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 1.    INTRODUÇÃO
Pensar a realidade das Pessoas com Deficiência (PCD) é ir em busca de um contingente populacional “invisível” à sociedade ,considerando que a maioria das pessoas portadoras de algum tipo de deficiência vive ainda em contextos de isolamento,contidas e /ou isoladas em suas casas e escolas especializadas.

O mundo, segundo a Organização das Nações Unidas(ONU), abriga cerca de 610 milhões de pessoas com deficiência, das quais grande parte vive em países em desenvolvimento.

O Censo de 2000 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE) menciona que 24,6 milhões de brasileiros possuem algum tipo de deficiência, o que equivale a 14,5% da população nacional. Percentual bastante superior aos levantamentos anteriores, nos quais se observava um contingente inferior a 2%. Cabe salientar que isso não ocorre em função do aumento de incidência de deficiências, mas pela melhora dos instrumentos de coleta de informações que seguem as últimas recomendações da Organização Mundial de Saúde (OMS).

Nos último Censo passou-se a atribuir o título de pessoa com deficiência não somente àquelas que se consideram incapazes, mas também àquelas que reportaram possuir alguma ou grande dificuldade permanente de enxergar, ouvir ou caminhar,
A deficiência visual – não necessariamente cegueira total - é a mais presente nos brasileiros, representando quase a metade (48,1%) da população com deficiência. Logo em seguida vêm as deficiências motoras e físicas que, em conjunto, somam 27,1%. A terceira maior incidência é a deficiência auditiva (16,6%)– considerados os diferentes graus de perda auditiva,desde a surdez leve até anacusia – e por último, aparece a deficiência mental, que atinge 8,2% do total de indivíduos com deficiência.

 Em número de pessoas, a região Nordeste apresenta 8.025.537 de pessoas com algum tipo de deficiência, o que corresponde a 16,8 % do total e um coeficiente maior que o coeficiente nacional.
No Estado do Rio Grande do Norte,segundo o censo do ano 2000,existem 489.824 pessoas vivendo com algum tipo de deficiência, sendo 222.655 homens(8,02%) e 267.169  mulheres(9,62%),representando um percentual bastante significativo de 17,64% do total.
A Política Nacional de Saúde da Pessoa com Deficiência, instrumento que orienta as ações do setor Saúde voltadas a esse segmento populacional, adota o conceito fixado pelo Decreto n.º 3.298/99, que considera “deficiência: toda perda ou anormalidade de uma estrutura e/ou função psicológica, fisiológica ou anatômica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrão considerado normal para o ser humano; deficiência permanente: aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um período de tempo suficiente para não permitir recuperação ou ter probabilidade de que se altere apesar de novos tratamentos; e incapacidade: uma redução efetiva e acentuada da capacidade de integração social, com necessidade de equipamentos, adaptações, meios ou recursos especiais para que a pessoa portadora de deficiência possa receber ou transmitir informações necessárias ao seu bem-estar pessoal e ao desempenho de função ou atividade a ser exercida”.

 Nesta pesquisa será adotado o conceito de pessoa com deficiência que consta da Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência:
 “Pessoas com deficiência são aquelas que têm impedimentos de longo prazo, de natureza física, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interação com diversas barreiras,podem obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade com as demais pessoas”(BRASIL,2008)
Importante mencionar que esta definição está de acordo com outros documentos técnicos atuais como a CIF-Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde que abandona a concepção biomédica simplista  que reduz as deficiências à categoria de doença corporal e a incapacidade entendida como uma conseqüência natural de um agravo de saúde, e/ou mau funcionamento  incidindo sobre o organismo biológico do indivíduo.Passa a considerar as determinações ambientais,sociais e políticas da deficiência,deslocando do foco do indivíduo para a relação entre sujeito eo meio físico e social.
A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência, em sua versão comentada, salienta que :

