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RESUMO

“A deficiéncia ja limita, ndo posso limitar minha sexualidade
Um estudo sobre corpo e sexualidade a partir da Paralisia Cerebral

Luana Santos Cunha

Orientadora: Monica Franch Gutiérrez

Resumo da Tese de Doutorado submetida ao Programa de P6s-Graduacdo em Sociologia
da Universidade Federal da Paraiba — UFPB, como parte dos requisitos necessarios a
obtengdo do titulo de Doutor em Sociologia.

Este trabalho se interroga sobre os sentidos atribuidos a sexualidade de pessoas com
paralisia cerebral priorizando a percepcao dos proprios sujeitos. A tese aqui defendida é
a da invisibilidade da sexualidade das pessoas com paralisia cerebral que reivindicam
como um aspecto central do exercicio da sua cidadania, a garantia de seus direitos
sexuais e reprodutivos. Para tanto, parte de relatos sobre o que significa viver com
paralisia cerebral focando as experiéncias que giram em torno da sexualidade, sem
deixar de realizar uma discussao sobre o corpo, a autonomia e a nogéo de pessoa, tendo
como base o aporte tedrico dos Disability Studies. Partindo do principio de que a
construgdo do corpo € um processo social, que muitas vezes sugere uma ideia de
perfeicdo, completude, beleza, e capacidade, buscou-se compreender como tais
concepgdes implicam nas dindmicas sociais, projeces e expectativas que construimos
sobre os sujeitos e que afetam a vida dos individuos, localizadas sobretudo no mundo do
trabalho, mas também na familia, na sociabilidade e nas relacGes afetivas, entre outras
esferas da vida social. O debate sobre essas questbes foi realizado com base na
construcdo e andlise de narrativas sobre o corpo e a sexualidade através de relatos do
cotidiano de pessoas com paralisia cerebral que trouxeram a tona questdes sobre
estigmas, o0s processos de formagdo da familia envolvendo discussdes sobre
conjugalidade e parentalidade e narrativas sobre autonomia. A pesquisa revela a
existéncia de uma pluralidade de sentidos acerca do que entendemos por pessoa levando
em consideracao diferencas de género, insercao institucional, relacionamentos, estilos de
vida, momento do curso da vida, independéncia e ativismos, principalmente quando
compreendemos que a esfera da sexualidade ndo pode ser desvinculada de discussbes
politicas, como bem nos lembra Gayle Rubin ao afirmar a importancia de olhar para a
prépria politica interna da sexualidade, suas desigualdades, e modos de opressao.

Palavras-chave: Sexualidade. Corpo. Paralisia Cerebral. Deficiéncia. Disability Studies.



ABSTRACT

The present study asks about the senses attributed to the sexuality of people with
cerebral palsy prioritizing the perception of the own individuals. This thesis defends the
invisibility of the sexuality of people with cerebral palsy who claim, in addition to
citizenship, sexual and reproductive rights. For this purpose, it starts from reports about
what means to live with cerebral palsy focusing the experiences that revolve around
sexuality, not forgetting to perform a discussion related to the body, autonomy and the
notion of person based on Disability studies theoretical contribution. The construction of
the body as something social, suggests an idea of perfection, completeness, beauty and
ability, therefore sought to understand as such conceptions imply in social dynamics,
projections and expectations that we build about human subject who affect the
individual’s life, located in the world of working, but also in the family, in sociability
and in affective relationships, among others spheres of social life. The discussion about
these questions was realized based on construction and analysis of narrative about the
body and sexuality through daily reports of people with cerebral palsy which brought up
questions about stigmas, the family formation process involving discussions about
conjugality, parenting and narrative about autonomy. The research concludes existence
of a plurality of senses about what we understand by person, taking into account the
difference of genre, institutional inclusion, relationships, lifestyles, moment of life’s
course, independence and activisms mainly when we comprehend that the sphere of
sexuality can’t be unlinked of political discussions, as Gayle Rubin remind us, the
importance of a new view for the internal political of the sexuality, disparities and forms
of oppression.

Keywords: Sexuality. Body. Cerebral palsy. Deficiency. Study on deficiency.
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INTRODUCAO

Para alguns a sexualidade pode parecer um tépico sem importancia, um
desvio frivolo de problemas mais criticos como a pobreza, guerra, doenca,
racismo, fome ou aniquilacdo nuclear. Mas é em tempos como esse, quando
vivemos com a possibilidade de destruicdo sem precedentes, que as pessoas
sdo0 mais propensas a se tornarem perigosamente malucas sobre a
sexualidade.

(RUBIN, 2003)

2019, ano complexo para se abordar a temética da sexualidade no Brasil. 1sso
porque vivemos um periodo conturbado onde os avancos de décadas, até entdo
alcancados nessa area, parecem aos poucos se desfazer. Discursos trazem a tona o
neoconservadorismo que prega a heterossexualidade como normatividade, condena a
homossexualidade e cria regimes de verdades com base na ideia de bons costumes, na
defesa a familia hétero e no principio de rejeitar os corpos e sexualidades que insistem
em se fazer presentes na contramao daqueles que dizem tomar como base os valores

cristdos, erroneamente usados para gerar intolerancias.

E, apesar de vérias vezes, nesses quatro anos de pesquisa, eu ter me
“balancado” para mudar de objeto, sempre vi a necessidade de continuar, de falar de
sexualidade, afinal, as Ciéncias Sociais ndo podem se curvar, nem devem deixar de

abordar nenhuma temaética, seja a época que for ou o problema social que for.

Mas como falar de sexualidade sem falar de corpo, biopoder e tudo que ele
engloba? Seria como tentar nadar sem ter agua. Sendo assim, € por ele, o corpo, que eu
comecarei minhas discussoes, tendo em vista que este trabalho visou compreender os
sentidos atribuidos a sexualidade de pessoas com paralisia cerebral a partir de uma
discussao sobre o corpo permitindo que entendéssemos o seu lugar e a sua importancia

na construcdo das identidades, bem como nas experiéncias das sexualidades.
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Muito vem sendo problematizado na agenda das Ciéncias Sociais sobre corpo e
corporeidade. Este ultimo conceito diz respeito a uma dimensdo mais completa do ser
humano que ultrapassa o corpo biologico, fisico, natural, e abrange todas as
caracteristicas que definem uma pessoa destacando as dimensbes simbdlicas,
experienciais e politicas de se ter/viver (n)um corpo, os discursos, as praticas, atitudes,
vinculadas de uma maneira ou de outra na constru¢do do corpo, que na realidade vai
além do proprio corpo e tem a ver com as palavras que usamos, com as ideologias que
construimos e com os discursos produzidos acerca do corpo, da representacdo da
“pessoa”, e dos valores inerentes ao individuo moderno, a saber, a liberdade, a

autonomia e a igualdade.

Autores como Le Breton (2002), Csordas (2008), Merleau-Ponty (2004) e Luiz
Fernando Dias Duarte (1983), embora com diferencas em suas abordagens, entendem o
corpo como construcao social e nos ddo margem para compreendermos 0s corpos além
de cénones fechados de determinada normalidade, ou de determinada estética, pois
incluem questBes sobre o que acarreta a no¢do de corpo permitindo outra maneira de
pensar 0 ser humano em geral, a saber, em sua complexidade e em sua pluralidade que
engloba vérios aspectos. Afinal, corpo € agente, responde a estimulos, é cunhado por
impressdes sociais (BOURDIEU, 2006) e significados conferidos pela cultura sendo

muito mais que aspectos bioldgicos, como nos lembra Gayle Rubin (2003):

O corpo, o cérebro, os genitais, e a capacidade para a linguagem sdo
necessarios para a sexualidade humana. Mas eles ndo determinam seus
contelidos, suas experiéncias e suas formas institucionais. Além de que nds
nunca encontramos um corpo ndo mediado por significados conferidos pela
cultura. Para parafrasear Leévi-Strauss, minha posicdo na relacdo entre
biologia e sexualidade é um ‘“kantianismo sem a libido transcedental”
(RUBIN, 2003 p.13)

E nesse sentido Weeks (1995, p. 38) foi muito feliz elucidando que a
sexualidade vai além do corpo, mesmo sendo o corpo bioldgico o local da sexualidade,
estabelecendo os limites daquilo que é sexualmente possivel. Em seus estudos, levou

em consideracdo que existem diferengas observadas entre os corpos e aquilo que eles
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deveriam significar, os comportamentos e desejos adotados a partir desses mesmos

corpos.

Por isso podemos inferir que o corpo perpassa questdes deterministas e ganha
perspectivas construtivistas onde torna-se reconhecido sobre ele um sistema de valor,
pois este corpo humano deve ser normal, reprodutivo, capaz, e estar dentro de um
sistema de valor sexual, uma vez que ao longo da histéria criaram-se varios momentos
de “necessidade” de desenhar e manter uma linha imaginéaria dividindo o sexo bom do
sexo mau, onde “a sexualidade que € ‘boa’, ‘normal’, e ‘natural’ deve idealmente ser
heterossexual, marital, monogamica, reprodutiva e ndo-comercial” (RUBIN, 2003 p.
14).

Pode-se dizer que muito do que foi dito sobre a sexualidade vem dos discursos
religiosos que definiam as relagGes sexuais como sagradas ou profanas, naturais ou
abominaveis, desejaveis ou indesejaveis, mas nao podemos restringir esses discursos
sobre sexo apenas na esfera religiosa, uma vez que também existem discursos
psiquiatricos, politicos e do senso comum que configuram e delimitam a sexualidade
humana separando o “normal” do “anormal” e criando uma “linha” que distingue
comportamentos sexuais repreensiveis dos aceitaveis numa hierarquia da sexualidade,

que valoriza algumas praticas em detrimento de outras.

Assim, entendemos que a sexualidade sempre perpassou questdes culturais e
nunca foi uma simples expressao anatomica e fisioldgica, logo, ndo é algo préprio do
mundo moderno, mas possui a diferenca de que ha, hoje, uma proliferacdo de discursos
sobre os corpos e a sexualidade, bem como uma ciéncia sexual, da qual a Sociologia,

pode-se dizer, é um dos seus bragos.

Nesse aspecto, a sexualidade € central na construcdo do corpo moderno, afinal, o
modo como 0s sujeitos se iniciam na sexualidade é parte significativa no processo de
construcdo social, como uma dimensdo que engloba aspectos culturais, fisioldgicos,
historicos, politicos, sociais e psicoldgicos, e nesse sentido, os relatos dos interlocutores

desta pesquisa foram imprescindiveis para que eu alcangasse uma parte dessa



15

compreensdo. Afinal, como veremos mais adiante, eles relataram algumas vezes que a
falta da vida sexual ou a negacdo da condicdo de um ser sexual fez toda a diferenca no
processo de construcdo de suas identidades, bem como no processo de aceitagdo de suas

condicdes fisicas.

Tal negacdo da condicdo de um “ser sexual” s6 é possivel porque had uma ideia
sobre quem tem sexualidade, ou melhor, quem tem direito a vivenciar a sexualidade,
afinal, percorre no senso comum um imaginario de que sexo € penetracdo, €
caracteristico de corpos desejaveis e somente é praticado por pessoas autbnomas e

independentes.

Este Gltimo ponto é extremamente importante, pois aponta uma visao arraigada
de estigmas na perspectiva de Erving Goffman, aparecendo como “a situacdo do
individuo que esta inabilitado para aceitagdo social plena” (GOFFMAN, 2004, p.4)
construindo-se em relacdo as limitagdes fisicas e psicoldgicas traduzidas em
expectativas e valores que colocam a pessoa com deficiéncia como assexuada, infantil,
incapaz, um ser incompleto que demanda protecédo, disciplina e cuidado (KULLICK,
2015, p. 20), ou no extremo oposto, um ser com sexualidade exagerada que ndo controla
“seus desejos sexuais”, se masturba em todos os locais ¢ momentos, e, pode assediar

pessoas ao seu redor.

Apesar de existirem varios tipos de deficiéncias?, parece-nos que impera a ideia
de desvantagem bioldgica. Isso porque o contexto histérico que engloba a categoria

deficiéncia foi marcado pelo modelo biomédico que constitui um “[...] campo de

1 O uso do termo “deficiéncia” no lugar de “necessidades especiais” ou “diversidade funcional” foi
apenas uma escolha para acompanhar a prépria narrativa dos sujeitos desta pesquisa, pois em suas falas
eles assumiam ter uma deficiéncia, e afirmavam ser pessoas com deficiéncia. Logo, busquei usar o termo
deficiéncia para estar de acordo com o reconhecimento que eles fazem de si, bem como para evitar entrar
em discussOes sobre qual nomenclatura é a correta, qual ndo seria estigmatizante, ou qual estd em uso,
afinal esse ndo é o foco deste trabalho. A Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) utiliza a nomenclatura
“pessoas com deficiéncia” em seus documentos, e como li alguns desses documentos, optei por utilizar
esse termo também. Para saber mais acesse: https://nacoesunidas.org/acao/pessoas-com-deficiencia/.
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saberes biologicos no qual se baseia a medicina, envolvendo as institui¢fes e as praticas
de saude a elas associadas” (SART], 2010, p. 78).

Esse modelo implementado pela biomedicina, por volta do desenvolvimento das
sociedades industriais, transformou a deficiéncia em um marcador de produtividade,
eficiéncia e consumo, definindo a pessoa a partir das limitagdes que a formam. Assim, a
deficiéncia passou a ser a primeira caracteristica que € vista e considerada,
negligenciando qualquer outra caracteristica ndo-biolégica como se a pessoa fosse
apenas um corpo fora de relacGes sociais (BARNES, OLIVER e BARTON, 2002) sobre

0 qual langamos olhares estigmatizados.

NO nosso caso, as pessoas em questdo, sobre as quais a sociedade investe olhares
estigmatizados, sdo as pessoas com Paralisia Cerebral. Esta condicdo é uma leséo
neurolégica que normalmente foi causada por falta de oxigénio no cérebro ou isquemia
cerebral durante a gravidez, no parto ou nos primeiros anos de vida. As pessoas com
paralisia cerebral geralmente possuem alteracdes do movimento, da postura, problemas
na degluticdo e na fala, falta de equilibrio, descoordenacdo motora, rigidez muscular e
movimentos involuntarios, necessitando, em muitos casos, de cuidados ao longo da
vida, afinal, essa deficiéncia atinge, geralmente, o corpo dos individuos em seu
desenvolvimento e funcionamento locomotor. Por essa via, enquanto objeto de
producdo de conhecimento, a interacdo/didlogo entre sexualidade e paralisia cerebral
nos é apresentada em distintas possibilidades de problematizacdo pautadas nas
diferencas disciplinares, na domesticacdo dos corpos, e numa rede complexa de

normatizacdes juridicas, relacfes de poder, interesses politicos e econdémicos.

N&o podemos esquecer as redes de ajuda, nem as redes sociais, pois fazem toda
a diferenca para nossa compreensdo da sexualidade na paralisia cerebral e por esse
motivo, fiz incontaveis observagdes das conversas no grupo “Paralisia cerebral e
amigos”, existente na rede social Facebook? Tais observacdes abriram-me a

possibilidade de me deparar com essa problematica da sexualidade na vivéncia da

2 posteriormente, no Capitulo I, irei explicitar minha metodologia de pesquisa.
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paralisia cerebral e com essa porta aberta vieram questionamentos que implicavam a

compreensédo dos dualismos corpo e mente, “normal” e “anormal”.

O tema em questdo ainda descortina um novo horizonte de pesquisa acerca dos
assuntos relacionados ao género, as expressdes corporais e as manifestacdes sexuais,
que muitas vezes sdo seguidas de repressdes dos familiares por falta de discussoes e
didlogos acerca da sexualidade e da paralisia cerebral, bem como a ideia de

comportamentos tidos como socialmente inadequados e 0 medo do abuso sexual.

A interface entre sexo e deficiéncia que me parece tdo instigante e tdo necesséria
para os estudos da sexualidade, vem sendo abordada academicamente. Recentemente,
vem sendo construido um campo de estudos sobre deficiéncias que esta sendo muito
ativo nas Ciéncias Sociais do Brasil. Encontros como o0s que sdo proporcionados pela
Associacao Brasileira de Antropologia e pela Sociedade Brasileira de Sociologia estéo

permitindo criar uma gama de estudos sobre deficiéncias no nosso pais.

Autoras como Débora Diniz que publicou em 2007 o manual O que é
deficiéncia?, uma obra considerada por Anahi Guedes de Mello e Adriano Nuernberg
(2012) como pioneira na difusdo do modelo social de deficiéncia relacionado a teorias
feministas, e Nadia Meinerz, outro nome de relevancia nessa area, pois ao realizar uma
analise antropoldgica da revista Sexuality and Disability nas publicagdes entre 0s anos
de 1996 e 2006, explorou a emergéncia da interface entre sexualidade e “deficiéncia”
abrindo novos caminhos para pesquisas desse tipo (MEINERZ, 2010), sdo leituras
obrigatérias para quem, assim como eu, esta na labuta de construir um arcabouco

sistematizado de chaves analiticas para entender as deficiéncias.

E justamente nessa busca de compreender a deficiéncia, encontrei Pedro Lopes

(2019) elucidando a deficiéncia como uma categoria analitica:

Se etnografia traz consigo categorias analiticas, além daquelas émicas que
encontra nos contextos de pesquisa, sugiro que deficiéncia pode ser
experimentada como uma categoria analitica, um termo do qual podemos e
até devemos lancar mao nas nossas descricdes das paisagens sociais que
pesquisamos (LOPES, p.68, 2019)
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Por isso, assumindo a deficiéncia como categoria norteadora da tese, lancei um
olhar para estudos que se dedicaram a historicizar a deficiéncia, afinal, “um olhar
historico para a deficiéncia revela que ela foi alvo de compreensdes e construgdes
epistemoldgicas diversas” (SANTOS, 2018), inclusive discussdes que buscam

compreendé-la como categoria analitica.

No entanto cabe ressaltar que esta tese ndo tem a pretensdo de fazer um
percurso histérico, mas retomar pontos da histéria conceitual da deficiéncia a fim de ter
um fio condutor que nos ajude a compreender 0s marcos tedricos que delimitaram
terminologias importantes para entender a maneira como a deficiéncia seria tratada

social, politica e cientificamente.

Nessa historizacdo da deficiéncia, Barbosa, Diniz e Santos (2010) explicam que
a deficiéncia é ancorada numa histéria de “outsiders” marcada por estigmas e
exclusdes, cuja representacdo nunca se deu em esferas de positividade, mas de males,
negatividades e castigos — esta ultima representacdo quando se trata da narrativa

historica religiosa.

