéao.

No entanto, sem a plena inclusao e participa-
¢do desta populacao, principalmente em razao
da vinculagdo entre pobreza e deficiéncia, ndo
serd possivel romper com as silenciosas violacdes
de direitos humanos e nao haverd o fim do apar-
theid silencioso que impede o desenvolvimento
sustentavel e a visibilidade da deficiéncia como
caracteristica da diversidade humana.

O usodatecnologia pode ser umaferramenta
importante para a plena participacao da pessoa
com deficiéncia e, inclusive, para a organizacdo
do movimento social ampliado, proporcionando
discussdes em ambito nacional e internacional,

com as pessoas permanecendo em suas proprias
casasou cidades.

As tecnologias potencializam ac¢des do indi-
viduo, incrementam esse sujeito, e dao a ele uma
nova visibilidade de simesmo.

Em Sao Paulo acontece a feira da“Reatech’,

que inclui o tema do erotismo. E visitada

por pessoas com deficiéncia, deficiéncia
visual, fisica, auditiva... E € uma experiéncia muito
interessante, porque ha salas de vivéncia. A pessoa
entra e eles perguntam: vocé gosta de homem ou
de mulher? pdem uma venda nos olhos dela, e a
conduzem a uma sala. Ai um homem (ou mulher)
chega proximo e faz elogios, fala que se tivesse
oportunidade, gostaria de conhecé-la melhor,
ouvir o que ela tem a dizer, essas coisas que todos
adoram, certo? Uma roupa bem leve, bem per-
fumada, e fala: eu queria fugir daqui para transar
com vocé... Nao acontece nada, ela so fala, mas
a pessoa sai de |4 com um monte de fantasias. E
como a gente é pobre de fantasia... A nossa socie-
dadeéumadroga... Agente precisaserfeliz, ndo é?

A manutencgao do relacionamento entre
pessoas com deficiéncia e ndo deficiéncia é bas-
tante dificil. Vocé tem que trabalhar com a rede de
apoios, familia... Buscar tratamentos de disfuncoes
sexuais, ter acesso a medicagdes e a tratamentos
pelo SUS. Pois, quando se trabalha o tema com
pessoas carentes, elas dizem que sabem o que tém,
mas que o tratamento é caro, e nao tém acesso.

E preciso que se busque a equiparacao de
oportunidades afetivas. A deficiéncia fisica ndo se
limita a pessoas em cadeira de rodas, ha situagoes
de paralisias diferenciadas, ha também as osto-
mias, que interferem na imagem de corpo que a
pessoa tem e, conseqiientemente, na vivéncia
da sexualidade. Ha ainda as amputacgdes. Hoje os
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amputados mostram a perna mecanica, e antes
eles escondiam. Como é que eles lidam com a
sexualidade se eles estao mostrando a perna sem
problema? Sem problemas na sexualidade?

A paralisia cerebral é um ponto importante
com relacao a sexualidade. Porque na paralisia
cerebral, quando ha problemas de comunicagao,
tem-se umaimagem que pode ser confundida, no
primeiro momento, com deficiéncia intelectual.
Entdo ele sofre um preconceito enorme... o que
pode ocorrer também em casos de nanismo, pe-
las diferencas no corpo, bem como nos casos de
membros com deformidade.

E, como asajudas técnicas, atecnologia,a cién-
Cia, estao contribuindo? Acessérios e recursos sexu-
ais ajudam todo mundo, e
como ajuda todo mundo,
também podem ajudar
pessoas com deficiéncia.
Tem coisaboa, tem acesso-
rios e recursos sexuais que
podem potencializar fan-
tasias sexuais e dar maior
prazer para um casal numa
relacdo sexual onde ha
pessoas com deficiéncia.

SAIBA MAIS

www.saci.org.br

A Internet seria o primeiro front onde ela
poderia marcar um encontro para a boate, para o
shopping, etc,, etc.

Todas as tecnologias de informacao dao
acessibilidade e garantem um direito transver-
sal. Quanto mais se conseguir assegurar audio-
descricao, legendas, intérpretes de libras, seja
na televisao, no cinema, no teatro, na escola,em
todos os lugares. Melhor serd a compreensdo e
o exercicio dos direitos sexuais e reprodutivos,
melhor serd a questao da educacao, do traba-
lho, da familia, da inclusdo, do mundo. Enfim,
sao desafios que precisam ser transformados
em oportunidades para a construcao de um
mundo melhor.

http://joanabelarmino.zip.net/
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/area.cfm?id_area=927
www.agenciainclusive.wordpress.com

www.bengalalegal.com

www.presidencia.gov.br/sdh
http://www.adiron.com.br/site/uploads/File/ConvComentada.pdf

http://www.hpod.org/pdf/Portugues.pdf

As tecnologias,
para algumas pes-
soas, minimizam
as limitacoes da defici-
éncia, os problemas de
acessibilidade. As pesso-
as com deficiéncia nao

www.acessibilidadelegal.com
www.xiitadainclusao.blogspot.com

http://www.cvi.org.br
http://www.adiron.com.br/site/uploads/File/cartilhaatual.pdf
www.fbasd.blogspot.com
http://www.planetaeducacao.com.br/acessodehumor/
http://www.mj.gov.br/conade/

www.un.org/disabilities

vao a rua, nao vao aos

www.cermi.org
www.saude.gov.br/pessoacomdeficiencia
www.mds.gov.br

shoppings, nao vao aos
motéis, por falta de aces-
sibilidade fisica.

