Pessoas com deficiéncia e HIV/aids: interfaces e perspectivas:
uma pesquisa exploratoria

Ana Rita de Paula
Fernanda Sodelli
Glaucia Farias
Marta Gil

Mina Regen
Sérgio Meresman

Sobre os autores:

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

Dedicamos este trabalho a Marina, que respondeu assim ao ser indagada porque decidiu
participar do Grupo Focal e a todas a, esperando que este texto se junte a sua aspiracao.

Como tudo comecou

O Amankay Instituto de Estudos e Pesquisas foi contratado pelo Programa Municipal de
DST/Aids, da Secretaria Municipal da Salde, em setembro de 2007, para pesquisar a situagdo de
vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia (PcD) na cidade de S&o Paulo em relagdo ao HIV/aids®,
pois este é um tema importante e infelizmente ainda bastante desconhecido.

O desconhecimento abrange aspectos quantitativos (como a prevaléncia do HIV/aids neste
segmento, que no Brasil corresponde a aproximadamente 27 milhdes de pessoas_’®) e aspectos de
natureza comportamental, representacdes simbolicas e temas correlatos. HA muito a conhecer e
pesquisar. Como bem enfatizou o Dr. Draurio Barreira (médico epidemiologista do Instituto de
Saude), antes de pesquisar aspectos referentes a prevaléncia, ha que conhecer comportamentos
ligados ao exercicio da sexualidade e que sdo componentes de situa¢des de vulnerabilidade. Esse foi
0 norte adotado por esta pesquisa.

Ao propor a pesquisa, o Programa Municipal de DST/Aids atendeu uma antiga reivindicacdo do
movimento das pessoas com deficiéncia, a de conhecer suas necessidades no que se refere a saude
e especificamente em relagdo ao HIV/aids, para elaborar agdes e politicas publicas condizentes.

Essa nao foi a primeira acdo do Programa neste sentido; destacamos algumas, como a
producdo de materiais educativos sobre a prevencdo do HIV/aids, com a participacdo do Conselho
Municipal da Pessoa Deficiente (CMPD), de S&o Paulo e de representantes de entidades da sociedade
civil (2002), a realizagdo do | Seminario Municipal da Saude da Mulher com Deficiéncia, “Direito a
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Sautde com Dignidade: Sonho ou Realidade” - Coordenadoria de Participacdo Popular,
Coordenadoria Especial da Mulher e CMPD, em parceria com as areas técnicas da Saude da Pessoa
Deficiente e DST/Aids (SMS/SP), em 2002 e a Il Conferéncia Municipal de DST/AIDS, em 2005,
quando foram aprovadas resolucBes voltadas para a prevencdo as DST/aids em pessoas com
deficiéncia, incluindo a necessidade de pesquisas para conhecer a dimensdo da presencga do virus
entre estas pessoas e de oferecer qualificacdo técnica para que PcD possam atuar como Agentes de
Prevencéo.

Portanto, a pesquisa a que nos referimos, que recebeu o titulo de “Pessoas com deficiéncia
e HIV/aids: interfaces e perspectivas” = representou um passo adiante nesta trajetéria rumo ao
conhecimento da problematica inserida na confluéncia destes temas.

A pesquisa foi iniciada pelo IS — Instituto de Salde da Secretaria de Estado da Saude de Sao
Paulo. Porém, por questdes administrativas internas ao o6rgdo, a atividade foi interrompida e o
Amankay foi contratado, em virtude de sua experiéncia anterior com este tema e deu continuidade
ao processo ja em andamento. A equipe permaneceu, com excecado de um Agente de Pesquisa.

HIV/aids e Deficiéncia: um tema a ser conhecido

Apesar do empenho das organizacBes de pessoas com deficiéncia que lutam ha anos, em
nosso pais — e em outros — pelo seu direito de exercer a sexualidade com dignidade e seguranca,
elas ainda séo freqiientemente excluidas dos programas de prevencao e atencéo ao HIV/aids.