Contudo, “[...] de um castigo divino a um corpo abjeto pelas mutac@es genéticas,
a deficiéncia foi descrita como a alteridade sem possibilidade de identificacdo pela
cultura da normalidade” (BARBOSA,; DINIZ; SANTOS, 2010, p. 43), uma vez que nos
ultimos séculos (desde o século XVII), o corpo sofreu normatizagdes, controles e
intervengdes resultando em uma construcdo tedrica inicial sobre deficiéncia, cujos

saberes foram se especializando, institucionalizando e

[...] a partir do século X1X, com o advento do “patoldgico” na medicina e nas
ciéncias sociais, que a deficiéncia passa a ser também compreendida como
uma patologia, na légica cientifica da época, torna-se passivel de estudos,
classificacbes e objeto de intervencdes especificas, quanto aos principais
problemas de ordem médica. E quando adquire nova expressido de sua
negatividade: pertence ao universo de “anomalias da natureza”. (ROCHA,
2006, p. 19).

Assim percebemos que foi a partir do século XIX, no contexto da

industrializacdo, que o modelo biomédico se instaurou e passou a gerir a deficiéncia
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como processo reversivel dependendo de seu diagnostico. Nesse aspecto, 0S corpos
transformam-se em objetos de restauragdo, reparos, correcdes e disciplinas iniciando as

concepcOes relativas ao modelo biomédico que afirma que

[...] a deficiéncia traz em si uma condig&o de impossibilidade de desenvolver

determinadas habilidades ou capacidades, a impossibilidade de ser eficiente,
isto é, de dar conta de um perfil de desempenho esperado e condicionado no
contexto social. (OLIVER, 2008, p. 14-15).

Por isso entendemos porque tal modelo é visto pelos tedricos dos Disability
Studies como alcancando seu desenvolvimento nos contextos dos seculos XVIII e XI1X,
especialmente na Revolucdo Industrial, que priorizou e valorizou os corpos capacitados

e produtivos, capazes de serem inseridos no modo de producdo capitalista.

Mas ndo € um modelo exclusivamente demarcado pela Revolugdo Industrial,
pois as Ciéncias da Natureza e as Ciéncias Médicas também contribuiram para conceber
a deficiéncia como uma caracteristica que precede a pessoa, um estigma que a define a
partir das suas discapacidades e das suas les6es, afinal, trataram de construir saberes que
se organizaram em torno da ideia de normalidade, uma vez que estes processos ndo

estdo separados, pois sdo concomitantes historicamente e se apoiam mutuamente.

E tal construcdo do corpo como “normal” e “anormal” para meu objeto nao se
dard rapidamente, uma vez que muito vem sendo produzido sobre as interfaces
deficiéncias, género e corpo, mas ainda ndo se produz tanto sobre a interface
sexualidade, corpo e paralisia cerebral, e esta serd& uma tarefa que eu tomarei como

pioneira.

Assim, parto de um capitulo introdutério intitulado “A estrada até aqui — 0s
caminhos da pesquisa a partir do contato com os sujeitos: metodologia das trajetérias
sexuais entre mensagens, audios e prints”, no qual apresento as trajetorias sexuais das
pessoas que se dispuseram a falar sobre suas deficiéncias, suas vivéncias, suas
sexualidades, suas vidas. E aponto os contornos e caminhos metodoldgicos utilizados
para buscar analisar a riqueza desses dados. Um a um os interlocutores dessa pesquisa

vao sendo introduzidos mostrando como os dados foram coletados, para posteriormente,
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nos outros capitulos, terem as suas biografias e trajetdrias analisadas, e articuladas com

as teorias.

Em seguida, no segundo capitulo, “Para além do “normal”: construindo uma
abordagem do corpo”, "[...] ndo proponho sintetizar a vasta literatura multidisciplinar
sobre o corpo” (CSORDAS, 2008, p. 101), mas refletir sobre as possibilidades que tem
a ver com os modos distintos de pensarmos nossas relagdes para com o outro, e que,
geralmente estdo envoltas em questdes heteronormativas e heterocentradas num tipo de
organizacéo social dicotomizada entre 0 normal e o patoldgico, o corpo e a mente, 0 que

esperamos das pessoas e de suas sexualidades.

Por isso, tais discussdes passarao a ser retomadas no terceiro capitulo dessa tese
que nomeei “Sexo! Eu quero Sexo!”: pensando a sexualidade onde me dediquei a
refletir acerca da sexualidade, os tabus envolvidos ao tema do sexo, as questdes de
género e das idades, as experiéncias e conjugalidades. Aqui busquei, nesses quatro anos
de pesquisa, abordar 0s imaginarios sociais que possuimos sobre a sexualidade e quem
possui direito a ela, entendendo-a como uma construcdo social arraigada de regras,
lutas, estereo6tipos e normatividades, que engloba sujeitos de direitos, e direitos que sdo

reivindicados.

Um livro que me foi muito esclarecedor sobre essa tematica foi “Loneliness and
its opposite: sex, disability, and the ethics of engagement” de Don Kulick e Jens
Rydstrom (2015) que de inicio ja traz uma problematica acerca dos limites e suposicoes
existentes sobre pessoas com deficiéncia. Nesse livro, os autores narram o caso de uma
mulher que procurou Axel Branting, um especialista em problemas sexuais. Essa
mulher sofreu um acidente e ficou tetraplégica movimentando apenas a cabeca, Unico
local de sensibilidade que ela manteve. Todavia, quando 0s seus assistentes masculinos
a levantavam da cama para banha-la, ela tinha um orgasmo, o que fez com que eles

parassem de toca-la evitando possiveis acusa¢fes de abusos sexuais.

Os que trabalham com salde, ou os cuidadores, muitas vezes se distanciam

psicologica e emocionalmente dos pacientes para evitar que haja “maé interpretacdo” de
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suas acOes pelo “corpo-objeto” de seus cuidados, afinal, sdo treinados para ver o corpo,
ndo a pessoa, e por isso, ha hoje em dia, uma grande preocupacdo em formar

profissionais humanizados, ou “humanizar” a saude.

O fato de essa mulher expressar abertamente desejo sexual foi motivo de espanto
entre os assistentes, que preferiram ndo falar com ela sobre o assunto, mas evita-la
causando nela constrangimento: “[...] Mas eles nunca discutiam isso com a mulher, e ela
ndo sabia como trazer o assunto com eles. Ela se sentia humilhada e deprimida, e
lamentou a perda de sua Unica possibilidade de sensacdo erdtica” (KULICK;
RYDSTROM, 2015, p. 17).

Segundo Kulick e Rydstrom (2015), situacdes como esta sdo dificeis, pois o
desejo, o prazer, o corpo e as vidas sexuais de mulheres e homens com deficiéncia sdo
assuntos que deixam as pessoas desconfortaveis, uma vez que uma das principais fontes
da dificuldade estd no fato de que elas levantam questdes que muitos acham que séo

melhores quando deixadas, evitadas.

Esse desconforto, em grande parte, se expressa em uma combinacdo curiosa de
escrupulos e verbalidades, onde as pessoas sem deficiéncia ndo gostam de pensar em
pessoas com deficiéncia que fazem sexo, mas estdo, no entanto, surpreendentemente
dispostos a expressar uma opinido negando a mulheres e homens com deficiéncia

quaisquer direitos sexuais.

Para Kulick e Rydstrom (2015), individuos como a mulher que foi pedir auxilio
a Branting sdo casos dificeis, mas os mais problematicos envolvem adultos com
deficiéncias congénitas como paralisia cerebral e sindrome de Down. Isso se daria pelo
fato de que as pessoas sem deficiéncia conseguem conceber a ideia de uma pessoa
jovem e bonita que sofreu um acidente e estd vivendo em uma cadeira de rodas,
mantendo seu desejo sexual. Mas pouquissimas pessoas sdo simpaticas e compreendem
0 desejo sexual de um homem de 50 anos com paralisia cerebral que ndo possui controle

sobre seu corpo e precisa de ajuda para explorar sua sexualidade.
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Alguns paises trazem a sexualidade de pessoas com deficiéncia como questéo de
salde publica e qualidade de vida, um direito pertencente a todas as pessoas, COmo nos
mostra Kulick e Rydstrom (2015) ao comparar dois paises escandinavos diferentes,
Dinamarca e Suécia: duas sociedades de bem-estar prototipicas, normalmente vistos
como paises progressivos. Apesar de varias semelhancas entre eles, uma divergéncia é
bem significativa: a Suécia reprime e desencoraja a sexualidade de pessoas com
discapacidades, enquanto a Dinamarca, ao contrario, tem a sexualidade das pessoas com

deficiéncia reconhecida, discutida e facilitada.

Nesse sentido, o papel dos movimentos sociais e das politicas publicas para
pessoas com deficiéncia, trazidas aqui do decorrer do trabalho, foi de extrema
relevancia na construcao das condicGes e parametros relativos aos direitos e cidadania,
tais como cuidado, acessibilidade, inclusdo escolar e vida autbnoma, apontando praticas
de pessoas com deficiéncia ou discapacidades® que organizam a insercdo de sujeitos
concretos em diferentes coletividades e sociabilidades seja face a face, seja no
ciberespaco, onde a discussdo pode ficar mais focada tornando-se, no meu caso, mais

interessante.

E é no capitulo quatro ““Avatar”: a internet como a ultrapassagem do corpo
fisico” que a internet aparece como elemento chave de ultrapassagem do corpo fisico,
uma vez que permite ao individuo a experiéncia “avatar”, ou seja a proje¢cdo do corpo
para além do fisico. Tendo em vista que muitas das pessoas com paralisia cerebral
possuem limitacdes fisicas que as impedem de sair de casa com facilidade, agilidade e
independéncia, pois alguns precisam da permissdo dos tutores, bem como de

mecanismos que auxiliem na locomocdo tais como cadeiras de rodas motorizadas.

Mas ndo podemos resumir a internet ao fato da locomogdo limitada, isso seria

imprudente. As redes sociais também sdo espacos de vivéncia, de sociabilidade, de

3 Segundo a Organizacdo Mundial de Saude a discapacidades representa as consequéncias de uma
deficiéncia no rendimento funcional do individuo. A desvantagem aparece aqui em nivel individual, de
pessoa, em que necessariamente se produzam limitacdes em sua interacdo com o meio social [...].
(ALLUE, 2003, p. 29)
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respostas e, em muitos casos, de privacidade. Sim, privacidade! Alguns interlocutores
relataram que vivem sob o olhar constante dos seus familiares, sendo a tela do
computador o meio de experimentar o intimo e de romper com barreiras como 0 medo

da rejeicéo.

As interacOes nas redes sociais também sdo parte do meu campo de observacao.
E 14 que os sujeitos estdo interagindo e eu estou observando a interacdo deles com os
outros. E muito do que nos interessa aqui tem menos a ver com 0 que as pessoas me
falaram e mais a ver com o contato com essas plataformas de suporte as interacdes no

ciberespago.

Aqui a abordagem etnografica no ciberespaco sera explorada. Fiquei me
perguntando varias vezes se o0 ciberespaco de fato era meu campo, se eu buscava ver as
interacdes no grupo, o contato com as plataformas ou se esse ciberespaco ndo passava
de mais um suporte operacional de comunica¢do. Todavia, cheguei a conclusédo que ele
me permitiu um processo de construcdo das relacdes, de horizontalizacdo das relacGes
de pesquisa de um outro tipo de atuacdo dos meus sujeitos, pois esse tempo real que
esse espaco me permite, torna meu campo “inacabavel” com essa possibilidade de
voltar o tempo inteiro, de rebuscar a dimensdo dos sujeitos e minha relagdo com eles

sempre que necessario.

Detalhar o historico do grupo Paralisia Cerebral e Amigos da rede social
Facebook, as dindmicas internas, os administradores, quem entra e sai, Como se entra e
sai, quais sdo as demandas do grupo, as coisas que geram conflitos e como se dado as

publicacGes, sdo pontos que aqui serdo esmiucados.

Em vias de conclusdo, podemos inferir que o caminho a ser percorrido sobre
essa tematica ainda é longo e vai render muitos debates e discussdes. Por isso, busquei
aqui enfrentar algumas questdes que se mostraram nesse caminho a fim de contribuir e
dialogar com as pesquisas que estdo sendo desenvolvidas nessa area. Sempre tendo em

mente a complexidade de produzir um estudo sobre sexualidade, corpo e deficiéncia.
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Assim, através do estudo realizado para a construcdo dessa tese, pude perceber
que estamos vivenciando tempos de Revolugdes Sexuais, onde a sexualidade, desde a
década de 1920, vem buscando espaco e direitos para ser exercida por quem quer que
seja, quase como um movimento coletivo que chega a quase toda a sociedade. E toda a
sociedade engloba todas as pessoas que fazem parte dela, capacitados ou
(dis)capacitados — como denomina Allué (2003) — que muitas vezes sdo vistos como
serem assexuados e por isso lutam por direitos e reconhecimentos, ndo reivindicando
apenas o direito ao prazer sexual, mas ao direito de ser reconhecido como pessoa, como

individuo pleno, que ama, faz sexo e pode construir ou ndo uma familia.

Em tempos dificeis como o que estamos vivendo — neoconservadorismos que
reivindicam a fé correta, a estrutura familiar correta e, dbvio, a sexualidade correta —
torna-se imprescindivel estudar e se posicionar acerca de temas polémicos como corpos
e sexualidades. Por isso, mesmo com todas as dificuldades que se apresentaram durante
esta pesquisa, procurei manté-la acreditando que os debates recentes sobre deficiéncia
oferecem caminhos, instrumentos e ferramentas que levantam problematicas
interessantes e possibilitam a transformacdo no pensar e no agir de quem assim como
eu, pouco sabe do mundo das deficiéncias. Sendo assim, para entendermos um pouco
mais sobre o corpo e a sexualidade, busquei olhar para a Paralisia Cerebral a partir da

reflexdo que proponho a seguir
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CAPITULO 1

A estrada até aqui — 0s caminhos da pesquisa a partir do contato com 0s
sujeitos: metodologia das trajetorias sexuais entre mensagens, audios e
prints.

Pensar a sexualidade ndo é um exercicio facil. Ao contrério, nunca tive tanto
trabalho, nem me deparei com tantas barreiras como nos ultimos quatro anos. Isto
porque falar de sexo implica enfrentar diversos “tabus” ideologicos com cunho de
regramentos sociais. Desde 0 meu primeiro contato com grupos nas redes sociais de
pessoas com paralisia cerebral, familiares e amigos, ja encontrei empecilhos para
abordar o tema da sexualidade, uma vez que algumas pessoas entendem que esse
assunto ndo cabe a paralisia cerebral e que eu ndo estaria contribuindo em nada com a

realidade delas:

Lamentavel uma doutoranda em sociologia entrar em um grupo de paralisia
cerebral, onde temos mées e pessoas enfrentando dificuldades e em busca de
orientacfes, como podemos ler em seus depoimentos e esta estar interessada
em sexualidade. E uma pena que uma "doutoranda" néo tenha conseguido até
0 momento elaborar uma tese eficaz para descobrir novos métodos de auxilio
para os que enfrentam essas dificuldades melhorar as neuropsicomotoras, ter
dignidade, acessibilidade, qualidade de vida, confianca e alegria, tratamentos
eficazes e acima de tudo esperar por um milagre. Muitos que aqui estéo,
buscam auxilio e os profissionais que aqui estdo, além de estudar, buscar
conhecimentos oferecem o melhor em orientacBes e auxilio e vocé? nada a

oferecer Doutora?

(Comentério de um membro do grupo Paralisia cerebral e amigos na rede

social Facebook)

Esse foi apenas um dos pontos encontrados na minha jornada para falar de sexo

na paralisia cerebral: a “falta de praticidade” dessa pesquisa. E como se a sexualidade
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remetesse ao supérfluo, a um “luxo” que poderiam se dar aquelas pessoas que tém suas

outras necessidades (funcionais) cobertas.

O tom de indignacdo moral em comentarios como este é revelador, igualmente,
de uma politica sexual alinhada com o neoconservadorismo que tem encontrado um
forte aliado no anonimato das redes sociais. Experimentava, eu mesma, algo do furor da
nossa “queima as bruxas” contemporanea, ao ser questionada sobre a legitimidade de se

realizar uma pesquisa sobre sexualidade de pessoas vivendo com paralisia cerebral.

”Volta e meia” nos caminhos desta pesquisa, me deparava com matérias sobre a
inclusdo da pessoa com deficiéncia, sociedade com acessibilidade, direitos voltados as
pessoas com transtornos mentais e quando achava que estdvamos avangando nessa area,
surgiam acontecimentos que contradiziam os discursos anteriores, negando a essas
pessoas direitos sexuais e reprodutivos, como poderemos ver abaixo no caso da juiza
que autorizou a cirurgia de vasectomia em jovem com Sindrome de Down a pedido da

mée que o considera incapaz de ter e cuidar de um filho:

A mée alegou que o filho é mentalmente enfermo e ndo tem o discernimento
em relacdo as préaticas sexuais e condi¢es de se prevenir, assim também, a
namorada dele que também é declarada incapaz. Para a juiza Luciane Cristina
Duarte da Silva, da 12 VVara de Familia da comarca de Goiania, que autorizou
procedimento, o jovem ndo possui as condi¢des basicas para constituir uma

familia e manter filhos.

Acerca da pratica sexual, ela afirmou ser natural na vida de qualquer pessoa e
ndo cabe aos pais impedir tais atos dos filhos. Porém, o planejamento familiar
é necessario, com métodos contraceptivos como 0 uso de preservativo, mas

nesse caso a vasectomia é a mais eficaz.

“Assim, tenho a convic¢do de que a autorizacdo, conforme requerida na pega
de ingresso, € a decisdo mais acertada no presente caso, por entender que a
esterilizacdo é o método contraceptivo mais indicado ao caso apresentado

pelo curatelado”, declarou a magistrada.
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(Acesso em 24/09/19. Disponivel em: https://cebid.com.br/blog/juiza-
autoriza-cirurgia-de-vasectomia-em-jovem-portador-de-sindrome-de-down-
em-goiania/)

Dessa forma, comecei a compreender que mais que buscar textos e artigos que
abordassem a sexualidade na deficiéncia, eu precisaria estar atenta aos cendrios atuais
que mudam e se contradizem o tempo inteiro, observando os discursos e regimes de
verdade que exercem controles constantes sobre os corpos afim de transforméa-los em os
corpos ddceis. Nesse sentido, entendo que escrever a pesquisa € um trabalho arduo e
ndo é solitario, pois estd em constante conversa e contato com outros leitores e outras

leituras para além das producdes académicas.