[...] não devemos colocar a deficiência dentro de uma concepção puramente médica, ficando associada exclusivamente à doença. Se bem que a deficiência possa ser causada por uma doença, ela não se caracteriza como doença, não devendo, portanto, ser confundida com uma das causas que a podem gerar, e que não a constitui de fato. 
Muito mais atual e dinâmica é a compreensão da deficiência como parte da área de desenvolvimento social e de direitos humanos, conferindo-lhe uma dimensão mais personalizada e social. Esta concepção traduz a noção de que a pessoa, antes de sua deficiência, é o principal foco a ser observado e valorizado, assim como sua real capacidade de ser o agente ativo de suas escolhas, decisões e determinações sobre sua própria  vida.(BRASIL,2008b)
1.1 Sexualidade 
A sexualidade aqui não será vista ou interpretada apenas como instinto sexual ou atividades que dependem apenas do aparelho genital. Mas sim um componente da vida do humano com plasticidade e relação com a história pessoal de cada indivíduo.
Marilena Chauí esclarece que:

[...]a sexualidade não se reduz aos órgãos genitais(...)porque qualquer região do corpo é suscetível de prazer sexual,desde que tenha sido investido erotismo na vida de alguém e ,porque a satisfação, pode ser alcançada sem a união genital.Na realidade,a sexualidade perpassa todos os atos humanos ,na medida em que é um modo peculiar de cada pessoa de se relacionar com as coisas do mundo e consigo própria.(PAULA,1993)
1.2 - Sexualidade e Pessoas com Deficiência

No contexto da História constata-se que durante séculos essa população foi rejeitada e isolada do convívio  social . Seus direitos não eram reconhecidos. O que dirá então, a   sexualidade.(PAULA,2005):

Antiguidade: A sexualidade era completamente dissociada do afeto e o contato sexual no casamento tinha o único objetivo da reprodução, com o nascimento de herdeiros sadios e perfeitos, a mulher era tratada como objeto e vendida como escravas. As pessoas com deficiências eram tratadas como objetos e mesmo poupadas da morte serviam como “bobos da corte” para diversão dos nobres e do povo em festas populares.

Era Cristã: O cristianismo normatizava as condutas e a sexualidade dos casais; valorizando a virgindade de homens e mulheres; punia o adultério ,tornava o casamento indissolúvel e exaltava o amor altruísta; todos os seres humanos eram dotados de alma e filhos de Deus. Assim, as pessoas com deficiência passam a ser merecedoras de cuidado e proteção.

“Os muros protegiam e ao mesmo tempo escondiam os indesejáveis, os inúteis” (PAULA, 2005).A ética cristã permitia uma ambigüidade entre proteção/segregação.

Idade Média: Sob o controle da igreja em cada classe social a sexualidade era  vivenciada de modos diferentes,mas para todos os castigos eram meios de salvar as almas e as pessoas das garras do mal e libertar a sociedade de condutas tidas como indecorosas e anti-sociais. “Protegidas” em asilos e distantes do convívio social,as pessoas com deficiência eram vítimas de castigos e torturas por representarem a expressão do demônio.

Renascença: No século XVI dois alquimistas precursores do que seriam os médicos (Paracelso e Cardano) qualificaram as deficiências como um problema médico e não teológico e moral. As pessoas com deficiências passam a ser vistas como criaturas doentes e  que precisavam de cuidados e piedade .

Séculos  XVII e XVIII :Apesar da grande influência da proposta pedagógica de Locke ,as famílias ainda não assumiam os cuidados com as pessoas com deficiência que continuavam em asilos  ou em grandes hospitais. A medicina busca as explicações para a deficiência e surgem os vários graus de “cretinismo”- denominação dada à deficiência mental. Final do Séc XVIII aparecem iniciativas de  ensino para surdos e  cegos.

Séc. XIX: Houve avanços na educação  com o aparecimento do primeiro especialista – Edouard Séguin – em educação de crianças com deficiência mental e a diferenciação entre deficiência mental e doença mental, a partir do trabalho de um médico(E.Esquirol),que inaugura a possibilidade da realização de um trabalho direcionado à essas populações.