Dentre os fatores que contribuem para que isso ocorra, destacamos:

Permanéncia de tabus: pessoas com deficiéncia “ndo” sdo sexualmente ativas e, portanto, “n&o”
estdo sujeitas a adquirir o virus;

Dificuldades de articulagdo entre pessoas com deficiéncia, instituicdes da area e os programas de
saude;

Dificuldade de acesso aos meios de prevencéo;

Dificuldade de acesso aos espagos sociais onde circula a informacéo;

Organizagbes de pessoas com deficiéncia nem sempre sdo conhecidas e, portanto, ndo estdo
representadas nos espacgos de discussdo e construcdo de politicas e programas de prevencdo e

promocéao da saude.

Apresentando a pesquisa

Em tracos gerais, este € o cenario onde se inseriu nosso trabalho, que se caracteriza como
uma pesquisa-acdo, exploratéria, de natureza qualitativa, que identificou contelddos relevantes
visando desdobramentos posteriores.

Entrevistamos pessoas com deficiéncia fisica, visual e auditiva, maiores de 18 anos e residentes
no Municipio de Sdo Paulo. As pessoas com deficiéncia intelectual ndo fizeram parte desta Pesquisa,
por decisdo do Programa Municipal de DST/Aids.

O trabalho comegou em setembro de 2007; o Relatério final foi entregue em setembro de
2008.
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Essa pesquisa tem uma caracteristica pioneira; ela traz provavelmente o primeiro grupo de
depoimentos de PcD recolhidos sobre este tema na América Latina.

Objetivo geral

Identificar condicdes de vulnerabilidade ao HIV/aids nesse segmento, identificando
conhecimentos quanto a pratica da sexualidade, ao exercicio do sexo seguro e atitudes de prevencéo
adotadas (ou ndo), buscando subsidiar uma politica publica com ag¢des de prevencdo, controle e
ampliacdo do acesso aos servicos de atendimento as DST/aids da rede municipal de salde, inclusive
a testagem sorologica.

Objetivos especificos

Oferecer as pessoas contatadas através da Pesquisa facilidades que possibilitem a realizagdo de
exames e testes para as principais DST e para o HIV, para aqueles que assim o desejarem,
analisando suas reacdes frente a oferta;

Levantar dados e indicios sobre praticas sexuais para a elaboragdo futura de pesquisa sobre a
prevaléncia do HIV/aids entre pessoas com deficiéncia no municipio de Sao Paulo;

Identificar condi¢Ges de vulnerabilidade as DST/aids segundo o tipo de deficiéncia apresentada e
levantar hipéteses sobre seus possiveis determinantes;

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

Propor recomendag6es, no Relatério Final, sobre o planejamento e execugdo das atividades de
prevencdo e de aprofundamento de estudos, identificados como necesséarios e adequados a cada

tipo de deficiéncia.

Meétodo

A metodologia escolhida foi a da Pesquisa-a¢do, tomando como base o texto “A pesquisa-
acdo como método para reconstrucdo de um processo de avaliagdo de
desempenho”, de Vera Lucia Mira Gongalves, Maria Madalena Januério Leite e Maria Helena Trench
Ciampone * por reunir diversas técnicas de pesquisa social, com as quais se estabelece uma
estrutura coletiva, participativa e ativa na coleta de informacdo, envolvendo a participagdo das
pessoas envolvidas na teméatica estudada.

O trabalho de campo utilizou técnicas qualitativas, principalmente Entrevistas em profundidade
e Grupos Focais, pois ja demonstraram sua adequacdo para a compreensdo do comportamento das
pessoas, ndo sO no seu processo de formacdo de opinido e tomada de decisdo individual, mas
enguanto participantes de grupos sociais sujeitos a multiplas influéncias na formagdo e mudanga de
atitudes.

Posteriormente, ao conhecer o trabalho de Maria de Nazareth A. Hassen ®, concluimos que
podemos considerar os Grupos Focais realizados como sendo de “intervencgao”, porque foi
exatamente essa a nossa compreenséo e forma de atuagéo:
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Nesta pesquisa adicionamos ao grupo focal o
cardter de intervengdo, e ndo somente de
pesquisa. Por essa razdo, chamamos a técnica de
Grupo Focal de Intervengdo (GFI), baseada na
leitura do Projeto Sexualidade e reprodugdo. Nos
GFl, as opinibes sdo levantadas, mas ha também
um cardter educativo e informativo (negrito
nosso). Assim, segundo nossa metodologia, o
mediador deve estar capacitado a tirar duvidas
especificas sobre 0s temas concretos ou deve ser
auxiliado por quem o seja (médico, enfermeiro,
professor de biologia ou qualguer pessoa
reconhecidamente informada). Poderd utilizar
livros, cartilhas e cartazes sobre o0s temas,em
especial quando se trata de questbes de salde
reprodutiva.