E um processo continuo e bastante demorado de idas e vindas com a leitura da
orientadora e das bancas ao longo desse processo, a saber, a defesa de projeto e a
qualificacdo. Dentre tantos caminhos possiveis que se apresentam, varias limitacGes iam
se fazendo também presentes, como a minha falta de vivéncia na paralisia cerebral e 0
meu desconhecimento de literaturas que abordassem o tema aqui tratado: sexualidade e

paralisia cerebral.

Aos poucos fui me dando conta que uma gama de trabalhos sobre esse assunto
estava sendo produzida em Encontros e GTs* em vista das demandas surgidas nos
ultimos tempos a respeito da compreensdo da pessoa com deficiéncia como um ser
completo que possui, mesmo que muitos relutem em conceber essa ideia, sexualidade e
uma vida sexual. Dessa forma fui conhecendo estudiosos sobre deficiéncias e
sexualidades que estavam e estdo desenvolvendo pesquisas e estudos nesse campo no
Brasil, como por exemplo, Anahi Guedes de Mello (2016), Julian Simdes (2014; 2015;
2017), Fabiola Rohden (1998, 2001, 2003), Fabiola Aradjo (2010) e Pedro Lopes
(2014).

4 Grupos de Trabalhos que se formas em Encontros, Seminarios e Congressos para discutirem assuntos
dentro de uma area de conhecimento e linha de pesquisa.
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Apesar de ter demorado para encontrar facilmente trabalhos fora da area da
salide que abordassem esse tema, e logo, que saissem de uma linguagem técnica-médica
e de um olhar para o individuo-paciente, posso dizer com muita satisfacdo que existe
muita producdo na area das Ciéncias Sociais que contempla a pessoa com deficiéncia,
seus direitos, seus corpos e suas sexualidades. E, apds 0 momento de descobrimento
dessas literaturas, pode-se abrir para mim um mundo novo de conceitos e categorias-
chave, como discapacidades, corporeidade e ciberespaco, uma vez que a maior parte de
escritos sobre esse tema esta no ciberespaco® como posicionamento pessoal de quem
possui a paralisia cerebral e busca falar sobre tudo que engloba a realidade de uma

pessoa com essa paralisia.

Mas, ndo posso deixar de mencionar que a maior dificuldade desta pesquisa nao
estava na minha falta de vivéncia da paralisia cerebral, nem na minha demora em
encontrar trabalhos sobre sexualidade e paralisia cerebral, mas dizia respeito a uma
problematica bem maior que estava no caminho das minhas abordagens sociolégicas

sobre sexualidade e acompanharia essa pesquisa até o fim: Eu mesma.

Isso porque ndo posso dizer que ndo sofri ao pesquisar esse assunto, pois todos
os dias me questionava qual seria o “danado” do motivo que me levara a teorizar a
sexualidade, uma vez que eu mesma ndo tinha/tenho conforto com o tema por ter
passado por um processo de socializacdo extremamente coercitivo sobre sexualidade,
onde tudo que associasse sexo e corpo tinha conotacdo de pecado. E, por tal motivo,
todos os dias eu me lembrava da estrada até aqui.

Esta vem desde minha graduacdo quando decidi estudar as concepc¢des que as
pessoas possuem sobre o que é vida humana e onde ela comega® a partir da discussdo

sobre 0 uso de células-tronco embrionarias em pesquisas médicas-cientificas e

5 A saber, blogs como bengalalegal.com, dedosdospes.com.br e capazes.pt.

6 Ver a monografia apresentada em 2010 ao Curso de Ciéncias Sociais da UFPB, intitulada “Células-
tronco: a vida descentralizada. Um rumo & submissdo do corpo vivo a biotécnica” de Luana Santos
Cunha e orientado pelo professor Dr. Artur Perrusi — PPGS/UFPB.
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tratamentos terapéuticos para pessoas com deficiéncias. Foi aqui o momento que me
impulsionou aos poucos ao universo da paralisia cerebral. Mal sabia eu que essa ruela

me levaria aos poucos a avenida “conturbada” da sexualidade.

Nesse trabalho encontrei as primeiras familias de pessoas com paralisia cerebral
e comeceli a lancar o olhar, mesmo que raso, sobre suas demandas, seus cotidianos, suas
experiéncias e suas dificuldades. Dificuldades estas que me impulsionaram para a
pesquisa do mestrado’ acerca das familias que sairam do Brasil e foram para paises
como a China realizar o tratamento com células-tronco embrionarias em seus filhos na

esperanga de uma “reviravolta” no quadro clinico e na qualidade de vida dos mesmaos.

Em meio as pesquisas para a dissertacdo, 0 campo, cComo sempre ocorre, trouxe
novos questionamentos, novos problemas, novas inquietacdes como o desenvolvimento
dos corpos dessas criangas que agora estavam entrando na adolescéncia e comegando
“novas fases” como menstruagdo, conhecimento do corpo e masturbacdo. Sem
mencionar o fato de que uma vez “transformada em sociéloga” o mundo nunca mais
sera 0 mesmo aos seus olhos visto que tudo passa a ser analisado, observado e
desnaturalizado. E assim, ac¢Ges rotineiras como ir pegar um Onibus tornam-se objetos

de estudo!

E foi assim que certa vez presenciei, em uma parada de 6nibus, um casal de
pessoas com sindrome de Down que estavam trocando carinhos afetuosos como abragos
e beijos. Essa cena me rendeu duas olhadas longas e embaragadas, quando percebi que
ambos estavam usando aliancas. N&o sei por que, ou agora sei, isso me chamou a
atencdo. Enquanto analisava a cena ao redor do casal, a saber, as demais pessoas que
aguardavam o Onibus observando o casal atentamente de cima a baixo, ouvi um
comentario que me chamou ainda mais a atengdo: “Ta vendo ai! Eles descolam e tu

ndo!”. Tal comentario de uma colega para a outra com carater comico foi seguido de

" Conferir a dissertacdo “A (des)confianga nos sistemas peritos: estudo sociolégico sobre o uso de
células-tronco em criangas com paralisia cerebral” de Luana Santos Cunha, orientada pela professora
Dra. Ednalva Mendes — PPGS/UFPB, e apresentada em 2013 no Programa de Pds-Graduagdo em
Saociologia da Universidade Federal da Paraiba.
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varias risadas, e claro, das minhas indagacdes silenciosas: Por que nds achamos esse
fato engracado? Por que ficamos observando eles namorando? Por que eu me surpreendi
ao ver aliangas no “dedo de casado” deles? Por que eles “descolarem” um parceiro
parece algo tao absurdo? Afinal, quem tem direito a relacionamentos? Como determinar

quem tem direito a sexualidade? Quem define nossa sexualidade?

E assim, nessa estrada, chegamos & nossa primeira parada, digo,
problematizacdo: O que entendemos por sexualidade e como lidamos quando ela se
direciona para pessoas que rotulamos “assexuadas™? Para tentar entender essas questdes
resolvi fazer meu projeto de pesquisa de tese em cima dessas indagacdes que ficaram

me rondando desde aquele dia tho comum naquela parada de 6nibus mais comum ainda.

Assim, no dia 14 de Dezembro de 2014 comecei a pesquisar na internet,
especificamente na ferramenta de pesquisa do Google, temas que abordassem a relagéo
entre sexualidade e paralisia cerebral, me frustrando e ndo encontrando nada, afinal, na
minha doce ilusdo, achava que nao teria que construir meu arcabouco teorico, que ele
estaria ali, lindo e completo esperando apenas que me debrucasse sobre ele e comecasse
a escrever meu trabalho. Como néo encontrava os textos, resolvi encontrar as pessoas
que foram diagnosticadas com paralisia cerebral e como ja conhecia o grupo “Paralisia

cerebral e Amigos” na rede social Facebook, decidi comecar por Ia.

Fiquei observando o grupo por cerca de um dia e vi alguns perfis que me
chamaram a atencéo: pessoas que se apresentavam na rede como tendo relacionamentos
afetivo-sexuais. Desse modo, resolvi entrar em contato com uma dessas pessoas e
aplicar um tipo de “pesquisa piloto” para “sentir” o campo e ver se a pesquisa teria

viabilidade, ou se seria apenas uma curiosidade minha.

Foi assim que em 15 de Dezembro de 2014 entrei em contato com Paula Béllier®

explicando qual seria o objetivo do meu projeto de pesquisa, € para minha surpresa ela

8 Nome retirado do filme “A familia Bélier” cujo enredo gira em torno do dom musical de uma garota
(Paula Bélier) que apesar de cantar muito, ndo pode ser apreciada por seus familiares, pois seus pais € seu
irméo sao surdos. Como Unico membro da familia que pode ouvir, Paula interpreta a linguagem de sinais
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ficou extremamente interessada em participar, pois segundo ela “ninguém nunca esteve
interessado na minha histdria antes”, mas agora alguém estava. Entre perguntas,
respostas e conversas um pouco mais descontraidas, Paula saiu com as falas: “Eu nasci
perfeita” e “eu era virgem e ndo queria mais isso”. E, mesmo depois que a nossa
entrevista de trés dias acabou, essas frases ecoavam na minha cabeca e me instigavam a
querer conhecer mais pessoas com paralisia cerebral que estavam ou jé estiveram em
relacionamentos afetivo-sexuais, afinal, na tal “pesquisa piloto” um mundo de

inquietacOes entre a relacdo corpo, sexo e paralisia cerebral parecia se abrir para mim.

Entdo em 31 de Marco de 2015 me apresentei ao grupo como pesquisadora da
Universidade Federal da Paraiba. Anunciei a todas as pessoas do grupo que estava
realizando uma pesquisa enquanto doutoranda de Sociologia, e que o tema abordado era
a sexualidade na paralisia cerebral, s6 ndo esperava que a primeira reacdo fosse uma
critica a pesquisa, pois uma integrante do grupo achou a pesquisa “sem utilidade” por se
tratar de um tema, aos seus olhos, infundado na condic&o da paralisia cerebral®.

Ressaltando que a Paralisia Cerebral consiste em uma lesdo ndo progressiva no
sistema nervoso central que é cronica por ndo possuir cura até 0 momento. Ela pode
surgir de trés maneiras: na gravidez, no parto ou no periodo neonatal (depois do
nascimento). Em sua grande maioria, a paralisia cerebral compromete fun¢Ges motoras,
e pode gerar outras patologias associadas como défice cognitivo, dificuldades de

comunicacéo, falta de atencédo e de compreenséo, e/ou epilepsia.

O que torna compreensivel o fato das pessoas afirmarem que gquem possui
paralisia cerebral tem varias demandas neuroldgicas e motoras para serem atendidas,
mas isso ndo significa que as demandas parem ai. A paralisia cerebral ndo retira de
quem a possui a condicdo de pessoa, nem impede que os individuos tenham desejos e

vontades que podem abarcar varias areas da vida humana, inclusive a sexualidade.

para seus pais e assim, ajuda a manter o negdcio da familia, se vendo no dilema entre familia e vontade
individual, quando se vé sendo descoberta por um agente musical.

9 Critica mencionada anteriormente.
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Por isso, essa mesma critica que me deixou ainda mais perplexa sobre meu
problema de pesquisa inflamou uma discusséo acirrada no grupo, pois algumas pessoas
se posicionaram contra 0 comentario da integrante em questdo rebatendo a ideia de que

pesquisar sobre a sexualidade seja irrelevante:

Eu hein! Porque desmerecer tanto o trabalho e o esfor¢o alheio, hein minha
senhora?

O mal de muitos é ndo acreditar que a nossa vida vai além de terapias ou
vivenciar isso. E as pessoas precisam sim saber disso! (Elle integrante do
grupo Paralisia cerebral e amigos na rede social Facebook).

E quem disse que pesquisar sobre a sexualidade € irrelevante?
E quem disse que lidar com a sexualidade de forma adequada ndo passa pela
qualidade de vida. E quem disse que 0s que estdo aqui, estdo sequer em busca
ou A ESPERA de um milagre? (Comentario de uma integrante do grupo
Paralisia cerebral e amigos na rede social Facebook — esta integrante nao faz
parte desta pesquisa).

Esse pequeno debate que surgiu a partir do meu pronunciamento no grupo como
“pesquisadora de sexo” na paralisia cerebral me fez refletir ainda mais como a partir das
discussbes sobre corpo podemos pensar a sexualidade e quem “possui” direito a ela.
Desse modo, comecei a elaborar questionamentos sobre as expectativas que fazemos em
cima das pessoas com limitagdes fisicas ou cognitivas, afinal, “determinamos” no n0sso
julgamento o que elas podem ou néo fazer, e de certo modo, acabamos limitando suas

experiéncias criando barreiras fundadas em normatizagdes sociais.

E esses gquestionamentos ja vinham sendo feitos por quem vive essa condicéo,

como José Henrique Rocha que escreveu no site capazes.pt o seguinte desabafo:

[...] Uma das problematicas mais complexas da pessoa jovem/adulta com
paralisia cerebral é o da sexualidade. Por vezes esta dimenséo é esquecida ou
simplesmente ignorada pelos préprios, pelos seus familiares e pela sociedade.
Este facto acontece por ainda ser um “tabu” mas também por este tema ainda
ndo estar suficientemente estudado. A sexualidade é uma dimens&o essencial
de qualquer Ser Humano. Ora, quando esta dimensdo é simplesmente
ignorada estamos a negar o direito a sexualidade e, desta forma, a pessoa com
Paralisia Cerebral € discriminada porque se vé privada de um direito
consagrado pela Declaragdo Universal dos Direitos do Homem. [...] Eu tenho
Paralisia Cerebral com uma incapacidade de 90% e preciso de apoio para
quase tudo... para me vestir, comer, na casa de banho, etc! Felizmente tenho
um nariz, com ele consigo passar as minhas ideias para o computador, pois é
assim que escrevo. Devagar mas escrevo! Eu também faco sexo... e gosto
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muito, como a maioria das pessoas... (ROCHA, grifo meu. Acesso em:
15/04/2017. Disponivel em: https://capazes.pt/cronicas/tenho-paralisia-
cerebral-e-faco-sexo/view-all/)*

Assim, quanto mais pesquisava sobre sexualidade e paralisia cerebral, quanto
mais pensava no debate gerado no grupo, quanto mais encontrava relatos como o de
José Henrique, mais me vinham a mente questdes como: Por que a sexualidade de
pessoas deficientes nos incomoda? O que significa ter e viver num corpo cheio de
simbolos e significados ligados a incapacidade, imperfeicdo, incompletude? Quais séo
os olhares e discursos que emergem quando o tema é sexualidade na deficiéncia? Por

que existe desdém ou investidas punitivas sobre esse assunto?

E, em meio as discussdes no grupo do Facebook e meus questionamentos, noteli
uma pessoa indignada com a critica feita ao meu trabalho, defendendo a sexualidade
como aspecto importante da vida de uma pessoa com paralisia cerebral e afirmando que
tinha vida sexual ativa, o que me fez contata-la para fazer parte da minha pesquisa de

doutorado.

Quanto ao posicionamento ético preferi adotar nomes ficticios para 0s
participantes dessa pesquisa, sendo os filmes que possuem personagens com
deficiéncias, minha fonte de inspiracdo. Ndo que exista uma correlagdo entre os
personagens dos filmes e a vida dos interlocutores dessa pesquisa, mas como optei por
salvaguardar os nomes dos meus contribuintes e ndo sou nada criativa, recorri a algo
que adoro: o cinema. Assim, uni o Util ao agradavel e ainda deixarei indicacdes de

filmes para os leitores, caso se interessem em assistir 0s mesmaos.

Ao apresentar meus “personagens” farei uma abordagem metodoldgica de como
foi nosso contato e como o ciberespaco, foi utilizado aqui para, posteriormente, analisar
o “enredo” da trajetoria de cada um. Sendo assim, esse primeiro momento nao consistira
em um aprofundamento dos dados, mas uma explanacdo de como cheguei a eles. Afinal,
é de extrema importancia deixar claro como foi a sele¢do dos entrevistados, ou melhor,

como se deu meu contato com eles.

10 Esse relato vai ser abordado no Capitulo 3: “Sexo! Eu quero Sexo!”: pensando a sexualidade.
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A primeira delimitacdo dos interlocutores se deu em 2014, antes mesmo de
iniciar as minhas aulas regulares no doutorado. Logo que fiquei sabendo da minha
aprovagdo no Programa de P6s-Graduagdo em Sociologia da Universidade Federal da
Paraiba, procurei na internet, textos, artigos e teses que tratassem a relacdo entre
sexualidade e paralisia cerebral, mas ndo encontrei. Pura inocéncia! Achar que ndo teria
que construir meu arcabouco tedrico, uma vez que existe muita pesquisa sobre corpo,
sobre deficiéncia, sobre sexualidade, sobre tudo isso relacionado, foi de fato uma
bobagem, afinal esse é 0 meu trabalho! N&o ha, até o0 momento trabalhos sobre paralisia

cerebral e sexualidade, mas agora tera.

Como ndo encontrava os estudos especificos, resolvi procurar as pessoas que
foram diagnosticadas com paralisia cerebral para, através da construcdo narrativa das
experiéncias dos sujeitos alcancar problemas sociologicos relevantes para a pesquisa
que me propus realizar e com esses dados me debrucar sobre essa efervescente
producdo etnografica que estd sendo realizada na &rea das Ciéncias Sociais no Brasil

sobre deficiéncia, corpo, corporeidade e sexualidade.

Como tinha conhecimento do grupo “Paralisia cerebral e Amigos” na rede
social Facebook, decidi comecar por & observando o grupo, as pessoas que O
administravam, as que mais participavam das discussGes, quais temas eram mais
retomados e abordados no grupo, de forma que pudesse conhecer alguns perfis que me
chamassem a atencdo por ser de pessoas que, aparentemente, tinham relacionamentos

afetivo-sexuais.

Depois dessa observacdo me deparei com o perfil de Paula e resolvi entrar em
contato com ela para iniciar, como ja foi dito, um tipo de “pesquisa piloto” para testar se
seria possivel criar uma interacdo online com 0s sujeitos e “acessar” suas trajetorias de

vida pelo ciberespaco.