Séc XX: Época de grandes mudanças tanto no que se refere à sexualidade como na área das deficiências. Surgem as relações  pessoais baseadas no  amor e realização sexual,trazendo com isso, ao casamento , os deveres de manutenção da casa  e cuidado com os filhos.Profundas modificações de costumes,com reflexos no direito civil e a possibilidade do desquite / divórcio trazem novas relações familiares.

Em meados dos anos 40 a Organização da Nações Unidas (ONU) faz a Declaração Universal de Direitos Humanos e estendeu a liberdade e garantia de direitos a todos,inclusive às minorias sociais.

Tempo de Inclusão: O ano de 1981 foi proclamado o Ano Internacional dos Deficientes pelas Nações Unidas e desperta na humanidade  a consciência de que não se pode enfocar apenas à adaptação das pessoas com deficiência á sociedade mas a comunidade precisa, também, ver suas possibilidades de se adequar a essas pessoas.

O maior resultado do Ano Internacional dos Deficientes foi a criação do Programa Mundial de Acção para pessoas com deficiência, formulado pela Assembleia Geral das Nações Unidas, em Dezembro de 1982.

Porém, em pleno século XXI, ainda acredita-se que a mulher e o homem com deficiência não têm sexualidade. Eles tendem a serem vistos de forma infantilizada, a serem protegidos e cuidados – (esta postura ainda é bastante comum, especialmente com adolescentes com deficiência intelectual).

Cabe salientar que falar de saúde significa muito mais que pensar em ausência de doenças. São estados generalizados de bem estar que também englobam as experiências livres ,seguras e prazerosas do exercício da sexualidade.(BRASIL,2009)

1.3 Vulnerabilidade das Pessoas com Deficiência para às DST/AIDS
A construção do conceito de vulnerabilidade no campo da saúde é relativamente novo e está relacionado ao esforço de superação das práticas preventivas em saúde  apoiadas no conceito de risco,e mais especificamente no contexto da epidemia de HIV/AIDS.Conceito complexo que implica em considerar a chance de exposição das pessoas ao adoecimento como resultante de um conjunto de fatores individuais, sociais e institucionais, que nos levam a  alguns questionamentos :vulnerabilidade de quem? a quê? vulnerabilidade em que circunstâncias?
A presença de algum tipo de deficiência pode ser visto como um dos fatores que agravam a vulnerabilidade no campo da saúde e, para além, em termos sociais.Para as pessoas com deficiência a área da saúde sexual e reprodutiva é apenas mais um campo onde diferentes fatores  de vulnerabilidade se apresentam.

A existência, ainda nos dias de hoje, da invisibilidade social desse segmento populacional é um dos fatores – se não o mais expressivo – de agravamento da vulnerabilidade das PCD(pessoas com deficiência),razão pela qual se faz necessário reiterar quotidianamente a possibilidade e o direito  de expressarem seus desejos sexuais e exercitarem sua sexualidade.
Segundos dados do Amankay - Instituto de Estudos e Pesquisas(GIL,2008) a vulnerabilidade das pessoas com deficiência ao HIV/AIDS ou ao  adoecimento por AIDS  pode ser entendida desde a baixa auto-estima ,falta de informações sobre os riscos à saúde, sentimento de exclusão, dificuldades de acesso aos serviços de saúde e ao desenvolvimento de ações institucionais específicas ao problema da aids como:informação e educação em sexualidade , promoção da saúde e de direitos,etc.
Acrescente-se à esta multideterminação da vulnerabilidade às DST/AIDS o preconceito,estigma,violência/abuso sexual a que  as pessoas com deficiência são vítimas.

Pouco se tem estudado sobre a representação da sexualidade nas pessoas com deficiência e suas vulnerabilidades  às DST/HIV/AIDS,assim como pouco se tem de conhecimento quanto às  demandas de serviços de saúde  para o desenvolvimento de ações de prevenção específicos para esse segmento da população

Conclusões

A Convenção da ONU, ratificada pelo governo brasileiro em 2008, reitera a necessidade de que os Estados tomem medidas para assegurar o acesso de pessoas com deficiência a serviços de saúde, inclusive na área de saúde sexual e reprodutiva.