Os primeiros meses foram dedicados a formacgdo dos Agentes de Pesquisa, pois adotamos a
premissa de trabalhar com pares.

As razdes que levaram a essa decisdo foram:

Respeito ao lema do movimento: “Nada sobre nds, sem nds”;
Oferecer oportunidade de formagéo, de exercicio profissional e empoderamento;
Facilitar e enriquecer o contato com o publico-alvo da pesquisa;

Esta forma de acgdo é utilizada com excelentes resultados em outros grupos “minoritarios”.

Fizeram parte da equipe dois cadeirantes, sendo uma moca com lideranga comunitaria na
regido leste da cidade e um rapaz estudante universitario, uma mocga surda oralizada, usuaria de
Libras (lingua brasileira de sinais) e atuante na comunidade surda e um rapaz cego, professor de
informatica, de xadrez e poeta.

Os Agentes visitaram Instituicbes Especializadas e locais de convivéncia para convidar pessoas
com o perfil desejado para participar de Grupos Focais e entrevistas em profundidade. Estes
contatos ja constituiram uma troca de informacdes e podem ser considerados uma prestacdo de
Servicos.

Eles também visitaram toda a rede municipal de servigos especializados em DST/aids, para
conhecer as condi¢cdes de acesso ambiental, atitudinal e programatico que oferecem as PcD.

Durante seis meses a equipe técnica do Amankay, juntamente com um integrante do Programa
de DST/Aids e uma médica do CTA Henfil realizaram reunides semanais com os Agentes de
Pesquisa, discutindo temas relacionados a prevencdo, sexualidade e vulnerabilidade as DST/aids,
além da producdo coletiva dos instrumentos de pesquisa, que seriam utilizados por eles.

Producéo coletiva de instrumentos

Abaixo, relacionamos os principais instrumentos elaborados:

Carta de apresentacdo dos Agentes para as Instituicbes a serem visitadas;>
Carta-convite as Instituicdes para participagédo de seus usuarios na Pesquisa;

Roteiro de visita as Instituicdes;



Roteiro de relatorio das visitas as Instituigoes;

Roteiro de visitas aos Servigos de DST/aids da capital;

Roteiro de relatorio das visitas aos Servicos de DST/aids;

Filipetas com convite a participacdo nos Grupos Focais que foram distribuidas durante a Reatech
2008 e a passeata do Movimento Superacdo na Av. Paulista;

Lista de interessados em participar dos Grupos Focais;

Lista de presenca as reunides nas Instituigoes;

Lista de presenca as reunides dos Grupos Focais;

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sobre participacdo e gravacdo em audio nos Grupos
Focais;

Termo de Autorizagdo para uso da imagem nos Grupos Focais;

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para coleta de sangue apds reunidao dos Grupos

Focais.

Os Termos de Consentimento foram impressos em braile e escritos de forma simplificada, para
os surdos.

Todo o processo de formagdo dos Agentes foi realizado por meio de analise e discussdo de
textos, elaboracdo de procedimentos para cada atividade, técnicas de dindmica de grupo,
dramatizacdo de situacdes e muito didlogo numa relagdo horizontal, respeitando a condicdo e o
tempo de cada um.

Ap0s cada reunido, desenvolvemos a sistematica de redigir memérias em rodizio pelos Agentes
e complementacdes de toda a equipe na reunido seguinte. Esse exercicio foi importante para a
apropriacdo e fixacdo de estratégias e conceitos, além de contribuir para aprimorar a capacidade de
comunicagdo dos Agentes. Na reunido de encerramento do trabalho esse foi um ponto lembrado
espontaneamente por eles.