www.mec.gov.br
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UM ELOGIO A VERDADE -
MONOLOGO SOBRE
TOULOUSE-LAUTREC

"~ COM DEFILIEN

)

(DE23A25DEMARCY .~



Este momento do Seminario foi muito especial
e contou com a jornalista e atriz Katia Fonseca,
que apresentou “Um Elogio a Verdade”, um mo-
noélogo sobre a vida e a obra de Toulouse-Lau-
trec, criado porela.
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Um Elogio a Verdade

Katia Fonseca’’

Toulouse-Lautrec, pintor francés que viveu

na passagem do século XIX para o XX, ganha
vida no teatro através da interpretacao de Katia
Fonseca. Ambos, pessoas com deficiéncia fisica,
fazem do espetaculo uma dentncia da deformi-
dade social existente tanto no inicio do século
XX quanto noinicio deste século XXI.

Apesar dos 100 anos que nos separam, as
mazelas sociais, como o preconceito e a exclu-
sdo, continuam encravadas em nossa civiliza-
¢ao. Mas este nao se reduz a um espetaculo-
denuncia. E, antes de tudo, uma ode a vida e
a verdade. Rejeitado por sua aparéncia fisica
disforme, Toulouse-Lautrec se impde por meio
de sua arte na época dourada do periodo da
Belle Epoque, na Franca. Seu nome ficara para
sempre associado ao Moulin Rouge, uma das
mais importantes casas noturnas da Paris do fim
doséculo XIX.

Toulouse-Lautrec retratou, incansavel-
mente, rostos, corpos e cenas do cotidiano que
mais revelavam o individuo por tras de sua mas-
cara. Para garantir sua singularidade, o artista

57. Jornalista, atriz, fundadora e atual presidente da ONG de e para
pessoas com deficiéncia Centro de Vida Independente de Cam-
pinas (CVI - Campinas). Coordenadora do curso Vivendo a Dife-
renga - Valorizando a Diversidade. Atual presidente do Conselho
dos Centros de Vida Independente do Brasil (CVI - Brasil). Mem-
bro daRIADIS - Rede Latino-Americana de Organiza¢des de Pes-
soas com Deficiéncia e seus Familiares; e 22 vice-presidente da
FDLP (Federacao das Organizacdes de Pessoas com Deficiéncia
dos Paises de Lingua Portuguesa). e-mail: katiaf@rac.com.br

precisou se impor para além de sua aparéncia
disforme, se impor como um ser diferente numa
sociedade pasteurizada.

Era preciso desmascarar essa sociedade e
expor suas feridas para que ele, Toulouse-Lau-
trec, pudesse abrir caminho para a sua arte, que
existia para além de sua deficiéncia. Pela defor-
midade - seja fisica ou social — o artista pée em
destaque o lado humano de suas modelos. Com
sua “obra espelho”, Lautrec quebra a boa ima-
gem da sociedade e da um golpe de escalpelo
na cara dos hipdcritas, denunciando friamente a
imbecilidade humana.

Em nome da verdade, da originalidade e do
profundo respeito a humanidade, Katia conce-
beu este mondlogo. Buscando inspiracdao nas
obras de Jean Sagne, Léo Ferré, Baudelaire e
José Régio; tendo a cumplicidade psicanalitica
de Jorge Mdrcio Pereira de Andrade; e guiada
pela direcao generosa de José Tonezzi, a atriz
realizou um trabalho revelador das suas mais
profundas convic¢des do que seja nascer, viver e
morrer em plenitude. Téc-ni-ca de ser feliz!

“"Apresentar esse espetaculo no Seminario
Nacional de Saude: Diretos Sexuais e Reprodu-
tivos e Pessoas com Deficiéncia foi uma oportu-
nidade mais que prazerosa — necessaria —, como
forma de tornar atual e presente o protagonis-
mo da pessoa com deficiéncia em todas as ins-
tancias de discussdes e acdes na busca de uma
sociedade mais justa e humana’, declara a atriz.
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LA

LAUTREC

Katia Fonseca
(Projecao de texto em data-show)

TOULOUSE-LAUTREC, PINTOR FRANCES DO
FINAL DO SECULO 19, CONDENADO E INSULTADO,
VIU-SE, POR FIM, GLORIFICADO AO TESTEMUNHAR
UMA PARIS EFERVESCENTE. ELE EXPOS A DEFOR-
MIDADE SOCIAL DE SEU TEMPO COM A TRANQUI-
LIDADE DE QUEM CARREGA EM SI TAMBEM UMA
DEFORMIDADE. AO JOGAR LUZ SOBRE SERES QUE

VIVIAM NAS SOMBRAS, REVELOU A HUMANIDADE
ESCONDIDAPORTRAS DECADA MASCARA.

(Atrizentraemcena)

- Bonjour a tous! Bon aprés-midi! Com-
ment ¢a va? Bonjour! Bonjour! Voila, je suis ici
aujourd’hui pour parler un peu sur ma vie et vais
commencer... (Interrompe bruscamente aten-
dendoocelular).