Por isso, a proposta desse capitulo foi construir um caminho metodoldgico a
partir dos encontros com os interlocutores e as descobertas das ferramentas de pesquisa

para seguir com uma abordagem sobre o corpo.
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Iniciando com Paula, conhecendo Elle e me descobrindo como observadora-
observada, me encantando com Alice, evidenciando os siléncios com Bill Porter,
encontrando novas possibilidades na esfera dos direitos e da politica com Sam Dawson

e redescobrindo o mundo com Alexis Winston, foi assim que essa tese se construiu.

1.1. Paula, o primeiro olhar sobre as redes sociais € 0s sites

Era por volta das 20:00h do dia 15 de Dezembro de 2014 quando entrei em
contato com Paula Bélier, na época com 34 anos e casada havia pouco mais de um més.
O contato se deu pelo Facebook a partir de uma pesquisa nessa mesma rede social sobre
pessoas com paralisia cerebral, onde vi um comentario da Paula e resolvi entrar em
contato. A entrevista iniciou nesse mesmo dia na ferramenta do bate-papo dessa mesma

rede social entre printst! e emojis*?.

A receptividade de Paula para com a pesquisa foi 6tima, pois assim que soube do
que se tratava se prontificou em participar e contribuir para a construcdo dos conceitos
analiticos da pesquisa. Assim, nessa mesma noite iniciei com um roteiro simples de
entrevista que a principio questionava dados pessoais como nome, idade, cidade onde
reside, parentesco, escolaridade, trabalho e relacionamento.

Com muita prontiddo ela foi respondendo as questdes e me “revelando” um

pouco da sua identidade. Residindo na cidade de Cruz Alta no Rio Grande do Sul, Paula

11 Print significa a acdo de criar uma imagem mostrando o que se vé na tela do celular ou do computador
nagquele momento

12 “Emoji é uma palavra derivada da juncdo dos seguintes termos em japonés: e (#&, "imagem") + moji
(XX, "letra"). Com origem no Japdo, os emojis sdo ideogramas e smileys usados em mensagens
eletrdnicas e paginas web, cujo uso esta se popularizando para além do pais. Eles existem em diversos
géneros, incluindo: expressoes faciais, objetos, lugares, animais e tipos de clima. Sua popularizagdo se da
principalmente pela inclusdo internacional em iPhones, que foi seguida pela adogdo em sistemas Android,
e por sua vez, nos demais sistemas operacionais”. (Acesso em 04 de Abril de 2019, Disponivel em:
https://pt.wikipedia.org/wiki/Emoji).
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mora com 0s pais e 0 marido que conheceu em um site de pessoas com deficiéncia em
2010. Na época que o conheceu fazia poucos meses que tinha entrado nesse site por

convite de uma amiga a fim de “se aceitar” mais.

Paula mora com os pais e porque ndo pode trabalhar, recebe beneficio®® do
Governo, mas ja tentou algumas vezes ter uma remuneracdo a parte sem ser algo
legitimado, com carteira de trabalho: “Como recebo do governo se trabalhar perco o
direito. Até tentei comecar a digitar trabalhos de faculdade ou da escola mesmo, mas

nao tive éxito, ninguéem me procurou” (PAULA).

Como notei que Paula gosta de se comunicar, me resguardei a conduzir a
entrevista sempre que sentisse necessidade de puxar alguma tematica ou retomar outra,
iniciando a conversa pelo seu diagnéstico de pessoa com paralisia cerebral, pois
segundo Pedro Lopes (2014), uma das primeiras ambivaléncias quando buscamos
pesquisar 0 campo contemporaneo da deficiéncia, é a que gira em torno da relagdo
identidade e diagndstico que provém de uma articulacdo entre medicina e politica, e que

foi bem desenvolvida por Foucault (1999) nos termos de medicalizacao, saber e poder.

Nesse sentido, as conceitua¢bes de Foucault giram em torno de algumas esferas
que envolvem o saber médico: uma que diz respeito ao controle de pragas,
sanitarizagcbes e higienizacbes com objetivo de proporcionar uma producdo da
salubridade e higiene social, e outra relacionada a medicalizacdo sem limites, que inicia
nos ultimos anos do século XIX e persiste até a contemporaneidade caracterizando-se
por uma indefinicdo dos limites da ciéncia médica que sai da esfera hospitalar e se
estende em todas as esferas da vida social, resultando na relacdo direta entre corpo e
medicina, onde a medicalizagdo chega a um campo semantico de biopoder, um poder

sobre a vida humana que se apropria de um corpo-espécie colocando-o numa esfera

13 Segundo o site do INSS, “o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) da Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS) é a garantia de um salario minimo mensal & pessoa com deficiéncia que comprove nédo
possuir meios de prover a propria manutencdo, nem de té-la provida por sua familia”. Fonte:
https://www.inss.gov.br/beneficios/beneficio-assistencia-a-pessoa-com-deficiencia-bpc/
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politica de disputas e controles diretamente relacionados aos sentidos do conceito de

medicalizacao.

E isso se mostra quando Paula narra seu diagndéstico de paralisia cerebral que se

deu quando tinha 3 ou 4 meses de idade:

Com 3 ou 4 meses eu fiquei doente e um médico me deu remédio, dai eu fui
direto para a UTI e foi assim que tive problemas e fiquei PC, eu ndo nasci
assim. Era por isso que ndo me aceitava, entendeu? Sé fiz fisioterapia na
APAE por um tempo mas tiveram que me tirar porque ja estava sendo que
nem eles. (PAULA BEILER)

A sua narrativa do diagndstico é muito reveladora, pois mostra que existe uma
ordem simbdlica nessa relacdo saber-poder, onde o médico detém o saber cientifico e
imprime no seu paciente o poder de medica-lo sem que haja questionamentos, pois esse
saber ndo é compartilhado por quem ndo faz parte do campo da medicina. Quem somos
nés “pobres mortais” desprovidos do saber médico, para questionar uma aplicacdo
medicamentosa que pode causar uma lesdo cerebral? Ndo que eu esteja dizendo que
devemos rejeitar 0 que os médicos nos dizem, afinal, eles estudaram e se dedicaram nas
suas areas de conhecimento para tratar os males que nos acometem fisicamente, mas a
relagdo da ordem simbolica existente entre médico e paciente nos deixa vulneraveis aos

seus regimes de verdade quase nunca guestionaveis.

E essa ordem simbdlica —, também cria e reforca marcadores sociais da
diferenga, uma vez que demarca o normal e o anormal, o natural e o artificial, o puroe o
impuro, o sagrado e o profano, o doente e o saudavel, o aceitavel e o rejeitado, sendo

praticamente impossivel fugir a essa ordem que integra a sociedade.

Fazer o processo de “aceitacdo de si” muitas vezes ndo € facil, tendo em vista
que viver em sociedade “imp&e a construcdo de uma ordem simbdlica, o que é feito
através das nossas participacdes nas relacdes sociais” (HOLANDA, 2016), estas
relagOes para Paula ndo foram bem construidas, ou pelo menos ndo foram as desejadas,
pois sua deficiéncia “ndo-natural”, que Ivan llich (1975) chama de doenca iatrogénica,
ou seja, aquela que ndo existia antes do tratamento médico aplicado, é o que mais

dificulta o processo, uma vez que provocada pela agdo da medicina — méa aplicacdo de
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medicamentos'* em Paula — a limitou, a colocou numa posicéo de diferente, cuja vida
social ndo era das melhores: “Minha infancia foi solitaria sem amigos horrivel
principalmente na escola ninguém queria fazer nenhum trabalho comigo s6 faziam

quando a prof dizia, ou seja, obrigados. Fazia tudo sozinha” (PAULA).

Ter em mente que sua paralisia cerebral foi “produto” de um erro médico que a
“retirou do mundo dos normais” e transformou sua infancia em algo horrivel porque a
manteve isolada, foi crucial para o tempo de rejeicdo que ela vivenciou ao ndo ser

escolhida para fazer trabalhos na escola, culminando em uma “auto-rejeicao”:

Me deu uma depré forte quando tinha 28 anos, queria morrer ndo me aceitava
como sou pois achava que eu era a Unica deficiente do mundo kk. Chorava
muito com isso, ndo queria amizades com pessoa que nem eu, pPois eu era
normal e isso estava me incomodando muito. Por isso que deu a depré e fui
em psicologos e foi ai que entrei nesse site de deficientes (PAULA BELIER,

destaques meus).

Em seus processos de “construcdo da identidade”, Paula se deparou com
depressoes, rejeicOes dos outros e de si, e medos que giravam em torno principalmente
do medo de ficar s6 sem ter a possibilidade de criar relacionamentos amorosos que
resultassem em uma formacdo familiar construida por ela: “desde os meus 13 sonhava
em ter uma familia, namorar, casar enfim”. Ao mesmo tempo desacreditava desse
sonho uma vez que entendia que quem ndo possui deficiéncia tem resisténcia a se
relacionar com quem a possui: “a pessoa que tem algum tipo de deficiéncia ela tem
muita caréncia e € isso que assusta os futuros "pretendentes"... confesso a vc que eu era
tbm” (PAULA BELIER).

Assim, podemos ver que:

[...] as experiéncias individuais e coletivas sdo responsaveis pela manutencéo
de significado preexistentes ou pela criacdo de novos significados. Dada a
relagdo entre as experiéncias e a linguagem, Joan Scott ensina: “without
meaning, there is no experience; without process of signification, there is no
meaning”, ou sSeja, “sem sentido, ndo ha experiéncia; sem processo de
significacdo, ndo ha sentido " (SCOTT, 1986, p. 1063 — Traducdo: minha).

14 Este processo se chama iatrogenia. Para saber mais, visitar o trabalho classico do Ivan llich, a saber, “A
expropriacdo da satde: némesis da medicina”. 3. ed. Rio de Janeiro: Nova Fronteira, 1975.
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Esse pensamento de Paula ndo é infundado ou apenas fruto da sua imaginacao,
algumas pessoas se assustam com o fato de uma pessoa com deficiéncia estar
interessada em manter um relacionamento com ela, ttm medo de serem taxados de
abusadoras, de interesseiras ou outras coisas que remetam a ideia de estarem se
aproveitando da pessoa considerada por muitos como incapaz, como bem nos aponta
Don Kulick e Jens Rydstrom (2015) ao afirmarem que “desejos e vidas sexuais de
mulheres e homens com deficiéncia € um assunto que torna muitas pessoas sem

deficiéncia profundamente desconfortaveis” (p.17).

Afinal, a sexualidade é perpassada de uma ordem simbdlica que é justamente
chamada assim por possuir significados que sdo facilmente assimilados e subjetivados
por todos em uma construcao linguistica da realidade dos dominantes resultando no que
Pierre Bourdieu (2011) denominou de “poder simbolico” que estrutura e € estruturado

pela coletividade.

Esse poder simbolico também esta relacionado a um tipo de violéncia que é
sutil, velada, entranhada nas estruturas das culturas e reforca silenciosamente as
diferengas entre os dominantes e os dominados, e que nos € revelada por Bourdieu
como violéncia simbdlica, uma violéncia dificil de ser combatida porque é reproduzida

muitas vezes sem a percep¢do do agressor ou da vitima.

Durante a pesquisa percebi vérios discursos recheados de violéncia simbolica
apesar de ndo serem descritos ou percebidos por meus interlocutores como violéncia. E
em diversos momentos eles narravam situacdes que sinalizavam uma ordem simbdlica

de poder mesmo que este fosse ignorado como arbitréario:

Paula: A familia dele ndo me aceitava pois era df'> e eles ndo queriam porque
eu sou assim e ele néo, agora aos poucos tdo aceitando, mas quando se falam
eles ndo perguntam de mim. As outras pessoas olham curiosas quando a
gente sai na rua, mas deve ser normal porque eles ndo sdo acostumados.
Luana: Que momentos eles se falam?

Paula: Nas festas de natal, de ano novo, essas coisas...

Luana: Vocé pergunta a seu marido o que eles falam de vocé?

15 Df= Deficiente.
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Paula: N&o. Mas eu ndo t6 nem ai. N&o preciso deles para mim ficar ou ter
ele comigo. Tinha que conquistar meu marido e néo eles. (PAULA, destaques
meus).

Acostumados. Uma palavra que em rapida pesquisa na internet apresenta tantos
significados, uma vez que € um adjetivo “do que se conseguiu acostumar; que se
acostumou; que se comporta de uma maneira especifica por habito ou costume; que é
habitual por ser familiar; costumeiro; determinado por influéncias externas; adaptado”
(Dicio, Dicionario Online de Portugués)'®. Ou seja, costume tem a ver com habito,
cultura, comportamentos e essa fala de Paula Béllier deixa claro que foge ao nosso
“costume” que pessoas com deficiéncia tenham relacionamentos amorosos e vida

sexual, uma vez que tais relacionamentos fogem a “ordem”.

O problema esta nessa ordem simbdlica que conduz, em grande parte as relacdes
de poder que lhe originaram culminando em uma manutencéo e, por vezes em uma certa
naturalizacdo das diversas dominagdes. Quando Paula diz que a familia do seu esposo
ndo a aceitava porque ela é de um jeito e ele de outro, fica acentuado que existe uma
ordem simbdlica de como as relacGes amorosas devem ser, e quem possui direito a té-
las, retirando de Paula tal condicdo e implantando na familia do seu esposo a rejeicao
desse relacionamento que veio para “quebrar” a ordem normal de como as coisas sao,
ou pelo menos deveriam ser. No entanto, Paula prefere se abster das confusdes
familiares, privando-se de participar dos momentos como as festividades do final do ano
(Natal e Ano Novo), optando por ficar em casa enquanto o marido vai a casa da familia

“dar uma passadinha” e depois retorna para ficar com ela, que nao pergunta como foi la.

A atitude de Paula é reveladora daquilo que Bourdieu chama de poder simbolico
mostrando que a a¢do do dominado é de submissdo as condi¢bes de vida e de trabalho
previamente fixadas pelas relagcbes sociais haja vista que as estruturas sociais s&o
estruturadas e estruturantes e por isso formam as estruturas mentais dos individuos,

para que estas se ajustem aquelas. Desse modo, o poder simbdlico é invisivel,

16 Disponivel em: https://www.dicio.com.br/acostumado/. Acessado: Setembro de 2019.
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imperceptivel, sutil e s6 pode ser exercido com a cumplicidade reciproca, ainda que nao
consciente, do dominador e do dominado (BOURDIEU, 2011, p. 4).

Kulick e Rydstrom (2015) enfatizam que as pessoas que ndo tém deficiéncia
possuem dificuldade em pensar sobre pessoas com deficiéncia fazendo sexo. Elas até
tém simpatia com alguém bonito que sofreu um acidente e ficou sem a mobilidade das
pernas e comegou a namorar, mas quem nasceu com Paralisia Cerebral ou Sindrome de
Down e ja tem certa idade, ndo recebe a mesma empatia. As pessoas, segundo Kulick e
Rydstréom (2015), tém dificuldade de pensar nesse assunto, mas estranhamente nao
possuem dificuldade em expressar suas opinides, como aconteceu com Paula Bélier e
tantos outros interlocutores dessa pesquisa que me relataram inimeros comentéarios de
pessoas das suas cidades e bairros sobre seus relacionamentos e as formacdes de suas

familias.

Apesar de estar apresentando Paula, sinto que cabe aqui fazer mencdo a Alicel’,
que afirmou receber sempre opinides de outros sobre suas escolhas, sua vida. Por
exemplo, ela falou que as pessoas a julgam incapaz de cuidar de suas filhas gémeas e a
criticam por ter tido bebés sé para dar “trabalho” a sua mée que ja é idosa, tendo em
vista que o marido trabalha fora e ndo cuida o dia todo das filhas “sobrando” para a avo

das meninas a “ardua” tarefa de cuidar delas até que as meninas tomem conta da mée:

E isso ainda hoje é visto assim. Minhas filhas foram feitas pra ficar
comigo, pra cuidar de mim. E ndo o contrario, e ndo é bem assim neh
Luana? Eu ndo estou educando as minhas filhas ou cuidando das minhas
filhas para que elas fiqguem necessariamente comigo, até porque eu tenho o
meu marido, enfim. Mas sim, mas sentido... eu até aceito isso e levo numa
boa, porque faz sentido também neh? Os filhos geralmente cuidam dos pais,
ou deveriam cuidar... muitos ndo cuidam, mas deveriam cuidar. Se precisar
eu vou cuidar da minha méae, mas como uma coisa positiva também, néo
apenas como uma coisa negativa. Mas é assim, eles veem assim sabe, a
sociedade daqui vé assim, minha méde vé assim... até meu marido muitas
vezes questionou: “E as pessoas acham que eu vou te abandonar entdo?”.
Mas sabe o que é? E que casamento pode terminar e a gente sabe disso, as
outras pessoas sabem disso, que casamento pode terminar... filho é para
sempre.

17 Ser4 apresentada mais adiante.
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Essa ideia ndo é apenas da minha mde, é uma ideia geral como que
justificando o porqué que eu tive minhas filhas... porque assim... elas d&o
muito mais trabalho para a minha mée, pois é minha mée que cuida delas
muito mais que eu e eu reconheco isso, sabe? Eu ndo poderia ser hipocrita e
dizer que ndo, que eu me viro sozinha, que eu me viro completamente
sozinha e que minha mée ndo faz falta... ndo! Minha mée é quase uma mae
para elas, s6 ndo é mae porque ela sabe o lugar dela como avd e é bem
melhor ser avé do que ser mae.

Mas enfim, nos cuidados praticos a minha mée e o meu marido é quem fazem
porque eu ndo consigo pegar elas, eu ndo consigo trocar uma roupa, eu hao
tenho coordenacdo motora para isso... entdo eu ndo consigo trocar uma roupa,
eu ndo consigo trocar uma calca e quem faz esse servigo é a minha mae... até
por isso elas v8o para a creche, que eu ndo consigo pegar elas, que eu ndo
consigo botar no colo, embalar...

O que eu fago é distrai-las, assim... elas deitadas na minha frente ou sentadas
no meu colo ou eu tento senta-las porque elas ja ficam sentadas sozinhas, mas
muita coisa eu ndo consigo fazer e por isso elas vao para a creche para minha
mée ter tempo de fazer as coisas dela de manhd e eu aproveito e tenho a
minha leitura, tenho essa minha conversa contigo, entende?