O processo de trabalho conjunto, que permeou todos os momentos e atividades da pesquisa
merece ser destacado, pois € um dos fatores que explicam a riqueza do contetdo produzido.

Grupos Focais

Em geral, os Grupos Focais acontecem durante diversas reunides, permitindo que o0s
participantes se conhecam e aprofundem a discuss@o do tema. Este foi um ponto bastante debatido
e, ao final, optamos por realizar uma Unica reunido, considerando as dificuldades de locomocé&o e de
acessibilidade apresentadas pela cidade de S&o Paulo.

A decisdo de condensar as atividades deu origem a outra estratégia: divisdo da reunido em
trés momentos distintos:

Primeiro: coleta dos dados (grupo focal propriamente dito), através do roteiro e anotagao dos

guestionamentos e duvidas pelo observador;



Segundo: o profissional de aconselhamento do servico apresentava-se e esclarecia as duvidas,
apresentando material educativo (momento informativo). Ao término desta etapa, 0s servicos
de salde ofereceram material impresso, preservativos masculinos e gel lubrificante;

Terceiro: apresentacdo dos servigos disponibilizados no local e oferecimento da testagem

soroldgica.
Portanto, é adequado enquadra-los como Grupos Focais de Intervencéo, segundo Hassen.

Foram realizados dois Grupos Focais para cada tipo de deficiéncia contemplado na pesquisa.
Dada a oferta de testagem soroldgica, os locais mais adequados foram os servigos da rede municipal
especializada.

Critérios de selecéo dos servigos:

Condicbes de acessibilidade fisica, de acordo com o tipo de deficiéncia dos participantes de cada
grupo;
Localizagdo geografica do servico (Zonas Centro, Leste, Oeste e Sul);

Receptividade dos Gerentes.

Os servigos selecionados foram:

CTA Henfil (centro);
CTA Sérgio Arouca (Leste);
CTA Santo Amaro (Sul);

SAE Butanta (Oeste).

Divulgacéo dos Grupos Focais

Para divulgar a realizacdo da pesquisa e convidar as PcD a participar dos Grupos Focais - que
contaram com a presenca de 42 pessoas no total - utilizamos todos os meios de comunicacdo ao
nosso alcance, trabalhando em rede, o que significa que cada contato levou a vérios outros. E
possivel quantificar o primeiro nivel de contatos, mas ndo os subseqiientes. Essa é a maneira mais
eficiente, eficaz e rapida de potencializar a¢des e disseminar informagdes.

Os Agentes de Pesquisa e a Equipe Técnica do Amankay utilizaram as seguintes estratégias:

Contato com 21 pessoas de referéncia na area da Deficiéncia, que atuaram como
multiplicadoras, acessando suas redes de contatos pessoais e institucionais.

Contato com 25 Orgdos publicos e entidades de representacdo ou prestacdo de
servicos

Listas tematicas de discussdo no campo da Deficiéncia

O convite para participar dos Grupos Focais foi veiculado por 4 vezes no Boletim Novidades do
Dia, o de maior abrangéncia no Brasil. Ele é enviado para 4.913 assinantes (pessoas fisicas,



residentes no Brasil e em Portugal) e para 32 grupos e listas (relacdo abaixo), inclusive para
Portugal, abrangendo o territério nacional.

Pode ser que o alcance seja ainda maior, pois ha pessoas que repassam para outras. Ai é
impossivel calcular.

Outras listas de discussao

Méae de Deficiente; Educadores; Coletivo de Mulheres com Deficiéncia; Movimento de Vida
Independente

Reatech 2008
O Amankay imprimiu e distribuiu 2.000 folhetos na Feira.
Listas de interessados

O Amankay coletou nomes e telefones para contato de interessados na Passeata da
Superacéo (realizada em 3 de Dezembro na Av. Paulista) e na Reatech. Todas essas pessoas
foram contatadas por telefonemas, posteriormente, feitos de manha, tarde e noite, até conseguir
falar com a pessoa que se declarou interessada.

Perfil dos participantes dos Grupos Focais

A pesquisa abrangeu 42 pessoas, dentre os participantes de Grupos Focais e Entrevistas em
profundidade. Destes, 22 eram do sexo feminino e 20 do sexo masculino.