- Comment? OU est-ce que je suis? Brésil? Bra-
silia? (olhaespantado para a plateia)

- Oui, oui, je comprend! A quel siécle? (pausa)
Vingt-et-um? Déja? (olha novamente espantado
paraa plateia)

—Oui, oui, jevaisrecomencer...cava!

-Excusez-moil Oh, pardon...(pensa um pouco)

- Desculpem-me... fuichamado para partici-
par deste Seminario e esqueci de perguntar para
onde e para que época estava vindo... Queiram
me perdoar... Agora ja me localizei, estamos no
Brasil, mais especificamente na capital do pais,
Brasilia, inicio do século 21. E isso, pois ndo? En-
tao, vamos recomecar.

Boatarde atodos eatodas! Estou aquihoje para
falarum pouco sobreaminhavidaeaminhaarte.

Nasci Henri Marie Raymond de Toulouse-
Lautrec Monfa. Mas entrei para a historia apenas
como Toulouse-Lautrec: um anao feio, desboca-
doecinico.

(Projecao)

LAUTREC ESTA NA PONTA DA VARA, VERDA-
DEIRO BUFAO EM EQUILIBRIO, NO FIM DE SUA
DESCENDENCIA.

- Marquei o fim de uma descendéncia nobre,
acostumada a realizar casamentos entre si (meus
pais eram primos). Meu nascimento foi no dia 24
de novembro de 1864, na pequena cidade campo-
nesa de Albi, na Franca. Meu pai, o conde Alphon-
se, estava cacando neste dia — como fazia todos os
dias. Chamaram-lhe as pressas e ele veio me ver.
Mas voltou correndo para a caga. Minha mae, a
condessa Adéle, ficou bastante decepcionada. O
casamentoacabou4anosdepois.

Tive uma infancia feliz, digna de um nobre, en-
tre as alamedas palacianas. A familia de minha mae
tinha atividade vinicola. Suas videiras vao abaste-
cer, mais tarde, minha embriagués e alimentar mi-
nha personalidade de pintorintempestivo!

Aos 14 anos, fraturei as duas pernas. Era o
inicio de uma fatalidade que iria mudar, definitiva-
mente, o destino da linhagem nobre dos Toulou-
se-Lautrec. Meu corpo comegou a se deformar e,
para minha familia, um mundo comecou a desa-
bar. Minha doenca era totalmente desconhecida
no século XIX e deixou como sequela uma baixa
estatura, cabeca grande, os membros curtos e
quebradicos.

(ParaaTécnica)-Minhafoto, s'il vous plait!
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(Projecdaodafoto)

— Passei dois anos entre médicos, exercicios, ba-
nhos medicinais e muito, muito tédio. Minha maior
distracao era o desenho, passando horas nacamaa
rabiscar. Mais tarde, até fizuma pintura sobreisso.

(ParaaTécnica) - Porfavor,aimagem!

(Imagem projetada)

- Voila! Eros Vané, minha obra na qual me re-
tratei com a coxa fraturada e uma bandagem na
cabeca. Uma alusao a faixa usada por Dionisio, o
deus grego dos prazeres, que nasce, pela segunda
vez, da coxa de seu pai, Zeus, apds a morte de sua
mae, Sémele. Quem melhor do que Dionisio, deus
da embriagués sagrada, acompanhado pelo cor-
tejo de ménades, bacantes e Priapo, poderia me
convir? Essa figura ambigua que percorre o espa-
¢oassociando acagaao erético e que brincacomo
limite ea transgressao!

(Tocaocelular-atrizatende, ouve alguma coisa efala)

- Oui, oui, ca va, ¢a va... je m'arréte tout-de-
suite... d’accord, je vais rétourner o centre de la
quéstion...

(Projecao)

A ARTE DE TOULOUSE-LAUTREC EXPOE
AS FERIDAS DE UMA SOCIEDADE VOLTADA AO
EDONISMO.

- Bem, voltando... Iniciei meus estudos de
pintura aos 16 anos, em Paris, e, assim que conse-
gui dominar as técnicas, parti para uma producao
independente. Tornei-me um cronista dos praze-
res. Abri meu atelier bem no centro de Montmar-
tre, préximo ao Moulin Rouge. Ali eu tinha uma
fonteinesgotavel deinspiracao.

- Entre meus amigos, estavam Gaugin, Oscar
Wilde e Van Gogh. (Pausa... Lembrando) Ah...Van
Goghl... Tornamo-nos cumplices, trocamos telas.
Fizum retrato seu, vejam - a tela, por favor!

(Projecaodeimagem)

- Marginalizados — ele por sua personalidade,
eu por minha fisionomia - tornamo-nos muito
amigos! E éramos temidos pela sociedade hip6-
crita, aquela (Aponta para a plateia) formada pelos
bem nascidos.

(Projecao)

POR SEU COMPORTAMENTO, LAUTREC SE
TORNA UM PALHACO, LANCANDO SUA CRUEL
VERDADE NO SEIO DA SOCIEDADE.