Entdo para justificar de eu té-las as pessoas dizem: “Ah, mas elas vao cuidar
dela quando elas crescerem”. E eu ndo tive filhos por isso! Eu tive filhos por
té-los neh, pelo mesmo motivo que qualquer pessoa tem filhos. Mas para as
pessoas tudo tem que ter uma justificativa, um motivo de ser. O motivo néo é
porque eu quero ama-las, eu quero educa-las... € porque eu quero alguém de
cuide de mim... que como eu te disse ndo esta totalmente errado, mas a forma
como é dita incomoda um pouquinho.

Mas eu deixo que falem mesmo... antes eu arrumava muita mais encrenca por
muito menos, mas hoje ndo porque tenho problemas mais praticos para
resolver quando vocé se torna mée... eu ndo sei se vocé é mée, ainda nédo
fucei teu facebook ainda, mas quando a gente é mée a gente tem problemas
tdo mais praticos para decidir que tu vai evitando de criar problemas, vai
deixando mais pra la, vai evitando de problematizar as coisas.

E dai é claro, depois que elas nasceram que eu cai na real que dava muito
mais trabalho do que eu pensava uma crianca e ainda mais que elas vieram
com refluxo, as duas tém refluxo... entdo deu muito mais trabalho que uma
crianga sem refluxo. Crianca por si s6 ja d& muito trabalho entdo... (ALICE,
destaques meus).

Nas palavras de Alice, as pessoas sempre buscam justificar porque ela teve filhas
e falam do casamento dela como algo instavel que pode acabar a qualquer momento,
por pensarem que um dia ele se canse de ter uma pessoa com paralisia cerebral e resolva
deixa-la para procurar uma pessoa sem deficiéncia, afinal a ordem simbolica inscrita nas
nossas mentes e corpos € a que pessoas sem deficiéncia com corpos perfeitos se casam,
mas as descapacitadas — fazendo referéncia a Marta Allué (2003) — ndo. E eu ndo nego
gue até o momento anterior a esta pesquisa, eu fazia parte dessas pessoas que pensam

assim, afinal, desconhecia completamente o0 mundo da sexualidade das pessoas com
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deficiéncia sendo Paula a primeira pessoa a me mostrar que pessoas com deficiéncia
ndo sé se relacionam, como transam, casam, participam de sites de encontros, de

namoros, e como Alice tém filhos.

Paula me mostrou o primeiro site para pessoas com deficiéncia que
proporcionava aqueles com algumas limitagdes conhecerem outros na mesma situagao:
“conheci meu marido em um site de deficiéncia, de relacionamento néo, site para as
pessoas se conhecerem mesmo, relacionamentos podem acontecer, 0 nome do site caso
vc queira saber é The Efficient - A Nossa Rede”®. A partir desse momento percebi que
existem sites especificos para pessoas com deficiéncia, e que pessoas sem deficiéncia —
como o caso do marido de Paula — também participavam desses sites em salas

especificas para interessados em relacionamentos.

Foi entdo que passei a procurar esse tipo de site na internet e encontrei o
“yeswefuck.org”®, uma pagina que retomarei mais adiante no capitulo 4, que traz
varios videos que tratam a sexualidade das pessoas com deficiéncia, e para minha
surpresa, meu mundo minusculo de questdes hegeménicas fechadinhas, desmoronou e
um outro mundo se abriu trazendo consigo varias possibilidades de estudo e inimeros

questionamentos que aos poucos foram sendo respondidos a cada interlocutor que eu

18 pesquisei o site para entender a relagdo do nome — muito criativo — eficiente com deficiente a partir da
lingua inglesa, mas a pagina ndo esti mais disponivel. Entretanto, encontrei uma publica¢do que falava do
site, e por isso resolvi colocar aqui o relato:

“THE EFFICIENT "A NOSSA REDE" é um site de relacionamento que tem o funcionamento similar ao
dos ja existentes, mas com um grande diferencial é voltado a pessoa com deficiéncia. Além de uni-los, o
site tem a intencdo de aproxima-los de empresas e instituicdes solidarias, empresas que atuem direta ou
indiretamente para o segmento, clinicas e profissionais ligados a causa, entre outros objetivos. E
Importante frisar, que a rede esta aberta ao publico em geral porém, prevalecem os interesses da pessoa
com deficiéncia. Os membros se expressam através de imagens, videos, poemas e textos postados em
seus blogs que relatam como convivem em uma sociedade onde a acessibilidade ainda ndo atende as suas
necessidades. Tem sido um importante canal de disseminacdo de informagdes relevantes quanto aos
direitos da pessoa com deficientes e que nem sempre sdo do conhecimento dos maiores interessados”.
Fonte: http://www.fernandazago.com.br/2011/10/efficient-nossa-rede.html

% Yes, we fuck! é um documentario espanhol dirigido por Antonio Centeno e Rall de la Morena em
2015. O titulo parodia o famoso slogan da campanha presidencial de Barack Obama de 2008, Yes, we
can.



44

encontrava e que aceitava a “missdo” de me levar na estrada das sexualidades

marginalizadas, por assim dizer.

Com novo animo, passei a retomar minhas observacdes no grupo ‘“Paralisia
Cerebral e Amigos”, investi em encontrar quem, assim como Paula, pudesse me mostrar

novos horizontes, e Elle nada sutilmente, apareceu.

1.2 Elle e a construcao das narrativas de si

Elle®°, eis uma pessoa bastante ativa no grupo Paralisia Cerebral e Amigos da
rede social Facebook. Antes de definir minha pesquisa j& a tinha notado compartilhando
links, estudos e noticias direcionadas as pessoas com paralisia cerebral. Mas o que
sempre me chamou a atencdo eram as postagens sobre situacfes de preconceitos,
esteredtipos e discriminagfes ocorridas no seu dia-a-dia, e que ela fazia questdo de

compartilhar e se posicionar.

Como ela se pronunciou no debate da minha pesquisa, resolvi entrar em contato
com ela pelo bate-papo do Facebook e perguntar se estaria interessada em contribuir
para a minha pesquisa. Para minha sorte, Elle se mostrou disposta a compartilhar suas
experiéncias comigo, e ainda, a me indicar outros possiveis interlocutores. Assim, em
19/06/2016, comecamos nossas conversas online e a delimitagdo do meu campo de

pesquisa ganhou seu norte.

Por conta da distancia (Elle mora no Rio de Janeiro e eu em Jodo Pessoa) nossos
encontros para entrevista eram sempre virtuais, e assim, meu campo de pesquisa iniciou

no ciberespaco. Pesquisar no ciberespaco possui implicacdes, facilidades e dificuldades

20 O nome para essa interlocutora foi retirado do filme: O Escafandro e a Borboleta (2007). Este filme é
baseado no livro autobiogréfico de Jean-Dominique Bauby, editor-chefe da revista Elle, que aos 43 anos
sofreu um derrame e ficou paralisado, sendo capaz de mover apenas o olho esquerdo, com o qual
aprendeu a se comunicar e pdde, a partir dessa comunicacdo, escrever o livro que conta a sua vida.
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préprias desse espaco que vem desde os anos 90 ganhando lugar nas discussdes

metodoldgicas da Antropologia e mais recentemente da Sociologia.

Autores como Jean Segata e Theophilos Rifiotis?® articulam interesses e
questionamentos sobre a etnografia nesse espaco abordando temas “[...] sobre a
especificidade e a validade da observacdo de campo on-line, sobre a pesquisa com
avatares, sempre contrastando, em termos absolutos, com as pesquisas realizadas com
contatos face a face, diga-se, off-line.” (RIFIOTIS, 2016, p. 86).

Eles entendem que nas Ultimas duas décadas o Brasil se deparou com um cenario
de estudos sendo realizados no campo virtual, na cibercultura®?, e ganhando énfases nas
areas da Sociologia, Antropologia, Artes e Filosofia. E ndo é para menos que esse
campo se torne instigante e desafiador a essas areas do conhecimento, afinal, o
ciberespaco abre um leque de “oportunidades” para diversos “[...] hibridismos com os
corpos humanos em proteses de mdaltiplos tipos e finalidades [...]” (RIFIOTIS;
SEGATA, 2016, p. 9).

Entretanto, apesar do fato de que devemos considerar que existe uma tradigéo,
digamos assim, quando falamos da metodologia nas Ciéncias Sociais, que leva em
consideracdo a interpretacdo de varios sinais e trejeitos do interlocutor na hora da
pesquisa face a face , e que pde em xeque a validade da entrevista sem o0 “olhos nos
olhos, quero ver o que vocé diz 23, devemos considerar que o mundo mudou e ja ndo é

0 mesmo da época de Malinowiski?*. N&o é viavel para varios pesquisadores “estar I4”

21 para saber mais sobre o ciberespaco conferir a obra Politicas Etnograficas no Campo da Cibercultura
(Org.Jean Segata e Theophilos Rifiotis), 2016.

22 <«Cibercultura é uma nocdo dificil de utilizar, pois incide em  definicGes
aprioristicas de ciberespaco, cibercultura, etc., que  poderiam se confundir com um nominalismo. Por
esse motivo, torna-se preferivel retomar as interrogacdes basicas sobre como se dao as interacdes nesse
espaco, sem criar definigdes e rotulagdes. (RIFOTIS, 2010, p. 17, apud RIFIOTIS, 2016, p.95).

23 Frase contida na letra da musica Olhos nos olhos de Chico Buarque.

24 \Ver em MALINOWSKI, Bronislaw. Argonautas do Pacifico Ocidental. Sdo Paulo: Abril Cultural, 1976
[1922].
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fazendo a observacdo participante, uma vez que 0 objeto de estudo ndo esta em um

unico lugar e se move ndo em uma via Unica, mas em redes. Redes sociais.

Isso porque tradicionalmente o “fazer antropoldgico” era conhecido como
trabalho etnogréfico e possuia sua legitimidade a partir do contato face a face e da
insercdo do pesquisador no local da pesquisa, tradicdo instaurada por Malinowski,
ainda no inicio do século XX e que foi muito utilizada, entre outros, pela Escola de
Chicago,

[...] deveria se realizar com base na observacao participante, através da qual o
etnografo emerge temporariamente (e esse tempo de permanéncia em campo
é bem varidvel) em seu campo, buscando dados que reunidos revelardo a
totalidade da sociedade em estudo. Esses dados devem ser registrados em um
didrio de campo e a partir dali passam a contar como informacdes
etnograficas. E, acima de tudo, o apanhado de todos estes dados se baseia em

contatos face a face, travados a partir do deslocamento — geografico e

simboélico - do pesquisador para o campo de estudo. (SILVA, 2008, p.26)

Todavia, ao longo da historia esse modelo de pesquisa vem sendo reconfigurado
e (re)significado, pois os proprios espacos estdo sendo (re)pensados de modo que
pesquisas online vem ganhando paulatinamente reconhecimento e a cibercultura

passando a ser um campo legitimo do fazer etnogréfico.

E foi nesse espaco, em uma rede social, que a Elle apareceu para mim como
possivel interlocutora nessa nova forma de tecnologia baseada na interligacdo global de
computadores, que segundo Silva (2008), passou a despertar inimeros questionamentos
para estudos socioldgicos e antropologicos sobretudo no que diz respeito a uma
reconfiguracdo metodoldgica que se adeque as novas demandas e a nova realidade que
ndo mais se trata de “uma realidade material, fisica e baseada em contatos face a face
(considerados durante muito tempo o indice de legitimidades das incursdes
etnograficas)” (SILVA, 2008, p.1).

Assim, nos adicionamos no Facebook e passamos a conversar no bate-papo

dessa rede social, sendo nossas conversas bem diretas, mas reveladoras de questdes de
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sexualidade e género, uma vez que Elle é lésbica®®. A entrevista comegou, como de
costume, com dados pessoais como nome completo, idade (ha época ela tinha 25 anos),
onde nasceu (Sao Paulo), onde mora (Rio de Janeiro), e seguia na rotina do roteiro de
entrevista quando a Elle me saiu com a seguinte questdo: “De onde vocé é? Nem fucei

no seu face ainda kkkk”.

Perguntinha danada® essa! N&o pelo fato da entrevistada almejar saber de onde
fala sua entrevistadora, mas pela frase que segue e complementa a pergunta - “/...] Nem
fucei no seu face ainda kkkk %’ - e que traz um momento revelador do campo: nas redes
sociais a0 mesmo tempo que eu observo, sou observada! Cada postagem, foto,
comentarios, minha particularidade destinada aos amigos agora passa a ser objeto de

investigacdo do meu préprio objeto.

Tudo bem que o observador ser observado é parte do trabalho das Ciéncias
Sociais, como nos dizia Gerald Berreman (1975) no classico trabalho Etnografia e
controle de impress6es em uma aldeia do Himalaia que aborda um pouco sobre isso,
mas hoje ha uma novidade: a diferenca em relacdo as redes sociais é que nosso controle
de impressfes € ainda menor nesse caso, pois as pessoas costumam ter acesso a tudo
que nos postamos, incluindo tempos prévios, obviamente, ao come¢o da pesquisa, e

com uma amplitude bem maior de informacGes.

Ao repousar os olhos nessa frase me pus a refletir sobre o que é pesquisar no
ciberespaco, as possiveis consequéncias e implicacbes de usar as redes sociais como
campo de pesquisa, as vantagens e/ou desvantagens de realizar pesquisas no Facebook e

no Whatsapp?® uma vez que, como dito anteriormente, a tradicdo metodoldgica das

% Ao longo dos capitulos vou trabalhando a questdo da sexualidade de Elle e as dificuldades que ela
encontrou ao assumir sua identidade de género.

% Entendemos aqui “danada” como algo dificil.

27 A interlocutora Alice também saiu com essa frase: ... eu no sei se vocé é mae, ainda nio fucei teu
facebook ainda.

28 Aplicativo de comunicagdo via mensagem de texto ou dudio onde também se faz possivel o
compartilhamento de midias.
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pesquisas antropologicas e sociologicas se ancora em observacdes participantes no
campo e entrevistas “face a face ”, e de certo modo, 0 novo quase sempre € visto com

receio.

Meus receios sobre as possiveis criticas ao meu trabalho em certa medida se
justificam pelo movimento pendular que os questionamentos sobre as possibilidades de
pesquisar o0 campo do ciberespaco se encontram. Um movimento que, segundo Rifiotis
(2016), esta ligado ao modo como a Antropologia brasileira (ampliado para a
Sociologia) toma conhecimento do campo online, e, que oscila entre desconfianca e

revelagéo.

Desconfianca no sentido de legitimar e validar a etnografia e a observacédo de um
campo online, de pesquisas a distancia, sem a “percepc¢do” da expressdo do outro, que
agora, leva a pesquisa para um novo conceito de avatares em comparagdo com as

pesquisas realizadas offline no face a face .

Em contrapartida, 0 novo cenario lanca revelagdes que descortinam um outro
momento nas Ciéncias Sociais: as novas configuracdes das relagdes sociais que se dao
cada vez mais no ciberespaco ou, indo mais longe, que ndo fazem diferenca entre offline
e online Os nativos se encontram experienciando “vivéncias socCiais” nas redes virtuais,
gque muitas vezes sdo as Unicas que lhes sdo viaveis como no caso de pessoas com
paralisia cerebral que possuem limitacGes de locomocao e se utilizam das redes sociais
para expandir seus contatos sociais e suas experiéncias no mundo como participar de
um show a partir de um video transmitido ao vivo, namoros que se dao a partir de salas
de bate-papo e encontros virtuais, cursos de EAD (Educacdo a distancia), entre tantas

outras experiéncias que a internet pode proporcionar.

Revelaces, inclusive, de desafios tedrico-metodoldgicos sobre a dupla condicao
de nativo e pesquisador, aquele que pode interagir com o campo, ter suas experiéncias
com sites, e-mails, observar as redes sociais e nela ser observado: “/...] Nem fucei no

seu face ainda kkkk ”.
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Porém, tais desafios e revelacbes sdo, para Rifiotis (2016), benéficas, pois tal
condicdo serviu para a constru¢do de uma “autoridade etnogréfica”, adotando aqui os
termos de Clifford (1998), uma vez que a medida que se multiplicavam rapidamente as
experiéncias cotidianas dos proprios pesquisadores com o ciberespaco (e-mails, blogs e
redes sociais), a sua identificacdo e familiarizacdo particular com esse campo atuou
positivamente na producdo de objetividade e facilitou sua validagdo enquanto l6cus da
acdo humana propicio para a investigacdo e reflexdo antropolégica.

E essas revelagdes e desafios se mostraram diante de mim quando me debrucei
sobre os instrumentos virtuais que se tornaram meu campo de pesquisa, o Facebook e o
Whatsapp, sendo interessante ressaltar que enquanto pesquisadora fago uso distinto das
redes sociais do que geralmente costumo fazer enquanto usuaria, pois me preocupo em
estar atualizada com as postagens dos meus nativos, dos grupos que participo e de
manter o contato sempre ali, latente, para uma possivel retomada de questdes que ndo

ficaram bem esclarecidas ou ndo foram contempladas de forma interessante.

Eis um ponto que considero positivo: o fato de poder retomar a pesquisa sempre
que precisar. J& houve momentos que, ao transcrever os audios do Whatsapp, senti a
necessidade de fazer novas perguntas sobre determinadas falas e categorias-chave
importantes para a andlise, ¢, mesmo a nativa morando em Sao Paulo, essas
necessidades fora sanadas rapidamente em uma retomada do contato pelo bate-papo do

Facebook.

Isso notoriamente foi uma das primeiras caracteristicas que constatei ao
pesquisar no ciberespaco: ele me permitia estar em contato constante com o grupo do
Facebook, observando conversas, matérias colocadas no grupo e debatidas, assuntos
postos em votacdo através de enquetes e todos os milhares de outros assuntos

desconhecidos por uma pessoa, como eu, sem a menor vivéncia da paralisia cerebral.

Tais aspectos me fizeram perceber as possibilidades de observar o ambiente
virtual que “quebra” barreiras fisicas e proporciona diversas trocas de experiéncias, uma

vez que as pessoas usam a internet como instrumento de tirar duvidas, achar solucdes,
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aprendizados, bem como encontrar aparelhos de uso diario como botinhas ortopédicas,
cadeiras de rodas, camas especiais, entre outros utensilios que facilitam as rotinas do

dia-a-dia e simbolizam corpos e sujeitos.

Vale salientar que apesar de ser uma pesquisa inteiramente online sem o contato
face a face , varios elementos simbdlicos se fazem presentes como o deslocamento
geogréfico que se mostra quando nos propomos a estudar grupos que estdo além do

nosso alcance e contato cotidiano.