Quanto a distribuicdo por tipo de deficiéncia, 21 tinham deficiéncia fisica, 15 eram surdos e 6
tinham deficiéncia visual.

Quanto ao estado civil, 15 eram solteiros, 9 eram casados_® com filhos, 6 eram casados sem
filhos, 3 se declararam separados sem filhos, 1 era vilvo e sobre 8 ndo temos informacdes.

As tabelas abaixo mostram a distribuicdo dos participantes por tipo de deficiéncia, local do
Grupo e realizacdo do teste soroldgico. A outra mostra a diviséo por sexo.

Vale destacar a alta porcentagem dos que se dispuseram a fazer o teste: 31 participantes
(74%). Pelo menos cinco alegaram ja haver realizado o teste anteriormente, em outros locais.

Distribuicdo dos participantes dos Grupos Focais por tipo de deficiéncia, local e
realizacao de teste

Tipo Deficiéncia Servigo Presentes
DF SAE Butanté 7

DF Sérgio Arouca 14

DV Henfil

DV Henfil 4

DA Henfil

DA Santo Amaro 7

Total 48
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(1) Das 14 pessoas que fizeram o teste no CTA Sérgio Arouca, uma ja era soropositiva, mas

mesmo assim quis fazer o teste.

Distribuicdo dos participantes dos Grupos Focais por sexo

Tipo Deficiéncia Servigo

DF SAE Butanté
DF Sérgio Arouca
DV Henfil

DA Henfil

DA Santo Amaro
DV Henfil

Total

Situacdes de vulnerabilidade

Presentes

N WP, O B

Vale a pena entender como o conceito de vulnerabilidade é entendido no campo da Saude,
pois ele é abrangente e pode ser aplicado a varias situagdes, como evidencia a definicdo abaixo:

Vulnerabilidade significa a capacidade do individuo
ou do grupo social de decidir sobre sua situagdo
de risco, estando diretamente associadas a fatores
individuais, familiares, culturais, sociais, politicos,
econdmicos e bioldgicos *

Na publicacdo do Ministério da Satde referente ao Marco Legal®-encontramos este conceito

A nocédo de vulnerabilidade vem confirmar a visao
de um homem plural,
diversidade a partir das suas diferencas,
dimensdes social, politico-institucional e pessoal, e,
a partir dai, identificar questdes que podem
aumentar o grau de vulnerabilidade dos individuos
frente a riscos, tais como: questdes de género
cruzadas com raca/etnia e classe social, condi¢fes
de vida; condigdes de salde; acesso ou nao a
informacao; insuficiéncia de politicas publicas em

saude e educacao, etc.

Pesquisadores como J. Mann (in Ayres, 1999) e colaboradores procuraram articular os aspectos
envolvidos no contagio pelo HIV, estabelecendo para tanto uma classificacdo de vulnerabilidade
baseada em trés eixos, que sdo interligados: individual, social e programatico ou institucional como

seus principais determinantes.

O eixo individual diz respeito ao grau e qualidade de informagdo de que o individuo dispde
sobre certa questdo, a capacidade de elaborar essas informacgdes e incorpora-las ou ndo ao seu
cotidiano. Com relagcdo ao HIV/aids ainda acrescentamos as possibilidades efetivas do individuo de

transformar estas informagdes em praticas protegidas e protetoras.

N B~ B, 00O W
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O eixo social fala sobre a obtencdo de informagdes, as possibilidades de incorpora-las, que
ndo dizem respeito somente ao individuo, como acesso a meios de comunicagdo, escolarizagao,
disponibilidade de recursos materiais e outros, englobando aspectos sociais, politicos e culturais.

O eixo programatico contempla recursos sociais existentes relacionados a programas
nacionais, regionais e locais, que no caso do HIV/aids facilitem e disponibilizem, de modo efetivo e
democratico, informac@es, insumos, materiais, e outros elementos necessarios para que o individuo
ndo se exponha ao HIV.