- Todos os pretensiosos que se agarravam
as aparéncias nao me interessavam e soé tiveram
direito a minha intimidade os que souberam ul-
trapassar o primeiro momento de rejei¢cdo ou os
gue puderam apreciar o meu humor. Se eu ndo
fosse tdo espirituoso, seria o ultimo dos idiotas.
Ha quatro séculos que em minha familia ninguém
fazianadal

- Nas noitadas, eu divertia tanto a plateia que
meus companheiros choravam de tanto rir. A me-
dida em que bebia, mais meus dons de palhaco
afloravam. Um dia, tomei emprestado o chapéu,
0 bod e o casaco de uma de minhas modelos pre-
diletas.Tomeiemprestado também suas atitudes.

(Projecaodeimagem)

-Transformei minha aparéncia. Criei um duplo.
E, na dualidade criada pelo disfarce, eu saia de mim
mesmo e podia exprimir minha sensualidade.
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(Projecao)

AS EXTRAVAGANCIAS E FANTASIAS DE
LAUTREC TENTAM PREENCHER A FALHA DA
REALIDADE.

- Adoro méscaras... Mascaras do rosto e tam-
bém do corpo...Vocés ja experimentaram ser outra
pessoa? Ou entdo ser vocés mesmos com outra
cara? Coloquem mascaras... Depois tirem as mdsca-
ras.Todas elas... (Ri). As pessoas sao horrorosas, mas
avida nos oferece possibilidades maravilhosas!

(Projecao)

LAUTREC CRIA UMA GALERIA MALDITA,
DESFILE DE VIDAS SEM AMANHA, DESFILE DE
MASCARAS, OLHARES DE DESESPERANCA.

- Eu ia todas as noites aos bares... trabalhar!
Eu entrava em todos os lugares onde a vida palpi-
tava, onde o alcool tornava mais vivo o concerto
de odores. Eu me embriagava de vida ao sentir
o perfume vindo de uma nuca ou de uma axila,
misturando-se ao odor de um charuto ou de um
po-de-arroz. De narinas abertas, eu atravessava
a multidao comprimida no Moulin Rouge ou nos
barzinhos de mulheres.

—Ah, lavie...lavieestbelle! (Pausa prolongada)

—Basta suportarasimesmol...

(Comraiva)

- Vocés acham que eu bebia por vicio, com-
pulsdo? E se o bar ndo fosse sendo uma arena, a
Unica que me foi autorizada, na qual eu triunfa-
va sobre todos os lutadores? Os tipos médios,
normais, passam despercebidos, atravessam a
multiddo sem que nada aconteca a sua volta. Para
existir, eles ndo precisam lutar, basta se inserir. Mas
eu nao, para garantir a minha singularidade, tinha

de manteraespada sempre erguida, pronto paraa
luta.Téc-ni-ca de sobrevivéncia!

(Toca o celular. Nao atende, mas fala com irritacao,
olhando paraele)
- Oui,oui, jelesais déja...

(Projecao)

DESCOBRIR BELEZA ONDE NINGUEM A VE,
DESCERRAR AS CORTINAS DAS APARENCIAS,
REVELARREALIDADES QUE NINGUEM QUERVER.

- Eu vivia acompanhado por criadas, prostitu-
tas e dancarinas. Adorava os ambientes de tempe-
raturafeminina. Eu penetrava nos quartos, assistia
ao despertar tardio das moradoras dos bordéis.
Rostos de mortos-vivos, os cabelos desgrenhados,
espreguicamento animal, cansaco, indoléncia...
Nao me cansava de observar. Um dia decidi: “Vou
plantar minha tenda num bordel!” Mudei-me e
levei meu cavalete. Pintei essas mulheres sem
cessar, principalmente em volta da mesa, dignas...
Ficava assombrado com o esforco que elas faziam
para manter uma aparénciafeliz.

(Divagando...)

- Putas e dancarinas se encantavam com a
minha performance. Num saldo ou numa cama
desfeita, elas se abandonavam em meus ombros.
Eu acariciava-lhes os cabelos e deslizava os meus
dedos pelas sedas, pelas rendas, pelas costas,
pelos seios pesados, pelos ventres pregueados...
perdendo-me nasdobras... Téc-ni-ca de seducao!

(Pausa — olha para o celular e faz sinal com a mao
paraque naotoque)

- Acho que elas nunca tiveram um amante
taofeioquantoeul!
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(Projecao)

A ARTE DE LAUTREC E UM JOGO DE SOM-
BRAS NO QUAL A SUPERFICIE LEVA-NOS AS PRO-
FUNDEZAS DA ALMAHUMANA

- Explorei ao maximo essas personagens
marcadas pela diferenca social. Investiguei toda
gama de prazeres da carne e consolos da alma,
das dancarinas de Can-Can aos amores estéreis
das |ésbicas. E retratei as acdes mais triviais dessas
mulheres banidas.

(ParaaTécnica) - Asimagens, porfavor!

(Projecaodeimagens de mulheres)

-Vejam: no banho, penteando-se, descansan-
do no diva, olhando pela janela... Sdo cenas co-
muns a todas as mulheres, a todos os seres. Assim,
pude revelar a humanidade por trds do estigma
que essas mulheres carregavam.