N&o sei ao certo se esse tipo de pesquisa vai ganhar com o tempo aderéncia e
espaco nas aulas de metodologia das Ciéncias Sociais, creio que sim, mas posso garantir
que para meu objeto em especial, ela se mostrou mais que satisfatoria, pois 0s
instrumentos que ela dispde nesse ldcus cibernético, como a ndo limitacdo do tempo-
espaco que determina quando e onde a entrevista acontecerd, facilitou e muito o
desenvolver do estudo, uma vez que trouxe a probabilidade de observar a
movimentacao das redes sociais sempre que eu desejasse e deu ao nativo a possibilidade

de ultrapassar seu corpo fisico tendo na internet o seu avatar.

Desse modo, ndo busco legitimar meu campo de pesquisa indo em contraméo a
um tipo de metodologia classica das Ciéncias Sociais, mas procuro defender uma nova
via nessa estrada metodoldgica que todos os dias temos que tomar. Afinal, segundo
Silva (2017), essas investiduras em novos campos e as (re)invencgdes dos instrumentos
de pesquisa podem ser ponte para um enriquecimento dessas ciéncias sociais, bem como
—, podem ao mesmo tempo servir de retorno a reflexdes de conceitos que, em certo
sentido de tdo usados ja estavam se tornando lugar comum, sendo sempre
imprescindivel, nestas ciéncias, uma especie de retorno a discussdo de seus conceitos

mais basicos com vistas a sua atualizacdo (SILVA, 2017, p.53)

Atualizacdo inclusive na forma de procurar os interlocutores da pesquisa, que

podem ser “encontrados” em redes sociais, como o Facebook?® - um dos maiores sites

2Rede social onde as pessoas postam algo sobre si ou sobre o que pensam, seja escrevendo ou por meio
de imagens e videos. Além disso, esta rede permite a formacao de grupos fechados e abertos e também



51

de relacionamentos — através de buscadores que utilizam palavras especificas como
chave de busca. E foi justamente digitando as palavras “Paralisia” ¢ “Cerebral” que
encontrei 0 ja& mencionado grupo Paralisia Cerebral e Amigos ao qual atrelei

inicialmente meu diario.

Esse grupo possui a caracteristica de ser fechado e isto implica dizer que
qualquer pessoa pode encontrar 0 grupo e ver quem faz parte dele, mas apenas membros
do grupo podem ver as publicacdes que nele sdo feitas. Desta forma € preciso ser aceito
pelos administradores para poder participar desse grupo destinado a pessoas com a

paralisia cerebral, familiares e amigos de pessoas possuem tal paralisia.

Como fui aceita pela administradora do grupo desde 2013%°, em 2015 quando me
interessei pelo tema da sexualidade —, ja possuia “livre acesso” as postagens, dinamicas
e interagdes que movimentavam o grupo. Desse modo, pude perceber temas que eram
mais recorrentes entre 0s membros do grupo, como -, alimentacdo, proteses,

tratamentos e auxilios sobre dificuldades cotidianas, mas nada sobre sexualidade.

Isso me fez refletir sobre o que é ser uma pessoa com deficiéncia, quais
“assuntos” sdo pertinentes nesse grupo e por que outros nem sdo mencionados. Assim,
parti da ideia de pensar a deficiéncia como uma categoria importante para a analise

socioldgica, uma vez que proporciona disputas conceituais, ideoldgicas e politicas.

Afinal, ndo podemos negar que ha perspectivas diversas sobre 0s corpos, e como
isso influencia nos nossos imaginarios sobre os direitos, os estere6tipos que sdo criados
a partir de uma ideia de corpo, de quem tem desejos, prazeres e vida sexual. E esses
imaginéarios foram trazidos aqui por Elle ao falar da reacdo da sua mée a sua afirmacao
enguanto lésbica, uma vez que ela entendia a filha como sujeito passivel a preconceitos
por sua deficiéncia que poderia, somados a outros marcadores sociais da diferenca como

assumir a homossexualidade, tornar a vida mais dificil: “Minha mé&e perguntou sim se

tem a opcdo do chat para quem queira conversas particulares. O Facebook é a mais popular rede social
com mais de um bilhdo de usudrios. (SILVA, 2017, p.18)

30 Quando pesquisava o uso das células-tronco embriondrias em criancas com paralisia cerebral.
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eu tinha realmente certeza, principalmente porque eu ja tinha a deficiéncia, entéo

poderia ser preconceito peso dois, né. O maior medo dela era esse .

E como as experiéncias ndo sdo separadas da familia nem das instituicGes, Elle
tambeém remeteu diversas vezes em suas narrativas os tabus que envolvem o sexo e 0s
imaginarios trazidos por essas entidades sociais sobre a sexualidade na deficiéncia: “E,
acho que ela ficava encabulada, sei 14... Ou mesmo por ndo imaginar que a filha com

deficiéncia passaria por esses processos como qualquer mortal kkkkkk .

Essa fala de Elle nos faz refletir sobre a vida que inconscientemente idealizamos
das pessoas que possuem alguma discapacidade, e que, de certa forma, limita suas
experiéncias a partir do nosso entendimento do que € “apropriado” ¢ do que “pertence”
a elas, bem como cria e alimenta os estigmas e esteredtipos sociais que nelas
depositamos. E foi nessa vertente que Elle me indicou dois amigos para colaborar com
essa pesquisa e fez a ponte entre pesquisadora e nativos assumindo o papel de
informante quando necessario: “Entdo, a moca com PC que esta gravidinha, autorizou
que eu passasse 0 whatts dela pra vc, vc quer agora?” Pediu que eu te passasse 0

whatts pq ela responde com mais facilidade por dudio” (ELLE).

Até entdo ndo tinha percebido como ferramentas de comunicacao como celulares
e computadores fazem toda a diferenca na vida de quem possui uma limitacédo fisica e
isso é um ponto de destaque para compreendermos por que a pesquisa no ciberespaco se
torna viavel num estudo com pessoas que possuem paralisia cerebral. Alice, por
exemplo, ndo tem facilidade para digitar por causa das limitac6es fisicas decorrentes da

sua paralisia cerebral, sendo para ela mais viavel interagir por audio.

Outro ponto importante é a agilidade entre encontrar o interlocutor e realizar a
pesquisa, pois assim que Elle passou para eles minha intencdo com esse estudo e me
enviou seus perfis no Facebook e seus contatos do WhatsApp, foi possivel iniciar a

conversa com eles imediatamente. Surgindo assim, Alice.
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1.3 Alice e a descoberta do whatsapp como ferramenta de pesquisa

Alice3! trouxe outro instrumento riquissimo do ciberespaco para ser utilizado

nesta pesquisa, a saber, a ferramenta WhatsApp Messenger que segundo o site ccm.com

[...] é um aplicativo de mensagens instantaneas disponivel para diversas
plataformas de smartphones. Com ele, vocé pode enviar e receber mensagens
de texto, imagens e arquivos multimidia sem custos adicionais j& que a
comunicacdo é estabelecida pelo seu plano de dados méveis 3G/4G/EDGE
ou a conexdo Wi-Fi do dispositivo. Vocé também pode compartilhar sua
localizacdo e fazer chamadas gratuitas para outros usuarios, esteja em que
pais estiver. (Disponivel em: <https://br.ccm.net/faq/15037-whatsapp-o-que-
e-iss0>)

Esse aplicativo funciona através do namero do celular do usuério e busca na lista
de contatos do seu aparelho celular outros nimeros que possuam esse aplicativo
instalado, para assim permitir a comunicacdo entre os usuarios dessa ferramenta que
possui diversas vantagens como mensagens instantaneas, conversas com chamadas de
video em tempo real, compartilhamentos de imagens, mensagens e audios de forma
ilimitada sendo permitido a confirmacdo da leitura dessas mensagens bem como a

criacdo de grupos para assuntos especificos.

Assim, através da indicacdo da Elle, contatei Alice, que reside na cidade de
Rodeio no interior de Santa Catarina, cerca de 40 km de Blumenau onde ocorre a
famosa Oktoberfest, e que me permitiu conhecer o0 que é pesquisar nesse espaco de
“novas” sociabilidades onde mensagens de texto, udios, imagens e emojins se fazem
notar como beneficios que essa ferramenta dispde ao meu campo de estudo, como por

exemplo, a relagdo tempo-espaco:

Oi Luana muito prazer, Alice! Tudo bem? Aqui esta tudo certo na medida do
possivel. E que esse dltimo trimestre esta sendo bem dificil, muita dor na

31 Nome da interlocutora retirado do filme Para sempre Alice. Nesse filme a Dra. Alice Howland
(Julianne Moore) € uma renomada professora de linguistica que aos poucos comeca a esquecer certas
palavras e se perder pelas ruas de Manhattan. Ela é diagnosticada com Alzheimer. A doenca é
apresentada como fator de extrema mudancga no convivio familiar, pois enquanto a relagéo de Alice com o
marido, John (Alec Baldwinse) se fragiliza, ela e a filha cagula, Lydia (Kristen Stewart), se aproximam.
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coluna e tal... Mas vamos superando né. Pra mim é melhor te responder por
audio ta. Entdo eu vou sempre responder teus textos por audios. Se vocé
quiser me mandar audios também, fique a vontade. Fique a vontade pra me
pedir qualquer coisa também, ta. E s6 vou avisando que eu vou responder
conforme déa porque eu estou tendo que ficar mais deitada, mais a vontade
por causa da minha coluna. Mas assim, 0 que der eu sempre respondo pra
voceé ta. Seja bem-vinda! Tudo de bom pra vocé. (ALICE, destaques meus).

Nosso primeiro contato se deu em 01 de Fevereiro de 2017 em meio ao horario
de verdo, o que de certa forma impactou nas primeiras conversas no sentido de
organizacdo dos horarios das entrevistas, uma vez que o ciberespago me dava essa
condigdo de agendar horarios de entrevistas com meus nativos e entrevistar duas ou trés
pessoas no mesmo dia sem sair de casa, apenas combinando um horario para nos
conectarmos. Tempo e espaco gerenciados por dois aplicativos que metodologicamente
me auxiliaram para a descoberta dos nativos e a manutencdo das entrevistas que sempre

puderam ser retomadas quando necessario.

O interessante a ser destacado € que essas ferramentas ndo s6 eram benéficas
para a praticidade das entrevistas que poderiam ser realizadas no conforto das nossas
casas, de pijama, comendo um pedaco de bolo e tomando um café, isso apesar de ser um
ponto positivo, nem se compara ao fato de proporcionar aos interlocutores privacidade e

tempo.

Privacidade, porque alguns me relataram esperar a mae dormir, o marido ir
trabalhar, o pai sair de casa, enfim, ficarem sozinhos para expor seus pensamentos e

opiniBes sem tutelas nem olhares coercitivos:

Tem dias que a minha mé&e fica aqui, entdo posso conversar segunda, terca e
sexta as 13h, porque tem dias que a minha méde vai dormir, e ela vai dormir
nesse horario e eu aproveito para fazer tudo e tem dias que depois desse
horério, quando ela acorda, ela fica aqui pra assistir aqui, pra gente dividir
um ar-condicionado s6 porque aqui é muito quente como eu te falei, um
inferno, muito quente mesmo. Ai pra economizar energia ela fica aqui dentro
e eu ndo gosto de ficar respondendo o whats sabe, quando ela esta aqui,
principalmente por 4udio, mas é a Unica forma, ndo é a unica forma, mas é a
forma mais rapida que eu tenho para te responder. (ALICE)

Também porgue no ciberespaco seus corpos ndo ficam visiveis aos olhares de
pessoas que “julgam” a aparéncia antes de conhece-los, levando tantos a se esconderem

e controlarem seus corpos, inibindo seus desejos, conforme Paula havia comentado:
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Eu buscava encontrar pessoas no bate-papo porque nas salas vocé primeiro
conhece a pessoa, tem empatia por ela, e se a conversa for legal, vocé vai
para uma sala privada, conversa e s depois vocé vé como ela é. Dai eu tinha
mais chances de alguém gostar de mim pelo que sou sem se prender a como
eu sou, ndo preciso ter vergonha, se ndo gostar da minha conversa, vou
conversar com outra pessoa, mas sabendo que foi porque ndo gostou de mim
e ndo da minha aparéncia. (PAULA)

Por mais complicado que seja de entender, ndo podemos esquecer que 0 corpo é
um objeto-suporte em que a aparéncia fisica e social serve pra representa-lo, e sob esse
prisma, vemos primeiro o corpo e logo seus sujeitos que se encontram na passagem de
uma sociedade em que as emocdes e as fungdes corporais eram visiveis e explicitas a
um mundo, no qual ainda vivemos, onde os individuos devem dissimular e controlar,

cada um por si mesmo, os seus afetos e as manifestacdes de seus corpos.

Tempo, porque algumas limitagdes fisicas demandam mais dificuldades do que
outras e implicam em problemas na fala, o que leva algumas pessoas a falarem devagar
ou preferirem digitar do que falar, embora outros estejam no movimento contrario e
prefiram falar do que escrever: “/...J Esse ja é o terceiro audio de tento gravar porque
0s outros dois eu escapei o dedo e acabei deletando” (ALICE). Tempo também é
importante porque o ciberespaco possibilita organizacdo das rotinas através de horarios
marcados das entrevistas, pausas quando preciso, retomadas quando necessarias e uma

maior liberdade de interagéo entre pesquisador e pesquisado:
E ai a gente marca e eu separo um horario sé pra fazer isso, s6 pra falar com
vocé. Eu descanso antes... porque como eu te disse ndo é todo horario que eu
estou bem, estou com muita dor na coluna e muito calor também... estou
sofrendo muito com esses dois fatores agora no final da gravidez e marcando
o horéario é bom porque eu posso me preparar. Pra mim é melhor de tarde,
eu te chamo quando estiver livre aqui. Meu marido acabou de chegar e eu

tenho que ir dormir porque ele levanta cedo para trabalhar. Te respondo
amanhd tudo bem? (ALICE, grifos meus)

“Posso me preparar”. O que isso significa? Significa que as relacdes no
ciberespaco podem ser mediadas por dinamismos e espacamentos de tempo que nos
permitem organizar nossa rotina para uma interacdo cronometrada. Significa que se vou
estar numa conversa de video eu posso me “arrumar” para “aparecer” na tela do outro
elaborando cuidadosamente a minha identidade. Desse modo, verifica-se que a
representacdo do “eu” modificou-se ao longo do tempo, principalmente porque a
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internet, através das redes sociais, apresenta varias descontinuidades com a forma da
construcdo de identidades como eram concebidas antes da modernidade. E sobre
modernidade e identidade, Giddens (2002) afirma que:

Em varios aspectos fundamentais as instituicdes modernas apresentam certas
descontinuidades com as culturas e modos de vida pré-modernos. Uma das
caracteristicas mais 6bvias que separa a era moderna de qualquer periodo
anterior é seu extremo dinamismo. O mundo moderno é um “mundo em
disparada”: nao s6 o ritmo da mudanca social ¢ muito mais rapido que em
qualquer sistema anterior; também a amplitude e a profundidade com que ela
afeta praticas sociais € modos de comportamento preexistentes sdo maiores

(GIDDENS, 2002, p. 22).

Alice, por exemplo, afirmou que por muito tempo buscava no ciberespago sua
identidade, sua “maioridade”, pois seus pais a infantilizavam. Inclusive, como veremos
mais adiante, a propria “revelacdo” da iniciagdo da sua vida sexual aos pais foi mediada

por psicologos, pois ela ndo se sentia segura para “abrir 0 jogo” com eles:

E que assim, a realidade é essa t4 Luana: os pais ndo aceitam, os pais te
véem como crianca pra vida inteira se vocé deixar e a descoberta da
sexualidade é como se fosse uma passagem né... vocé vai, vocé fala pra eles e
dai eles vao se acostumando com a ideia, mas pra mim nao foi tdo facil. Eu
vou te contar mais pra frente 0 meu processo, mas assim EU ESCONDI
POR MUITO TEMPO. Até depois eu tive ajuda de profissionais,
psicélogos, que foram contando... que contaram... na verdade que me
induziram a contar... dai foi tranquilo, assim, mas eu escondi por muito
tempo... como se fosse um homossexual... assim, eu comparo porque a
aceitacdo ndo € tdo dificil... eu acho que os homossexuais ainda sofrem muito
preconceito, infelizmente, mas é o mesmo processo entende? E 0 mesmo
processo... tem que ter um dialogo, tem que ter uma revelacdo e dai tem que
ter uma aceitacdo... € mais ou menos 0 mesmo processo. E é isso! (ALICE,
grifos meus).

Aqui € interessante como a sexualidade é negada a pessoas com deficiéncia, e
talvez nem seja negada, mas negligenciada. Os pais de Alice, ao infantilizarem a filha,
negligenciavam essa esfera da sua vida, e por causa da sua deficiéncia, nem cogitavam
que ela teria experiéncias sexuais principalmente por administrarem seu cotidiano,
acabavam “controlando” sua sexualidade e idealizando que o sexo estd num patamar de
normalidade que é vislumbrado através do imaginario de quem tem direito a ele: certas

pessoas, certos corpos.
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Esse imaginario também foi motivo de investidas no judiciario onde tutores
puderam negar direitos sexuais e reprodutivos com autorizacdo de juristas legalizando
cirurgias de vasectomia e esterilizacbes como vimos no caso citado anteriormente da
mée que solicitou ao judiciario a vasectomia do filho com Sindrome de Down porque o

considera incapaz de ter e cuidar de um filho.

1.4. Bill Porter e o siléncio na entrevista

Um sujeito dessa pesquisa que mostrou claramente o tal imaginario de “seres
assexuados” foi Bill Porter®, Solteiro, morador do Estado do Rio de Janeiro e com 43
anos na época da pesquisa (Dezembro de 2016 a Janeiro de 2017), Bill relatou que
sempre foi muito protegido pelos pais o que dificultou bastante seu processo de
encontrar parceiras para namorar e ter relacionamentos, relacionamentos que nunca

culminaram em uma relagéo sexual, mesmo sendo uma vontade sua.