Assim, entendemos por vulnerabilidade desde a baixa auto-estima, falta de informagdo sobre
0s riscos a salde e sentimento de exclusdo (nivel individual), até aspectos relacionados a insergao
na sociedade, como baixa escolaridade, poucas oportunidades de renda prépria e consumo,
dificuldades de acesso aos servicos de saude (nivel social) e ao desenvolvimento de acdes
institucionais especificamente voltadas para o problema da aids como: informacdo e educacéo,
saude e servicos sociais e ndo discriminacdo em relacdo as pessoas com HIV e aids (nivel
programatico).

Esses eixos foram identificados nas falas dos participantes dos Grupos Focais e nas entrevistas
em profundidade.

Posteriormente, esse mesmo autor (Mann) retomou a questdo da vulnerabilidade ao HIV/aids,
inserindo-a de forma mais abrangente no marco conceitual da Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos, que € tomada como um “padrdo-ouro” para a realizacdo de diagnésticos de
vulnerabilidade e correspondente definicdo de objetivos e estratégias para a sua redugao.

Esta perspectiva revela-se atualizada e adequada, uma vez que a Convengdo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, ratificada pelo Brasil e incorporada ao ordenamento juridico como
Decreto legislativo 186/2008 tem seu embasamento nessa Declaragdo e, devido ao seu status de
emenda constitucional, é ela quem balizara as Politicas Publicas e a¢Bes, garantindo os direitos, nao
apenas no que se refere ao exercicio da sexualidade e dos direitos sexuais e reprodutivos, mas
também em outras esferas da vida das pessoas com deficiéncia.

Constatacoes preliminares

A tematica referente ao exercicio da sexualidade ainda é pouco debatida; o nivel de informacgao
sobre prevencao de DST/aids pode ser considerado baixo; os servicos especializados estdo abertos a
receber pessoas com deficiéncia, mas ndo estdo capacitados e muitos ndo tém acessibilidade,

contrariando a legislagdo vigente; é urgente formular politicas publicas especificas, pois este
segmento representa 14,5% da populacéo total.

Embora esta pesquisa seja qualitativa, ou seja, os dados coletados ndo nos autorizam a fazer
inferéncias de natureza quantitativa, podemos dizer que os depoimentos coletados ? sdo
representativos, e estdo alinhados com as hipoteses construidas nos ainda escassos estudos
disponiveis 1%, no que se refere & vulnerabilidade, situacdo compartilhada com pessoas sem
deficiéncia, como a dificuldade de falar com os pais e vice-versa, a desconfianga reciproca com o
pessoal da salde e outras mais especificas (a superprote¢ao da familia, a negacdo da sexualidade, o

acesso mais limitado ainda a informacéo apropriada).

Importa ressaltar:

Apesar de toda a abertura em relagdo a sexualidade do ser humano em geral na nossa sociedade,
ainda é bastante arraigado, tanto entre familiares quanto entre profissionais e educadores, 0 mito
de que a sexualidade das pessoas com deficiéncia é, por natureza, intrinsecamente problematica e

até patologica. Assim, geralmente o que solicitam sdo formas de “resolver algum problema”
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surgido em situacdes de convivio social e/ou de obter “receitas” para evitar ou restringir o
surgimento de qualquer tipo de manifestacdo da sexualidade;

Dificilmente imaginam que essa pessoa possa, sequer, sentir desejo ou que seja capaz de se
relacionar amorosa e sexualmente, casar e formar a sua familia. Caso ela venha a verbalizar ou
demonstrar de alguma forma essa vontade, tanto a familia, como os profissionais ainda encontram
grandes dificuldades para falar sobre o assunto, oferecer informacBes adequadas e propiciar
oportunidades para que possa exercer seu direito de escolha amorosa e viver a sua sexualidade da

melhor forma possivel, realizando seus projetos de vida, como evidenciam os relatos a seguir:

e Primeira menstruacgdo: Pra mim tudo foi mais dificil; assim a
primeira menstruacdo, minha mae sempre teve vergonha de
chegar e explicar. Como ela ja vem da minha avé, ela achou
gue era a mesma coisa, como ela descobriu sozinha, ela achou
que eu iria descobrir sozinha e assim ja foi bem mais dificil
(mulher com vis&o parcial, 40 anos *%);