(Projecao)

IMAGENS ESPECULARES. ESPELHOS QUE
REFLETEM A DEFORMIDADE SOCIAL PARA REIN-
TEGRA-LA A HUMANIDADE. A “OBRA ESPELHO”
DE LAUTREC DA UM GOLPE DE ESCALPELO NA
CARA DOS HIPOCRITAS

- Ao colocar em destaque personagens que
fugiam ao padrao da sociedade burguesa, dei os
primeiros passos para minha prépria reintegracao
social. Através da deformidade, revelei minha ge-
nialidade.

- Porque criei pinturas especulares, que re-
fletiam a deformidade social. Com esta “obra es-
pelho’, quebrei a boa imagem daquela sociedade
hipdcrita, fazendo uma dendncia fria da imbecili-
dadehumana.

- Os mediocres, os esnobes e os bem postos
me davam nojo. A superficialidade dos seres, os
salamaleques a que se entregavam, suas hipocri-
sias e fraquezas me davam nauseas. A idiotia de
meus contemporaneos me levou ao caminho da
impertinéncia e eu vivi em perpétua insurreicao.
Arranhei todos os conformismos e violei a ordem
estabelecida.

-Téc-ni-cade suicidio!

(Projecao)

O CERVO, DEPOIS DE TER VENCIDO RIOS
E CAMPOS, ESTRADAS E TALUDES, DEPOIS DE
TERIDO E VINDO PELOS SEUS CAMINHOS PARA
DESPISTAR OS PERSEGUIDORES, JA SEM FOR-
CAS E SEM ARDIS, CERCADO PELO ALARIDO
DOS CAES, ABAIXA A CABECA, POE A LINGUA DE
FORA, O PELO MOLHADO DE SUOR. (...) DEPOIS
QUE OS MONTEADORES TOCAM O HALALI, UM
DELES SE APROXIMA DO ANIMAL POR TRAS,
CORTA-LHE O JARRETE PARA IMOBILIZA-LO E
MATA-O COM A ADAGA.

(Reflexivo)

- Como um acrobata, comecei a caminhar
sobre um fio, num equilibrio fraqil. Eu tinha desa-
fiado a lei dos homens como os equilibristas desa-
fiam a lei da gravidade. E sem grade de protecéao!
Sucumbi a fragilidade humana, fiquei doente,
sofrialucinacgoes.

(Bebe etemoarcansado)

- Morri em 9 de setembro de 1901, aos 36
anos, no castelo de minha mae. Dos lencéis bran-
cos, emergia meu rosto barbudo, erguido por um
travesseiro. SO os olhos, umidos e afundados nas
orbitas, brilhavam ainda na face descarnada. Até
que os tracos se petrificaram. Ao se retirar, a vida

152 |

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA



deixa apenas uma mascara. E assim, definitiva-
mente, me tornei o duplo de mim mesmo.
—-Boanoite! Bon soir!

(Apaga projecao. Abaixa a luz. Vai saindo. Para e
volta-se para a plateia)

— Ah... Até hoje, um século depois de minha
morte, a sociedade reluta em se ver na obra-espe-
Iho que criei, porque se recusa a ver o préprio circo
dehorrores que criou.

(Sai)

(Musica - Je ne regraite rien, de Edith Piaf, na voz
de CassiaEller)

(Projecao)
“QUANDO A DEFORMIDADE POE O GENIO
EMEVIDENCIA, ELE DEIXA DE SERRIDICULO”

Emile Schaub Koch, 1935

-FIM-

Katia Fonseca - Campinas, marco de 2009

O mondlogo “Lautrec”, de Katia Fonseca, foi
apresentado no 5° Férum Social Mundial, rea-
lizado em Porto Alegre em janeiro de 2005; em
Montevidéo (Uruguai), sendo a principal atracao
cultural do 5° Congresso Ibero-Americano de Infor-
mdtica en la Educacidn Especial e no 2° Encuentro
Internacional Integracion en la Diversidad promo-
vidos pela Red Especial de Informatica Educativa
(julho/2005); e em Lugano (Suica), no Laboratério
Internacional promovido pelo Teatro delle Radici,
em setembro de 2005.
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» Humore Sexualidade

JELA VAl
SE CASAR

» Fantasias Caleidoscopicas

» Grafitando Opinides

| SEMINARIO NACIONAL DE SAUDE: DIREITOS SEXUAIS E REPRODUTIVOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA | 155



Durante o | Semindrio Nacional de Saude
sobre Direitos Sexuais e Reprodutivos e Pessoas
com Deficiéncia aconteceram alguns eventos
paralelos que enriqueceram sobremaneira a pro-
gramacao, as discussdes de corredor, os contatos
entre os participantes.

O bom humor, a irreveréncia, a inteligéncia
do material apresentado novamente reforga
a importancia da diversidade humana e do
respeito a equiparacao de oportunidades para
todosetodas.

Assim, mostramos a seguir um pouco da ex-
posicdo do cartunista Ricardo Ferraz, que utiliza
quadros de humor para ressaltar, em cartuns, os
preconceitos e no¢des errdneas da sociedade
com relacdo a vivéncia da sexualidade por pesso-
ascomdeficiéncia.