Vou dizer uma coisa quando tem um filho com problema tem que preparar
para vida, foi isso que meus pais fizeram. Me prepararam muito, me deram
estudo nas escolas normais e os melhores tratamentos que vocé imaginar.
Mas quando era hamoro, eles ndo me achavam preparado. N&o falavam sobre
SeX0 comigo, pois meus pais eram muitos rigidos devido da minha
deficiéncia. Eles acharam que isso ia me prejudicar, na preparacédo para vida.
O foco era os tratamentos e me preparar para vida profissional porque era o
que eu iria alcancar. Era uma regra ndo falar sobre isso, mas essa regra ndo
atingia a minha irméd que é mais nova que eu 4 anos. (BILL PORTER)

Como dito ndo s6 por Bill, mas por outros participantes dessa pesquisa, a
invisibilidade da sexualidade das pessoas com deficiéncia parece recorrente na relacao
pais e filhos, onde o que impera é o siléncio, o ndo-dito, a conversa inexistente que, em
termos foucaulteanos, faz parte de um “dispositivo da sexualidade”. Afinal, para
Foucault, um dispositivo envolve ndo s6 os mais diversos discursos e as mais multiplas

32 Esse nome Bill Porter foi retirado do filme “De porta em porta” langado em 2002. Esse filme conta a
historia real de Bill Porter que nasceu com paralisia cerebral, e apesar de suas limita¢cdes locomotoras e na
sua fala, conseguia trabalhar de vendedor de porta em porta, mesmo vivenciando situagdes de preconceito
e rejeicdes.
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praticas sociais, mas engloba os siléncios também, uma vez que constitui

[...] um conjunto decididamente heterogéneo que engloba discursos,
instituicBes, organizacfes arquitetnicas, decisGes regulamentares, leis,
medidas administrativas, enunciados cientificos, proposi¢des filosoficas,
morais, filantrdpicas. Em suma, o dito e o ndo dito sdo os elementos do
dispositivo. O dispositivo é a rede que se pode estabelecer entre estes
elementos (FOUCAULT, 2015, p. 364).

E esse siléncio sobre o sexo também chegou a mim varias vezes no percurso da
entrevista com Bill Porter que, mesmo sabendo sobre o qué essa pesquisa se debrucava,
inimeras vezes dizia que ndo queria falar do assunto, que nao se sentia confortavel por
ser um tema muito doloroso para ele e que essas “coisas” sdo contadas para pessoas

mais intimas:

A questdo ndo é essa, a questdo é que ndo te conheco e mais... cuidado hoje
em dia a gente deve tomar todos os cuidados. Eu gostaria de dar essa
entrevista para vocé... s6 quero saber qual seria o formato, se tenho que
responder sobre tudo mesmo... Porque tem coisas que eu preferia ndo falar, se
vocé me entende, € um tema muito delicado pra mim. (BILL PORTER)

Delicado para mim também. T&o delicado que certa vez entrevistando um rapaz
que ndo entrou na tese®®, me vi sem palavras e deixei o siléncio falar por mim. Isso
porque fiquei extremamente constrangida quando no meio da entrevista ele disse que
estava ficando excitado e queria fazer sexo virtual. Passei uns trés minutos sem falar
nada e desconectei. Desconectei com tanta raiva que minha agdo imediata foi xingé-lo
de “babaca” tdo alto que meu esposo veio saber do que se tratava aquela revolva, e
depois de ficar por dentro do ocorrido, ele disse na maior tranquilidade: “Que besteira
menina, bota isso na metodologia da pesquisa, afinal € uma mulher falando de sexo com
um homem!”. Pior que ele estava certo, mas no momento ndo me passou pela cabeca
manter a neutralidade e seguir com a entrevista como se nada tivesse acontecido, afinal,
0 assédio as mulheres € algo que me incomoda muito, e apesar de ter retomado a
conversa com a “estéria” de que minha internet tinha caido, nosso papo esfriou, o
constrangimento chegou a ele e nos despedimos.

33 Realizei em 2015 uma entrevista online com um rapaz com paralisia cerebral que tinha “interesse” em
participar da pesquisa. Entretanto no decorrer da nossa conversa ele disse que estava ficando excitado e
queria fazer sexo virtual e nossa entrevista ndo prosseguiu, ndo permitindo que eu alcancasse meu
objetivo, sendo este 0 motivo de ndo ter introduzido nossas conversas aqui.
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Foi nesse episddio que percebi duas coisas: a) como é facil se “desconectar” do
outro quando a entrevista estd nos incomodando, o que me levou a refletir sobre todas
as vezes que meus interlocutores diziam que precisavam desligar porque iam tomar
café, almocar, dormir ou alguém tinha chegado, afinal, eu ndo tinha como saber se era
verdade ou apenas queriam se livrar de mim, e b) também percebi como é simples falar
do sexo dos outros, da sexualidade de terceiros, da vida afetiva dos “nativos”, afinal
aprendemos a perguntar e ouvir, a observar todos os detalhes, mas ndo aprendemos a
falar. Quando se trata de falar do seu sexo, da sua sexualidade, das suas fantasias, somos
silenciosos como se o campo ndo nos afetasse e passassemos por ele como eficientes
robos.

Sobre esse siléncio na pesquisa acerca das sexualidades, Don Kulick e Margaret
Willson tém muito a dizer. Na obra “Taboo: sex, identity and erotic subjectivity in
anthropological fieldwork 3 eles reuniram oito artigos de pesquisadores antrop6logos
que relataram suas experiéncias no campo a partir das relacBes eréticas, dos desejos,
fantasias e encontros sexuais que, muitas vezes, sao inevitaveis.

Todavia, mesmo se preocupando com a vida sexual das comunidades
analisadas, é comum os pesquisadores silenciarem suas préprias sexualidades, uma vez
que a postura do campo tende a evidenciar a ciéncia e nao a subjetividade do estudioso:

Parece existir um determinado tipo de regra ndo escrita, ndo falada e,
principalmente, ndo questionada sobre a ética sexual em trabalho de campo,
absorvida, de alguma forma, por todos os estudantes de antropologia durante
0 processo de graduacdo. Regra essa que pode ser sintetizada em uma Unica
expressdo: NAO FACA. (KULICK & WILLSON, 1996, P. 10)

E nos siléncios de Bill Porter e nos meus siléncios, a sexualidade se mostrava
permeada de tabus, dispositivos, incdmodos, regras, mas também descobertas e
guestionamentos que me ajudaram a desenvolver a pesquisa sobre corpo e sexualidade
com uma confianca maior no meu papel enquanto pesquisadora das questdes do sexo.

34 Em Portugués: Tabu: sexo, identidade e subjetividade erética no trabalho de campo antropolégico.
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1.5 Sam Dawson: uma questdo de classe social

Outro interlocutor que trouxe para a pesquisa questdes bem interessantes, como

a questdio de género® e da classe social, foi Sam Dawson®®,

Foi em uma busca na internet por direitos das pessoas com paralisia cerebral que

encontrei Sam Dawson, |

I 2!00 que realmente chama a atencéo das pessoas

“vélidas” — como chama a Marta Allué (2003) — pois, nos remete a um caso raro de um

jovem prodigio que tem limitagdes e discapacidades |GGG

Todavia, Sam deixa claro que ele ndo é um prodigio, mas uma pessoa esforcada
que se dedicou aos estudos e teve todo o apoio do pai para alcancar a sua posicdo
profissional de hoje. Apesar de ndo buscar mostrar a condi¢do socioecondmica dos

interlocutores —, porque nem todos quiserem me informar —, podemos acrescentar que

35 A questdo de género sera trabalhada no Capitulo 3, no tépico 3.2.2 “Prendam suas cabritas que meu
bode esta solto!”: O sexo e a questdo de género.

% Sam Dawson (Sean Penn) é um homem com deficiéncia mental que cria sua filha Lucy (Dakota
Fanning) com uma grande ajuda de seus amigos. Porém, assim que faz 7 anos Lucy comeca a ultrapassar
intelectualmente seu pai, e esta situacdo chama a atencdo de uma assistente social que quer Lucy
internada em um orfanato. A partir de entdo Sam enfrenta um caso virtualmente impossivel de ser
vencido por ele, contando para isso com a ajuda da advogada Rita Harrison (Michelle Pfeiffer), que aceita
0 caso como um desafio com seus colegas de profissdo. (Sinopse disponivel em:
http://www.adorocinema.com/filmes/filme-28904/).
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Sam teve uma familia com condi¢bes socioecondmicas suficientes para garantir essa

trajetoria.

O que me chamou a atengdo nao foi o fato do Sam ter paralisia cerebral el
I as a sua fala politizada de entender que todas as causas sdo
criadas e fortalecidas pelo sentimento de pertenca, e por mais que pessoas sem
deficiéncia se solidarizem e busquem direitos para as pessoas com deficiéncias, elas néo
estdo na condicdo de discapacitados, elas ndo possuem um corpo com limitacGes, elas
podem até imaginar o que € ou como seria ter e viver com uma deficiéncia, mas jamais
saberdo de verdade o que isto implica, e cabe a quem pertence a esse “universo” lutar
por melhores condigdes e assegurar direitos e leis que incluam cada vez mais as

pessoas com algum tipo de deficiéncia.

E foi em uma dessas matérias que encontrei as paginas das redes sociais de Sam
e entrei e contato com ele, que se disponibilizou a participar da pesquisa e, muito
prontamente, me passou seu numero de telefone para que pudéssemos nos falar pelo
WhatsApp, explicando de imediato sua preferéncia por entrevista de dudio uma vez que
possui algumas dificuldades na locomocéo, na fala e ndo possui coordenacdo motora
para escrever: “As minhas maos ndao acompanham o meu cérebro. Eu gosto muito de
ler, sabe Luana, e por isso eu estudo bastante, o que me ajuda nas minhas palestras.
Vou a muitos congressos e faco anotacdes a minha maneira, até digito, mas ndo é tao

répido, por isso prefiro gravar o audio no WhatsApp ”. (SAM DAWSON).

Por esses motivos, todas as entrevistas com Sam foram em formato de 4udios no
WhatsApp e transcritas para o Word para a devida analise dos dados. Mas ndo posso
deixar de mencionar que os audios de Sam foram os que dediquei mais tempo para o
processo de transcricdo, uma vez que ele possui muitas limitacfes na fala e varios
audios tinham que ser repetidos inUmeras vezes para que eu tivesse a certeza do seu
dialogo, da ideia que ele estava passando naquele momento sem cair no subentendido

ou no “achismo” da sua fala.
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Segundo Sam Dawson, seu diagnostico se deu aos 6 meses de vida e foi “aceito”
com maior facilidade por sua mée que tinha sonhado que teria um filho adulto que vivia
em um carrinho de bebé. Seu pai, por sua vez, sentiu bastante o diagnostico e se propds

a dar a melhor educacéao possivel a Sam para que ele ndo dependesse de outros:

Meu pai sempre quis me dar a melhor educacdo e sempre disse que era
importante eu me formar para ndo depender de ninguém. Entdo eu fui pra
escola em idade normal, e ia com uma baba com 7 anos eu fui para uma sala
especial para deficientes fisicos, comecei a falar com 2 anos t4, e nessa classe
especial eu fiquei até os 9, foi quando a professora chamou meus pais e falou
que se eu ficasse ali eu ia atrasar muito que eu tinha desenvolvimento pra ir
pra uma sala comum e eu fui agora sem ninguém como cuidadora de mim,
ainda na escola publica. Essa sala especial existe até hoje. Depois da 5 série
eu fui para a escola particular. Eu era um aluno bem levado até a 42 série, mas
era bem desenvolvido em matematica e tinha um grupinho que a gente
estudava, na 5% série... eu fui para a escola particular e eu me senti rejeitado,
inclusive na hora do intervalo eu ficava dentro da sala sozinho ou com a
professora, Ai eu retornei para a escola publica pra mesma classe especial e
14 eu fiz varios amigos que... como eu ndo tinha andador na época, minhas
amigas me carregavam, me davam a médo de um lado e anddvamos a escola.
[...] A decisdo de ir para uma escola particular foi que nessa escola se
encerrava na 42 série e eu fui pra particular que mais iam pessoas da minha
sala porque j& havia uma amizade, ja tinham pessoas que gostavam de mim.
(SAM DAWSON)

Para o pai de Sam a educacdo faria o papel de dar a seu filho a independéncia e
autonomia financeira para que ele, mesmo com suas discapacidades, pudesse ser “dono
de si” e ndo ser dependente de outros. Isso é um ponto importante que serad
posteriormente retomado ao falarmos diretamente de autonomia e independéncia, mas
que ja podemos destacar como um aspecto entendido como crucial a nocdo de pessoa,
tendo em vista que a autonomia € um valor social central na caracterizagdo do ser
humano como ser que age, que se autorregula e que cuida e decide por si, e em uma
sociedade ocidental capitalista, parece-me que independéncia econbémica € um

elemento-chave para essa demarcacéo.

Vale ressaltar que dos interlocutores dessa pesquisa, Sam Dawson configura o
que esta na melhor condicédo financeira e isso fica claro ao comparar as entrevistas nas
partes que abordam os dados como nome, idade, moradia e renda, mas torna-se muito

mais evidente quando vamos analisando os itinerarios terapéuticos e a vida escolar:
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Meu pai, por ser gerente do Banco do Brasil, a gente tinha plano de satde e
fomos encaminhados para um neurologista do Hospital Albert Einstein em
Séo Paulo, era um dos melhores especialistas na area e ele falou para 0 meu
pai que eu ia ser vegetal. Com 6 meses eu comecei fisioterapia, fono® e
terapia e terapia ocupacional. Com 12 anos eu parei a TO%, a fisioterapia eu
faco até hoje e a fono eu fago manutengdo anualmente por conta das sessdes
que as vezes eu td6 dando aula e as vezes eu preciso dar uma melhorada na
voz. Vocé vé que minha voz ta ruim, eu preciso voltar pra fono. (SAM
DAWSON).

Minha mae achou que eu ia vegetar, porque foi isso que o médico disse e eles
(pais) nunca souberam (risos) na verdade a gravidade da lesdo, porque 0s
médios ndo informavam direito e eles foram convivendo comigo e
descobrindo aos poucos porque nunca teve uma orientacdo correta sobre isso.
Se tivesse talvez eu estivesse huma condi¢do melhor, embora eu néo reclame,
mas infelizmente as informacgdes foram escassas, deram a informacdo da
lesdo e se virem, e ndo temos o que fazer... mais ou menos isso.

Ai fomos para a APAE durante alguns anos, la fizeram uma avaliacéo
comigo, disseram que eu nado tinha deficiéncia intelectual, que eu so tinha
deficiéncia fisica e dai me colocaram s6 para fazer fisioterapia na APAE, dai
com o tempo minha mée me tirou da APAE porque ja tinha aprendido a fazer
a fisioterapia, fez fisioterapia aqui em casa comigo e a gente comprou um
cavalo para fazer equoterapia, foram as Unicas ajudas que eu tive até porque
meus pais ouviram de um medico quando eu era pequena gque ndo adiantava
investir na minha lesdo, porque nédo teria muito retorno. Entdo como néo
tinha muita condicdo, ndo teve muito investimento ndo, ndo teve muita
procura de ajuda... eles foram descobrindo no meu dia a dia e ajudando
como podiam e me criando como podiam. Fiquei na APAE até cerca dos 5
anos de idade (ALICE).

A realidade de Sam é diferente da de Alice, uma vez que ela ndo frequentou os
melhores hospitais do pais como Sam, nem teve os melhores tratamentos, e ainda foi
alfabetizada em casa por sua mde, pois ndo tinham condi¢des financeiras de pagar
cuidadoras para acompanha-la no seu processo educativo e a escola ndo aceitava crianca
com deficiéncia sem uma auxiliar de sala exclusiva para a crianga, 0 que hoje ja é
possivel porque as escolas publicas municipais e estaduais, e algumas escolas da rede
privada, possuem profissionais que se dedicam ao acompanhamento pedagdgico de

criancas com necessidades especiais. Gauzendi e Ortega (2016) afirmam que:

37 “Fono” corresponde a Fonoaudiologia que é uma especialidade médica que compreende o estudo da
fonacdo e da audicdo, de seus distrbios e das suas formas de tratamento.

38 TO = Terapia ocupacional.
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Com vistas a inclusdo social e a cidadania plena e efetiva dos deficientes, no
ano de 2015, o Brasil instituiu a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
que entrou em vigor em janeiro de 2016. A Lei garante, entre outras coisas,
condicBes de acesso a educacao e a salde e estabelece punicdes para atitudes
discriminatérias contra essa parcela da populacdo. (GAUZENDI; ORTEGA,
2016, p. 3062)

Sam, por sua vez, frequentava a escola acompanhado de uma babé e assim que a
escola publica ndo possuia mais séries para a sua faixa etaria, ele migrou para a rede

particular onde concluiu os estudos e seguiu para a sua formacdo em nivel superior
e
.

As entrevistas com Sam Dawson ocorreram sempre entre 0s horarios de 23:00
horas e 01:00 hora da madrugada, pois era o melhor horério para ele que trabalha de dia
no escritorio e a noite cursava especializacdo na faculdade. Por esse motivo, vérias
vezes o fluxo da conversa era interrompido pelo sono e o cansaco de ambos que
prorrogavam a continuacdo da entrevista para o dia seguinte, sempre utilizando a

ferramenta da conversacdo instantanea WhatsApp.

Como dito anteriormente, esse instrumento de conversacdo foi fundamental para
0 desenvolvimento desta pesquisa, tendo em vista que ndo apenas Sam, mas outros
interlocutores possuem limitagdes fisicas que dificultam o ato da escrita e da digitacéo,
sendo a fala a principal forma de comunicacdo deles, e a ferramenta de gravar audio

nesse aplicativo, os permite ultrapassar as barreiras que existem nos seus corpos.

Nesse ciberespaco entrevistei seis pessoas, sendo que uma delas depois me pediu
para ndo ter sua entrevista publicada, pois pensou bem, conversou com o marido e ficou
com medo de “ser descoberta|” por estar casada e receber o beneficio concedido para
pessoas com deficiéncia. Entdo, respeitando sua vontade, mantive apenas cinco dos
entrevistados nesse texto. Cabe deixar claro que as entrevistas ocorreram em grande

parte no turno da noite por ser mais viavel a nossa comunica¢do, uma vez que 0S
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informantes afirmaram ser o momento que mais desfrutavam da privacidade, com um
namero menor de atividades domésticas a serem feitas. Por esse motivo, a maioria das
conversas, principalmente com Sam e Bill, iniciavam entre 22h e 23 horas.

A entrevista que mais se prolongou foi a de Alice com quem mantive contato por
dois anos, sempre recorrendo aos nossos didlogos quando necessario, mas ndo nego que
foi cheia de interrupcdes, uma vez que sua mae sempre adentrava ao quarto ou seu
esposo chegava do trabalho e ela tinha que desconectar.