e Educacdo da mulher: Antigamente, tem uma coisa boa que
se diz de se preservar a mulher, sempre foi muito colocado,
sempre foi muito forte, essa coisa de que a mulher tem que se
preservar. Sim, é importante, porém tem outro lado: a mulher
sempre foi muito subjugada, no sentido que assim, sexualidade
para a mulher sempre é uma coisa proibida, mulher ndo podia
se tocar, homem pode se tocar, se masturbar, que é a coisa
mais comum do mundo (rapaz 32 anos, visdo residual *%);

e Iniciacao sexual: Dentro de casa nunca foi falado a respeito
dessa coisa de questdo de sexualidade, meu pai nunca sentou
pra falar com a gente sobre nada. Tudo o que eu aprendi eu
aprendi foi na rua. Tudo o que eu aprendi sobre sexo era em
roda de amigos, o que um tinha contado, tinha outro, ndo sei o
que, ndo sei o que la, tanto que assim eu cometi algumas
insanidades (rapaz 32 anos, visdo residual *3);

e Autodidata: Eu era o unico filho, com 3 irmds em casa, e
sempre me interessei em saber como as mulheres se sentiam
em relacdo ao sexo. Por isso lia todas as revistas femininas que
havia la em casa e aprendi muito com elas (homem de 36
anos, paraplégico devido a acidente, casado e com filhos *%).

e Superprotecdo: A minha mae, ela sempre me colocou dentro
de uma redoma, como uma flor sabe, colocou ali dentro entdo
se uma pétala cai, ela ja tenta colocar ou tenta arrumar (moca
DV, 22 anos); eu s6 vou participar desse grupo se 0 meu pai
puder me levar, tenho que falar com ele (rapaz com DV, por
telefone®);

e Rejeicdo: Fala da mée para uma moca DV que hoje tem 40
anos: “E vocé tem que entender que ninguém vai querer casar
com vocé”... Gente, eu era menina, eu tinha uns 14, 15 anos
(...) mas ela ndo falou aquilo por maldade, sabe? Foi no

sentido de proteger, mesmo. Ela disse: “Vocé ndo é capaz'®’.

O acolhimento dos servigos especializados que sediaram os Grupos Focais. As equipes

espontaneamente se ofereceram para fazer cartazes, convidar usuarios e entidades da regido,
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mobilizaram os profissionais para fazer a testagem, muitas vezes fora de seu horario costumeiro de

trabalho.

Esta receptividade demonstra o quanto os profissionais ficaram mobilizados com a questdo das
pessoas com deficiéncia e sua auséncia no cendrio da prevencdo e/ou tratamento. Receber estas
pessoas nos CTA significou promover a proximidade entre os funcionarios e elas, ajudando a
diminuir estigmas e preconceitos com relacdo a sexualidade destas pessoas e a urgéncia em inclui-
las nas acOes de prevencédo e testagem.

Ter contato direto com PcD no espaco dos servicos especializados de HIV/aids, melhorar as
condicdes de acessibilidade a elas pode ter um efeito direto sobre a abrangéncia dos programas,
pois contribui para ampliar seu escopo e passa a ser um indicador de qualidade destes mesmos
programas. Portanto, as PcD néo apenas se beneficiam dos servigcos, mas também prestam
uma importante contribuicéo.

Em relagéo ao interesse pelo tema da aids, embora este seja abordado com freqiiéncia pela midia,
a maior parte das pessoas que participaram dos grupos demonstraram ter baixo nivel de
curiosidade sobre ele, raramente procurando informacdes a esse respeito, independente do tipo de
deficiéncia, idade, escolaridade e nivel s6cio econdmico. Mas, ao serem estimuladas por perguntas,
se interessaram e gostaram de ter aprendido mais. Portanto, mesmo que a PcD se considere
informada sobre DST, HIV e aids, vale a pena fazer perguntas especificas. A probabilidade de que
ela tenha informag6es superficiais € muito alta;

Revistas e programas de TV voltados ao publico feminino foram os veiculos de midia citados por
homens e mulheres com deficiéncia fisica e visual como sendo suas principais fontes de informagéo
sobre questdes de sexualidade. No caso de programas de TV, foram mencionados os programas
veiculados a tarde, muitas vezes por apresentadoras. Essa constatagdo €& importante; esses
espagos devem ser considerados quando for tracada uma Politica de Informacdo e um Plano de
midia voltados ao esclarecimento dessa populagéo;