Também consideramos da maior importan-
cia o texto: Fantasias Caleidoscépicas, produzido
pela jornalista Leandra Migotto Certeza, que
realizou durante o Seminario exposicao de seu
ensaio fotografico-sensual, corajosamente mos-
trando-se a lente do fotégrafo e transmutando
conceitos em militante pratica. Infelizmente nao
foi possivel viabilizar a reproducdo de algumas
fotos nesta publicacao.

E, como “arte” final do Seminario, foi produzi-
do um mural para que os participantes pudessem
livremente escrever suas impressoes sobre, e du-
rante, o evento o - Grafitando Opinides. Apresen-
tamos a transcricao do mesmo, também um regis-
tro humorado e, porque nao dizer, emocionado,
dos que estiveram presentes e foram envolvidos
nas discussdes dos temas.

A arte faz parte da vida. Traz a ela suavidade
guando se trata de cantar a paz, mas pode tam-
bém trazer energia e forca quando se trata de can-
tarumaboa batalha.

Humor e Sexualidade
Ricardo Ferraz*®

Com o culto a belezafisica padrao, preconceito
e desinformacéo, a sexualidade das pessoas com
deficiénciaainda éumtabu.

Associar a sexualidade ao corpo “perfeito” é
uma cultura machista alimentada pela exposicao
excessiva na midia como se fosse um produto de
consumo. Nesse contexto, as pessoas com defi-
ciéncia, com seu corpo lesado, ou pelo acessério
que utilizam (como a cadeira de rodas, muletas ou
outros), estao fora do padréo pré- estabelecido, e
muitas vezes sdao vistas ainda como“assexuadas”.

58. Tem sua arte reconhecida mundialmente, relatando com hu-
mor arealidade das pessoas com deficiéncia, as barreiras fisicas
e humanas, e o preconceito. Seus cartuns atravessaram frontei-
ras e hoje séo utilizados pela ONU no mundo inteiro. Venceu 4
dos 7 concursos de vinhetas da Rede Globo de Televisao, e foi
destaque em revista francesa, em matéria de capa, entre 20
personalidades de varios paises como exemplo de superagao.
Em Cachoeiro, desenvolve projetos sociais, ensina a arte do
desenho para criangas e adolescentes de risco social. Foi esco-
lhido como“Cachoeirense Presente n°1 de 2009"
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- 17 VA PAPA NE?
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FLE PRECISA E \ (SERA QUE ZLES:

DE UMA MULHER NORMAL C'owfaumé’f/
PRA CUIDAR DELE/ :
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SEU FILHO?! \\ ( QNARIZE DO
NAOPARECENAM "PADEIRO, A BOCA
COMVOCE! EDO... ._
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7 Q6 UM MONSTRO E
CAPAZ DE FAZER I8TO
COM A COITADINHA!
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Fantasias Caleidosco

Leandra Migotto Certeza *°

Crescer, apaixonar—se, namorar, transar. Eo

gue, geralmente, acontece com as pessoas. Po-
rém, quando nos deparamos com alguém que - se
locomove em uma cadeira de rodas, nao enxerga
com os olhos, ndo se comunica com afala e a audi-
¢ao, tem uma inteligéncia diferenciada da maioria
das pessoas e/ou ndo enxerga e ouve a0 mesmo
tempo - provavelmente nao imaginamos que este
ser humano possa, naturalmente, sentir desejo e
serelacionar sexualmente.

Erotismo e deficiéncia sao termos que pare-
cem nao combinar quando postos lado a lado.
Mas combinam! N6s é que nao percebemos.
Quando uma pessoa com deficiéncia diz que
mantém relacdes sexuais, em geral, podemos
reagir com desconfianca ou pena. Primeiro, por
duvidar que alguém possa sentir atragao por ela:
€ mais provavel que esteja se aproveitando ou ob-
tendo alguma vantagem. Segundo, por supor que
ela esteja fantasiando ou mentindo. Lamentamos,
entdo, a impoténcia humana diante das fatalida-
des que atravessam nossas vidas!

Como o novo sempre nos assusta, procu-
ramos nos vincular ao ja conhecido. E, assim,
buscamos refligio nas imagens que a sociedade,
geralmente, nos apresenta tanto de sexualidade

(sexy é quem exibe um corpo perfeito e simétrico,

segundo os padrdes de beleza e estética da midia)
guanto das pessoas com deficiéncia (alguém que
erroneamente supomos ser imperfeito, incapaz,
fraqil, e que ndo pode fazer parte da sociedade
dita‘normal’). O resultado é um misto de muita
alienacao, desinformacao e preconceito. Esses
sentimentos e reagdes nao requerem julgamento,
mas uma revisdo a luz de informacgdes que permi-
tam ver além dos estereétipos.