Apesar do empenho das organizações de pessoas com deficiência que lutam há anos, em nosso país – e em outros – pelo seu direito de exercer a sexualidade com dignidade e segurança, elas ainda são freqüentemente excluídas dos programas de prevenção e atenção ao HIV/AIDS ou mesmo dos Programas que lhes garantam informações e cuidado quanto à saúde sexual e reprodutiva. 
Em nosso Estado, os estudos nessa temática são  praticamente inexistentes e conhecer as necessidades das pessoas com deficiência  no que se refere à saúde e especificamente em relação ao HIV/Aids, caracteriza-se como algo de relevância para a elaboração de  ações e políticas públicas condizentes para prevenção, assistência  e tratamento das DST/HIV/AIDS nesse segmento.
2- PROBLEMÁTICA

O foco deste estudo serão as pessoas com deficiências físicas, residentes  na cidade de Natal ,  nas  suas representações sociais quanto a sexualidade  e  as relações desta  com vulnerabilidades para as DST/AIDS.

Como forma de melhor situar a análise da relação entre sexualidade e vulnerabilidades das pessoas com deficiências físicas, para as DST/AIDS  ,algumas questões deverão ser analisadas:

1- Que tipo de tabus quanto à sua sexualidade são vivenciados por essa população?

2- Existem dificuldades de acesso aos meios de prevenção e aos espaços onde circulam as informações?

3- Qual é a percepção que as pessoas com deficiências físicas  têm com relação à sua sexualidade, atividade sexual  e vulnerabilidades específicas para as DST/HIV/AIDS?

4- Existem dados epidemiológicos sobre quantas pessoas com deficiência em Natal são  também pessoas vivendo com HIV/AIDS?
3- OBJETIVOS
3.1  Objetivo Geral
Conhecer as representações sociais da sexualidade das pessoas com deficiências físicas, no município de Natal/RN e sua relação com as condições de vulnerabilidade às DST/HIV/Aids   e  seus possíveis determinantes.
3.2 Objetivos Específicos
· Identificar condições de vulnerabilidade às DST/HIV/Aids  e  seus possíveis determinantes;

· Identificar os conhecimentos relativos à prática da sexualidade.

· Investigar as dificuldades e obstáculos ao atendimento das pessoas com deficiência nas Unidades de Saúde /SUS
4 - METODOLOGIA
Trata-se de um estudo observacional , terá como foco a apreensão  da representação social ,subsidiado no aporte da Teoria das Representações Sociais segundo Moscovici ,das pessoas com deficiência física ou motoras  de Natal /RN quanto à  sexualidade e suas relações com as  vulnerabilidades para as DST/HIV/AIDS .

A pesquisa será qualitativa e implementada com questionário  semi- estruturado  e grupos focais. A coleta dos dados será feita por amostragem com pessoas com deficiência física ou motoras, cadastradas na Associação de Deficientes Físicos do Estado do Rio Grande do Norte (ADEFERN) ,na faixa etária de 15 a 49 anos, de ambos os sexos.

4.1 -  Local do Estudo
O estudo será realizado na Associação dos Deficientes Físicos do Estado do Rio Grande do Norte (ADEFERN). 

4.2 - Participantes da Pesquisa

Os participantes serão pessoas com deficiência física/motora, cadastradas na Instituição mencionada no item 4.1, que estejam na faixa etária de 15 a 49 anos, de ambos os sexos e que residam em Natal e/ou região metropolitana.

4.3 - Aspectos Éticos

O projeto será encaminhado ao Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Norte a fim de que obtenha aprovação para sua realização, considerando a resolução 196/96, que contempla as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos. No momento inicial será esclarecido o objetivo da pesquisa aos participantes do estudo e apresentado o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) para que as pessoas interessadas o assinem.