Familias apresentam uma gama muito variada de atitudes em relacdo a seus membros com
deficiéncia, indo do extremo da omissdo ao da superprotecdo. Pais e mées freqlientemente tém
dificuldade de falar sobre sexualidade com seus filhos de forma natural, tenham eles uma
deficiéncia ou ndo, o que pode ser mais um dos fatores de vulnerabilidade as DST/aids, a
situagdes de abuso ou de violéncia sexual experimentadas pelas pessoas com deficiéncia;

Quanto ao papel das entidades de/para pessoas com deficiéncia em relacdo ao tema, é raro que
promovam eventos para discutir os varios aspectos da sexualidade, convidando especialistas,
exibindo filmes ou distribuindo outros materiais educativos. Os que as frequentam acabam

trocando informagdes entre si, muitas vezes incorretas e/ou incompletas;



O preconceito tem mil faces e esta presente também no campo da sexualidade. A manifestacdo do
preconceito em alguns profissionais da area da Saude faz com que ndo oucam com a devida

atencédo o relato dos pacientes com deficiéncia.

As pessoas ndo déo credibilidade pra vocé, elas
ndo acreditam que vocé possa ndo comandar, mas
coordenar um relacionamento e também ser um
porto seguro, ser aquele cara que da assisténcia
pra mulher e fala faz isso, faz aquilo, sabe ser o
homem da casa. Eu também sou capaz disso;
apesar de alguma dificuldade ou outra isso ndo me
faz menos homem, mas é um exercicio que eu
tenho que ficar reafirmando todos os dias. A
deficiéncia chegou muito tempo a me avaliar o
gquanto homem eu era, sabe? A que ponto eu
posso me sentir homem?

Rapaz com baixa visdo

A percepcdo da importancia desta pesquisa que, a despeito dos limites decorrentes de sua
natureza — exploratoria, de curta duracdo, abrangendo apenas trés tipos de deficiéncia, equipe
pequena, Agentes sem experiéncia anterior de pesquisa, tema desconhecido, delicado e cercado
por “tabus”, recursos reduzidos — estd causando repercussfes, testou metodologias, produziu
instrumentos de pesquisa e volume consideravel de dados e constatagdes, que subsidiardo futuros

estudos, mais aprofundados.
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Notas:

1 A grafia da palavra “aids” ndo estd padronizada, segundo o Programa Nacional de DST e
AIDS. Para fins deste trabalho, adotamos a grafia “aids”.

2 Atualizacdo dos dados do Censo Demografico 2000 realizado pelo IBGE — Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica.

3 Parecer CEP/SMS n.o 00326/2006; Projeto CAAE 0229/06

4 http://0ojs.c3sl.ufpr.br/ojs2/index.php/cogitare/article/viewFile/1705/1413

5 HASSEN, Maria de Nazareth Agra. Grupos Focais de Intervencdo no projeto Sexualidade e
Reproducdo. Horiz. antropol., Porto Alegre, v. 8, n. 17, June 2002 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
71832002000100009&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 27 Feb. 2009. Doi: 10.1590/S0104-
71832002000100009.

6 O termo “casado”, neste contexto, nem sempre significa casamento legalmente constituido,
mas convivéncia prolongada e com objetivos comuns.

7 BRASIL, Ministério da Saude, 2007, p.9.

8 BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Salde. Area de Salde do Adolescente
e do Jovem. Marco legal: saude, um direito de adolescentes. Brasilia: Editora do Ministério da Salde,
2007. 60p.

9 A integra dos depoimentos consta do Relatério Final, ainda ndo publicado.

10 Como os realizados por Rosana Glat (2004), Nora Groce (2004) e AIDS - Free World e
Disabled Peoples’ International (2008), para citar algumas referéncias fundamentais.

11 Pesquisa “Pessoas com Deficiéncia e HIV/aids: interfaces e perspectivas”. Amankay Instituto
de Estudos e Pesquisas, 2008, Relatorio Final, documento interno.

12 idem
13 Idem
14 Idem
15 ldem
16 ldem

17 ldem
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