A disposicao interna para refletir sobre
essas posturas e mudar é o primeiro passo no
sentido de favorecer ainclusao das pessoas com

59. Jornalistada Caleidoscépio Comunicac¢bes; RepérterVoluntaria
daRede SACI/USP; Ativista voluntaria em Direitos Humanos das
Pessoas com Deficiéncia da Conectas; e membro da Associacéao
Brasileira de Sindrome de Williams.
E-mail:leandramigottocerteza@gmail.com
Blog: http://fantasiascaleidoscopicas.blogspot.com/

60. Trechos da quarta-capa (editada por Leandra Migotto Certeza)
da obra: “Sexualidade e Deficiéncia: Rompendo o Siléncio”. DE
PAULA, Ana Rita; REGEN, Mina; LOPES, Penha. Expressao & Arte
Editora-Brasil - 2005.
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deficiéncia. A disposicdo de amar inclui a capa-
cidade de acolher, trazer afetuosamente para
perto de si o mundo e a vida em suas faces mais
plurais. E enriquecedor receber o outro, no caso
a pessoa com deficiéncia, disposto a compre-
endé-lo dentro de suas circunstancias. Encarar
a sua sexualidade como algo natural, ndo como
um tema obscuro e restrito, ajuda a explicitar
o conjunto de significados que a sociedade,
geralmente, escreve naquele corpo e liberta-lo
desses conteldos subliminares, que burocrati-
zam, restringem e bloqueiam suas experiéncias
pessoais e afetivas®.

Para Eduardo José Magalhdes Martins Junior
(Dudé), musico, professor de canto e vocalista
com deficiéncia fisica:“o amor é a base para a vida.
E preciso amar sem nos prendermos a dogmas,
clichés ou férmulas. Enxergarmos o amor em sua
esséncia mais simples - licao tdo ébvia, mas que
teimamos em nao enxergar. A estética é apenas
uma expressio da beleza! E s6 o que nos atrai
para o corpo. Nele se enquadram tantas variaveis
quanto possamos imaginar. Restringi-lo a um
padrao é como resumir um teorema matematico
- onde se pretende explicar a complexidade do
Universo - numa mera tabuada. Nao podemos
ser negligentes com a diferenca. A maior dadiva
do ser humano é a sua complexidade! O que real-
mente deve nos atrair como conceito estético é a
DIVERSIDADE, pois a beleza ndo se resume a uma
Unicaforma!”

Fantasias CaleidoscOpicas é um projeto de
pesquisa em equipe que busca retratar a ima-
gem (na maioria das vezes, preconceituosa) que
a sociedade tem em relacao a sexualidade das
pessoas com deficiéncia, e desmistifica-la por
meio de um ensaio fotografico sensual; exposi-
caoitinerante; duas publicacdes com entrevistas,

depoimentos, ilustracdes e artigos; e oficinas
educativas interativas sobre salde sexual, em
instituicoes de ensino e centros culturais pelo
Brasil, e paises interessados em receber o proje-
to. Pessoas com deficiénciafisica, visual, auditiva,
intelectual, multipla e/ou surdocegueira, sejam
elas: jovens; idosas; gestantes; obesas; casais
homossexuais e/ou heterossexuais; de varias
etnias e classes sociais foram convidadas pela fo-
tografa Vera Albuquerque, junto com a jornalista
com deficiéncia fisica, Leandra Migotto Certezaa
mostrarem sua beleza e sensualidade.

Para a fotégrafa, questiona-se, assim, o padrao
de beleza - instituido pelos meios de comunicagao
e pela moral dominante - ressaltando a possibi-
lidade de uma democratizagao do prazer, uma
igualdade de direitos sexuais, uma disposicdo das
mentes (e dos coracdes) contra os juizos prévios e
0s preconceitos. Para a jornalista, dar voz as ima-
gens é tdo importante quanto o registro fotografi-
Co, pois é interessante conhecer as histérias de vida
dessas pessoas, que em sua maioria ainda sdo bem
pouco ouvidas. O enfoque esta na arte e na educa-
¢do como agentes transformadores da realidade,
aliados a palavra, como testemunha dos fatos e
detentora de um poder de mudanca nasociedade.

A exposicao sera totalmente acessivel: com
piso podotatil, catdlogos em Braille e em formato
digital para pessoas com deficiéncia visual; intér-
pretes de LIBRAS - Lingua Brasileira de Sinais para
pessoas com deficiéncia auditiva; entre outros re-
cursos. As publicacdes e as oficinas também serdo
totalmente acessiveis e produzidas e ministradas
por profissionais com deficiéncia. Toda a renda
obtida com a venda das duas publicagdes e as
oficinas sera destinada, exclusivamente, as insti-
tuicdes nao governamentais idéneas brasileiras,
que proporcionam oportunidades de inclusao na
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sociedade as pessoas com deficiéncia, por meio
de atividades artisticas e educacionais. A convite
da Associacado Internacional para o Estudo da Se-
xualidade, Cultura e Sociedade, as primeiras nove
fotos foram expostas no 6° Congresso Internacio-
nal Prazeres Dés-Organizados — Corpos, Direitos e
Culturas em Transformacao, em Lima no Peru, em
junho de 2007. O projeto ficou em segundo lugar

Referéncias

(categoria pOster) na premiacdo do congresso. E a
convite do Ministério da Saude, o projeto também
foi apresentado no“I Seminario Nacional de Sau-
de: Direitos Sexuais e Reprodutivos e Pessoas com
Deficiéncia”, em Brasilia, em marco de 2009. Em
virtude deste Seminario, a TV Brasil - fez uma re-
portagem sobre a Sexualidade da Pessoa com De-
ficiéncia e entrevistou Leandra Migotto Certeza.

« PAULA, Ana Rita de; REGEN, Mina; LOPES, P. Sexualidade e deficiéncia: rompendo o siléncio.