4.4 - Critérios de Inclusão e Exclusão

Serão incluídos na pesquisa os usuários com idade entre 15 e 49 anos de idade, de ambos os sexos, cadastrados na Associação dos Deficientes Físicos do Estado do Rio Grande do Norte/ADEFERN, que demonstre capacidade para comunicar-se (capacidade cognitiva preservada) e aceite em participar da pesquisa.

Serão excluídos os participantes que, em qualquer momento, manifestarem o desejo de não mais permanecer no estudo.
4.5 – Coleta de Dados

A coleta de dados será feita com a aplicação de questionários semi - estruturados e  realização de entrevistas abertas, por meio de grupos focais. Será realizada na sede da instituição colaboradora com o estudo , respeitando um  agendamento prévio com os participantes.

A primeira a etapa constará da aplicação do questionário e a partir dele serão definidos os participantes para a realização das entrevistas em grupo , respeitando o critério de participação  voluntária , capacidade de acomodação da sala de entrevistas em grupo e número adequado de participantes que assegure o bom andamento do trabalho.

4.6 – Instrumentos 

Inicialmente serão coletados os dados referentes à Teoria das Representações Sociais utilizando a técnica da Associação Livre de Palavras/TALP, com as seguintes palavras indutoras: “sexualidade” e “vulnerabilidade”. O teste de associação livre de palavras ou evocação de palavras proposta por Vergès (1992) consiste na preposição de palavras indutoras (acima relatados), e se pede a evocação de três a seis palavras ou expressões.
Em uma segunda etapa ,serão realizadas algumas entrevistas em grupo, com a utilização da técnica de Grupos Focais, seguindo um roteiro que estimule e propicie aos participantes a expressão de suas  percepções sobre sexualidade e vulnerabilidades para as DST/AIDS.
5 - REFERÊNCIAS BIBLIOGRÁFICAS

· AYRES, J. et al. O conceito de Vulnerabilidade e as práticas de saúde:novas perspectivas e desafios.In:CZERSNIA,D.(Org.)Promoção da Saúde:conceitos,reflexões,tendências.Rio de Janeiro:Fiocruz,2003.

· BRASIL.Ministério da Saúde.Secretaria de Atenção à Saúde.Departamento de Ações programáticas Estratégicas.Área Técnica Saúde da Pessoa com Deficiência.Pessoas com Deficiência e DST/AIDS.2.ed.Brasília, 2009a.

· BRASIL. Ministério da Saúde. Secretaria de Atenção à Saúde.Departamento de Ações programáticas Estratégicas.Área Técnica Saúde da Pessoa com Deficiência.Política Nacional de Saúde da Pessoa Portadora de Deficiência.Brasília,2008a.

· BRASIL. Ministério da Saúde. Secretaria de Atenção à Saúde. Departamento de Ações programáticas Estratégicas.Área Técnica Saúde da Pessoa com Deficiência.Direitos Sexuais e Reprodutivos na Integralidade das Ações à Saúde de Pessoas com Deficiência.Brasília,2009.

· BRASIL. Presidência da República .Secretaria Especial dos Direitos Humanos. A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência. Brasília , 2007.

· BRASIL. Presidência da República. Secretaria Especial dos Direitos Humanos. A Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência :versão comentada. 2 ed. Brasília ,2008b.

· GIL, M. A. ET.al. Pessoas com deficiência e HIV/AIDS: interfaces e perspectivas. São Paulo: Amankay Instituto de Estudos e Pesquisas,2008.

· PAULA, A.R.; REGEN, M.;LOPES,P. Sexualidade e deficiência:rompendo o silêncio,São Paulo:Expressão e Arte,2005

· VENTURA, M. Direitos Reprodutivos no Brasil.2.ed. Brasília :UNFPA,2004.

Natal, 05 de dezembro de 2011.   

______________________________________________

Solange Setta Machado

Mestranda Programa de Pós-Graduação Saúde Coletiva 

Departamento de Odontologia/UFRN

Matrícula: 2011114925