Sao Paulo: Expressao e Arte, 2005.
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Grafitando O

Ser Deficiente nao significa ser

diferente, mas sim eficiente.

Viveroamorem todasua
plenitude pelo companheiro/a,
pelosfilhos, é certamentea
melhorforma de ter saude.

Sim, fomos transformados, e o
respeito a diversidade foi,com
certeza, incluidononosso novo olhar,
apos estes dias juntos.

Falar de sexualidade nos fazrenascer...que
bom que pudemos dividir este momento...

Parabéns.
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Temosodireitode seriguaisquandoa
diferenca nos discrimina e temos o direito de
serdiferentes quandoaigualdade
nos descaracteriza.

Amor...Paz...Sexo...
Ternura...Vida...

Obrigada portudo.

Como estudantede
enfermagem é muito
satisfatério participar deste
evento, fiquei muito felizcom
o aprendizado.

O Seminariofoiasementede
uma grande drvore que, espero,
florescera e dara grandes frutos

deapoio as pessoas
comdeficiéncia.
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As discussoes foram importantes e nos
trouxeram um grande desafio.
Agradeco aoportunidade de ter participado.
Aequipedo MS esta de parabéns pelo evento.

Elucidador,

Int”gante’ Jamais sereiamesma pessoa depois que

Ri CoO, passei estes dias com todos vocés. Este encontro
despertou em mim muito mais que odireito

Inicio...
sexual e reprodutivo, tanto falado, mas

E possivel.

sobretudo a historia de vidade cadaumdenos,
com desafios,amores, desamores, amizades,
afetos e sobretudo
avontade de construir uma sociedade melhor.
Valeucadaemocao!!l!!
Avantel!ll
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O que aquivivencieifoitudo de bom.
Valeu o estimulo,a motivacao, etc.

A missao que temos pelafrente é
muito digna - contribuir noresgate da
autonomia das pessoas com deficiéncia.
Obrigada, Valeu!

Foi um prazer participar deste evento, e concordo
com Fabiano Puhlman:
“Orgasmo nao é uma palavra bonita,
mas é tudode bom”.

Oimportante também é colocar em pratica!

Valeu o aprendizado.
Até Breve...

O nosso encontro ndo é poracaso...
ele éaenergianecessaria
para tantos outros. Beijinhos.
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E garantir cidadania. A vida serenova

acadainstante.

Sugestoes para melhor
acessibilidade das pessoas
com deficiénciaintelectual:-no O Seminariotrazum
proximo evento, apresentacao grande desafio:

com maisimagens projetadas “odidlogo e acbes entre

nos slides - capacitacaode : o
as diversas politicas nas

mediadores parafacilitara

. - trés esferas de gestao,
compreensao dos participantes

comdeficiénciaintelectual com participagaoda
- mais projetos sociais de sociedade”.,
informacao e suporte para
adolescentes com deficiéncia
intelectual, pais, professores e
instituicoes.

Oportunidadeimpar naminhavida,
tanto como gestora, profissional de
saude e deficiente. Parabéns.
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OlSeminario Nacional de Saude: Direitos Sexuais e Reprodutivos e

Pessoas com Deficiéncia, trouxe importantesinova¢des naformaeno

conteudo. Houve umagrande preocupagdaocoma
acessibilidade e sempre que a“estrutura”prevista nao funcionava,
havia uma“alternativa brasileira”para garantira plena participacaoe
inclusao, com equiparacao de oportunidades para todos e todas.
O envolvimento dos participantes também foi um ponto positivo,
pois aorganizacao do evento fez questao e enfatizou muito que tudo
seria uma construcao coletiva, o que foi umacerto.
Parabéns!

Parabéns a AreaTécnica Satide da Pessoa com
Deficiéncia pelainiciativa e organizacao de
eventotaoimportante.

Muito estimulante atroca deidéias...
Enriquecedor paraa producao de pesquisa!l
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E preciso dar continuidade a essa discussao.

Parabenizo aequipe.
Foi muito boa, prazerosa e tranquilaa
convivénciacomvocésda equipe.
Aguardo constantes contatos.

Pelo muito que aprendi,
Pelaemocao quesenti...
Obrigada.

Um encontro de muitos enlaces,
sonhos, realizacoes.

Parabenizo a equipetécnicada
pessoa com deficiéncia/MS
pelaviabilizacaoe
conclusao do Seminario.
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Diferentes no acesso, iguais no direito.

Participacao é o Xda questao.

Nada sobre nés sem nos _ Bis!
Nada sobre
N&s sem
Nos!!

Ao final do Seminario deixo Brasilia felizpelo privilegio de ter
participado das discussoes.
Comodisse Pedro Paes Leme:
“Afinal o que separa deficiéncia de eficiéncia?
Eapenasum sonho que se sonha”
Sonho de umasociedade justa e igualitaria, de respeito as diferencas e
aosdireitosinerentes atodos os cidadaos.
Deixo mais que nunca o meu compromisso de militante e, a partirde
hoje, pelariqueza das mesas, uma profissional transformada!
Obrigada pela oportunidade. impar.
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Este livro foi composto em Myriad Pro e impresso
na Oficina da Grafica Coronério, em Brasilia/DF, em Dezembro de 2010.
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