Com os demais interlocutores mantive comunicacéo por cerca de dois meses a
um ano, sendo o tempo das entrevistas variante entre 60 e 120 minutos, o suficiente para
me proporcionar aprendizados significativos nesse caminho metodoldgico que me levou
a construir um estudo sobre corpo e sexualidade a partir da Paralisia Cerebral, como

VEremos a seguir.

CAPITULO 2

Para além do “normal’: construindo uma abordagem do corpo

Os Estudos da Deficiéncia — Disability Studies — compreendem um campo
interdisciplinar que procura desenvolver conceitos e no¢des sobre a deficiéncia como
fendmeno social, cultural e politico. Autores como Barton (2009) defendem que o0s
Disability Studies formam um campo de estudo sobre a deficiéncia a partir de um olhar
acerca da sociedade em que vivemos, focando as experiéncias dos deficientes, as formas
de confrontar o trato que recebem, os estigmas e discriminacfes que padecem em varias

culturas.

Assim, os estudos sobre a deficiéncia buscam realizar analises histérico-sociais

de ideias relacionadas a deficiéncia, se afastando do foco exclusivo nas experiéncias



66

corporais e psicoldgicas da pessoa com deficiéncia, se aproximando da compreensédo do
contexto social, abordando nédo as lesdes, mas a sociedade em que estamos inseridos.
Ou seja, Disability Studies constituem um campo de estudo sobre a sociedade em que
vivemos, se concentrando nas experiéncias dos deficientes, na forma de confrontar o
trato que recebem e na discriminacdo que padecem em distintas sociedades (BARTON,
2009) indo além das representacBes que limitam a deficiéncia ao corpo, abrangendo-a

como uma das manifestacdes da diversidade humana.

Por isso, pensar o corpo neste trabalho ndo é uma atividade facil. Autores como
Fabiola Rohden (1998, 2001, 2003), Thomas Laqueur (2001), Fabiola Aradjo (2010),
Julian Simdes (2017), Pedro Lopes (2014), entre outros sdo pontos de partida para a
construcdo de uma discussdo sobre corpo que ndo reduza a deficiéncia as disfungdes
fisicas, mas expenda a andlise as esferas da sexualidade realizando uma intersec¢do
entre deficiéncia, corpo e sexualidades, tornando esse segundo capitulo uma chave
conceitual que norteia uma reflexdo sobre as concepg¢des de individuo e de pessoa, bem
como das dicotomias entre autonomia e tutela que nos empurram a alcancar, diga-se de
passagem, mais exploracdes que sinteses sobre o que entendemos por ‘“corpo” e

capacidades.

Afinal, este corpo deve ser produtivo, deve estar incluso no sistema capitalista,
deve ser disciplinado, desejavel, reprodutivo e ligado a uma légica de capacitismo. E,
por este motivo, pensar a sexualidade na paralisia cerebral é extremamente complexo e
conflituoso, justamente porque apela ao que é mais dificil de digerir por esta visdo de
mundo centrada exclusivamente na razao cartesiana, uma vez que a sexualidade apela
ao sensivel, ao corpo como lugar de encontro, de construcdo de uma imagem do

corporal aceita socialmente que respalda em uma nogéo de pessoa.

Podemos entdo supor que uma deficiéncia fisica ou mental reformula a
identidade do sujeito, o coloca num lugar como corpo nédo valido, como corpo excluido
do sistema capitalista, pois € visto como um corpo improdutivo, coloca também como

excluido do sistema patriarcal porque ndo é entendido como um corpo desejavel, no
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caso especifico das mulheres, ndo é um corpo reprodutivo. E tido como um corpo que
ndo é capaz, e, por estes motivos o0 posicionam em um lugar remoto das categorias de
género hegemonicas alterando uma auto-compreensdo corporal, inclusive alterando as
concepcBes que temos das relacbes e praticas afetivo-sexuais, imaginarios e

possibilidades.

O que nos leva a outra situagdo pertinente a sexualidade de pessoas com
paralisia cerebral: a anulagdo do individuo. Segundo Goffman (2004), o estigmatizado
ndo é percebido como completamente humano, o que leva a varios tipos de
discriminacbes feitas e permitidas pela sociedade que, ao fazé-las reduz suas
possibilidades de existéncia. Ao langcarmos o olhar para 0 senso comum observamos que
o individuo com paralisia cerebral é concebido como um ser imperfeito, incompleto, em
desvantagem, sem perspectivas, nem curiosidades, muito menos desejos e erotizacdo

como os demais apresentam.

E isto nos induz a problematizar as préprias percepgdes sobre corpo, individuo e
pessoa como ‘“reforcadoras” da distdncia entre limitacbes cognitivas e sexualidade,
retirando do deficiente, no nosso caso, das pessoas com paralisia cerebral, o status de
pessoa com desejos sexuais, sem definicdes de identidade, muito menos perspectivas de

independéncia e autonomia corporal.

Muitos autores se debrugaram sobre 0 que seria este ser independente e quais
seriam as “categorias do pensamento humano”, como por exemplo, Aristételes e Kant.
Mas as analises sobre os seres humanos ndo pararam nas questdes da “psyché”,
ampliando-se para sua relacdo com a sociedade. O proprio antropélogo Radcliffe-

Brown ao analisar a estrutura social afirmou que

Todo ser humano vivendo em sociedade tem dois aspectos: ele é individuo,
mas também pessoa. Como individuo, ele é um organismo biol6gico, um
conjunto muito vasto de moléculas organizadas em uma estrutura complexa
em que se manifestam, enquanto ele persiste, acGes e reagdes fisiologicas e
psicoldgicas, processos € mudangas. (...) O ser humano como pessoa é um
complexo de relagdes sociais (RADCLIFFE-BROWN, 1973).
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Ao fazer tal afirmacéo, Radcliffe-Brown (1973) nos apresentou, a grosso modo,
uma oposicdo simples, mas pertinente entre as categorias “individuo” e “pessoa”,
oposic¢do esta que em conjunto com a categoria analitica “individualismo”, langada por
Durkheim para compreender as formas modernas da pessoa, nos ajuda a pensar o ser
humano social e seus valores relacionados a um modo de ser diferente das sociedades
mecanicas pautadas na solidariedade, valores ancorados em um “egoismo” coletivo, em
igualdade e liberdade. Esses valores foram abordados por Louis Dumont em sua obra
Ensaios sobre o Individualismo (1992 ) onde ele buscou compreender através da
comparacdo entre sociedades tradicionais e sociedades modernas, a ideologia moderna
do individualismo, que anteriormente se dava com o individuo-fora-do-mundo e
atualmente, surge com o individuo-no-mundo. Assim, o individuo aparece como a

forma moderna do que conhecemos como “pessoa”.

Todavia, foi com Marcel Mauss (2003) em Uma categoria do espirito humano:
a nocdo de pessoa, a de “eu” publicada em 1938, que podemos vislumbrar a
“construcdo social da pessoa” em uma relacdo individuo e sociedade. Neste texto,
Mauss afirma que tratara de forma diferente uma das categorias do espirito humano — a
ideia de pessoa, a ideia do “Eu” — que € considerada por todos como natural, “bem
definida no fundo da sua prépria consciéncia, perfeitamente equipada no fundo da moral
que dela se deduz. Trata-se de substituir essa visdo ingénua de sua histdria e de seu atual

valor por uma visdo mais precisa.” (MAUSS, 2003, p. 369).

Entdo ele enfatizou as questdes de direito e de moral, ndo abordando a
Psicologia, ou o “Eu” como personalidade consciente, apesar de reconhecer que “nunca
houve ser humano que ndo tenha tido senso de sua individualidade espiritual e corporal
ao mesmo tempo” (p.371). Assim, deixa claro que seu assunto é historia social, ou seja,
“mostrar a série das formas que o conceito do “Eu” assumiu na vida dos homens, das
sociedades, com base em seus direitos, suas religiGes, seus costumes, suas estruturas
sociais e suas mentalidades” (MAUSS, 2003, p.371).
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Por essa via, como ja mencionado, enquanto objeto de producdo de
conhecimento, a discussdo sobre sexualidade e paralisia cerebral nos é apresentada em
possibilidades variadas de questes pautadas na nog¢ao de pessoa, nas suas implicagoes
sociais, nas diferencas disciplinares, na domesticacdo dos corpos, €, se pensarmos bem,
numa rede complexa de normatizagdes juridicas, relagdes de poder, interesses politicos
e econdmicos que pode ser melhor vislumbrado se seguirmos por uma abordagem que
articule corpo, desejo e prazer, compreendendo que a sexualidade se torna o lugar de
enunciacdo do individuo moderno, como nos diz Foucault (1987) em A histéria da

sexualidade.

Afinal, no que tange as implicacdes filosoficas, a sexualidade perpassa pelo
entendimento de disposicédo e direitos sobre o corpo, pessoa e auto-identidade, onde é
discutida a nocdo da categoria de pessoa e ser humano, sendo a modernidade um
periodo importante nos processos de entendimento e mudangas sobre o corpo. E em
varios momentos da obra foucaultiana pode-se notar investigacfes e articulagcdes que
abordam o desejo, 0 prazer e o corpo, sendo esse Ultimo detentor de grandes énfases de
acordo com o foco que Foucault tem em cada pesquisa variando nos campos do saber,

do poder e da ética.

Por exemplo, em O nascimento da clinica (1963), Michel Foucault olhou para o
inicio do século XIX e tratou de compreender a anatomo-clinica que surgia como uma
figura da era moderna, cientificista, dos regimes de verdade da medicina, onde a doenca
deixou de ser estudada a partir do modelo boténico e passou a seguir analisada sob o
modelo anatbmico cujo locus corresponde a um espaco real, concreto, singular, do

corpo de cada pessoa doente.

Todavia, sera nos anos 70 que Foucault dard maior énfase ao corpo gragas a
reformulaces politica, metodoldgica, tedrica e de perspectiva na linha de trabalho que o
levou a entender o corpo como alvo principal das investidas das relagdes saber-poder

tornando-se uma “anatomia politica”, de uma "histéria dos corpos™ (CIRINO, 2007).
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Afinal, “O corpo esta em cena”, como nos diz Sénia Maluf (2001), logo, o corpo
estd em meio aos debates recentes das politicas publicas, dos estudos académicos, dos
fendmenos sociais e das manifestacbes da cultura contemporanea. Para a autora
devemos nos afastar das visbes essencialistas que reproduzem os dualismos
“corpol/espirito e natureza/cultura” pensando o corpo atraves de uma perspectiva que o
enxergue como uma construcdo social e cultural, desnaturalizando o que sempre foi
visto como natural, como fez Marcel Mauss (2003) em seu texto As técnicas do corpo e
conforme fez Foucault (1987) ao mostrar que o poder moderno a respeito da vida,
denominado por ele de “biopoder”, consiste na opressdo de corpos individuais e do
comando de populagdes, ambos se ligando em prol da normatizacéo da sexualidade e da

reproducéo.

Acerca do direito de dispor livremente do proprio corpo, as maiores discussdes
dentre os diversos grupos que opinam sobre o assunto partem de reflexdes tais como: O
Estado detém esta tutela, mas seréa ele o real detentor desse direito? “Quem tem o direito
de decidir se, e como, 0 corpo e seus elementos podem ser utilizados? Sera que o corpo
é um objeto entre os outros?” (MARZANO-PARIZOLI, 2004, p. 154).

Assim, didlogos e debates sobre o tema sdo fundamentais para que os direitos
humanos de tais pessoas sejam contemplados, sem nenhuma negligéncia, inclusive os

direitos que dizem respeito a sexualidade, pois

Ao ignorar esta lacuna, contribui-se para a desinformacédo e inseguranga do
portador de deficiéncia, além de alimentar as percepgdes estigmatizantes em
torno das suas possibilidades de vida rodeadas de perspectivas de fragilidade,
incapacidade e anormalidade que tornam-se “verdades” sociais que limitam
as possibilidades futuras destes jovens, tanto no sentido de oportunidades
oferecidas quanto no que diz respeito as proprias aspirac@es e interesses dos
mesmos. (SOARES, et al., 2008, p. 193)

Desse modo, trabalhos como os de Meinerz (2010), e de Bastos e Deslandes
(2005), que elucidam o exercicio da sexualidade como um direito que cabe a todos, so
de extrema importancia dentro desse contexto, uma vez que estes autores propdem o fim

da auséncia de informacdes acerca das diversas questdes que abarcam a sexualidade da
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pessoa com limitagdes fisicas ou mentais, pois a ignorancia do assunto torna-se um

impedimento para o exercicio da sexualidade. Afinal,

Né&o existe um reconhecimento dos direitos de manifestacdo da sexualidade
das pessoas com deficiéncia mental, sendo-lhes dadas poucas possibilidades
de compreender as emocOes despertadas por ela, consequentemente,
dificultando a exploracdo da sua curiosidade sexual” (BASTOS;
DESLANDES, 2005, p.393)

Assim, uma das perspectivas tedricas que levanto, em forma de hipotese, é que a
nocdo de pessoa é fundamental para a situacdo do problema de pesquisa, afinal, o que se
considera deficiéncia X normalidade esti ligado a compreensdo do que seja uma
“Pessoa”, quais sd0 seus atributos, qualidades, limites e contornos. Por isso a
importancia em discutir a constru¢do do corpo como um processo social que muitas
vezes implica na ideia de perfeicdo, completude e beleza, e também analisar o modo
como tal concepcdo esta ligada diretamente a nog¢dao de “Pessoa” que temos nas
sociedades ocidentais modernas, repercutindo em representacGes sobre a sexualidade de

pessoas com deficiéncias como anormais.

Na obra “Os Anormais” que consiste em uma transcri¢do das aulas ministradas
por Michel Foucault em 1975, vemos atraves de uma série de cursos, que Foucault
apresenta uma genealogia do conceito de “anormal”, reconstruindo as categorias
conceituais até entdo conhecidas na area social, juridica e psiquiatrica. Tal conceito
construido durante o século XIX entre embates dos regimes de verdades penal e
juridico, seguiu 0 rumo “para uma psiquiatrizacdo do desejo e da sexualidade, ja no fim
do século XIX” (ALMEIDA, 2006).

A reconstrucdo feita por Foucault a todo momento mostra personagens — 0
monstro humano, o individuo a ser corrigido e a crianga masturbadora — que servem
para pensar o “anormal”, a “anomalia”, e todos os dispositivos que definem quando e

com que frequéncia essas no¢des e as tecnologias de poder que as correspondem sdo
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aplicadas, foram analisadas cuidadosamente por esse autor que na aula de 19 de

Fevereiro de 1975% os entrelaga com o problema da sexualidade.

Em entrevista Paula se mostrou varias vezes indignada com o fato de ter nascido

“normal” e agora ndo mais o ser:

Me deu uma depré forte quando tinha 28 anos, queria morrer ndo me aceitava
como sou pois achava que eu era a Unica deficiente do mundo kk. Chorava
muito com isso, ndo queria amizades com pessoa que nem eu, pPois eu era
normal e isso estava me incomodando muito. Por isso que deu a depré e fui
em psicélogos e foi ai que entrei nesse site de deficientes (PAULA).

Essa idealizacdo de normalidade esta muito ligada ao medo de ser considerado
diferente, uma aberracdo, um erro da natureza, afinal segundo Foucault 0 “monstro
humano” é aquele que constitui “(...) em sua existéncia mesma e em sua forma, ndo
apenas uma violacdo das leis da sociedade, mas uma violagdo das leis da natureza”
(2010, p. 69), que possui em si algo que ndo condiz com a natureza humana perfeita e

completa.

Para Paula, ter limitacdes fisicas e um corpo diferente do considerado normal
pela medicina e pela sociedade era algo que a incomodava muito ao ponto de deixa-la
em situacdo de depressdo, e tal condicdo a levou a recorrer a profissionais da Psicologia
para ajudar nesse processo de ndo-aceitacdo como pessoa normal que possui limitagoes
fisicas.

Ela afirmou que durante certo tempo frequentou a APAE, mas que seus pais a
tiraram da instituicdo porque “ja estava sendo que nem eles [...] os jeitos deles eu
estava pegando, o jeito de ser das criancas especiais” (PAULA) e ter esse “jeito” é ser

diferente.

Brah (2006) enfatizou que ao pensar o conceito de diferenca devemos ter em

mente que este encontra-se associado a uma gama de significados em multiplos

39 Ver na pagina 143 do livro Os Anormais: curso no Collége de France (1974-1975), traducio Eduardo
Branddo, S&o Paulo: Editora WMF, Martins Fontes, 2010.
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discursos, sendo necessario analisar esse conceito articulando cultura, subjetividades,
discursos e préticas que estruturam toda uma série de relacGes sociais demonstrando
como a diferencga revela as normas pelas quais pessoas ou grupos sdao marcados como

diferentes, como podemos ver na fala de Bill Porter:

Vou te contar uma experiéncia que me marcou muito. Os meu pais me
matricularam no colégio comum e no dia para levar o seu material novo...
vocé sabe as criangas ficam todas felizes... eu levei o meu. Sabe o que
professora virou para mim e falou para uma crianca de 6 anos? No caso para
mim: “Fecha o livro! VVocé ndo tem condicdo para estudar”. Falou isso para
uma crianca. E eu nunca me esqueci disso. Meus pais me tiraram da escola,
priorizaram meus tratamentos e eu fiquei 1 ano estudando em casa com uma
professora particular, depois fui para o colégio normal e nunca repeti de ano..
fiz 0 segundo grau completo tenho mais de 25 cursos que eu ja fiz. (BILL
PORTER).

Ao negar a abertura do livro a uma crianca de 6 anos por entender que ela é
diferente das outras e ndo vai precisar usar livros em sua vida, a professora em questdo
ressaltou fronteiras existentes entre pessoas “normais”, capacitadas a estudar, e pessoas
“anormais”, descapacitadas, que ndo tem condi¢do de aprender, explicitando assim
como essas barreiras sdo criadas, reforcadas e disseminadas.

No discurso de Bill visualizamos o que Brah (2006) denominou de “diferenca
como experiéncia”, afinal, as experiéncias formam o0s sujeitos e os colocam em
posicBes especificas nos grupos sociais. Assim, 0 que estd em cheque aqui ndo é uma
mera distingdo entre “eu” e 0 “outro”, mas um enunciado das normatizacdes que
estruturam os grupos, definem as relagdes e estipulam as fronteiras que rotulam pessoas
COMO “normais” ou “anormais”.

Joan Scott, afirmou que “a experiéncia ¢ sempre uma interpretacdo €, a0 mesmo
tempo, precisa de interpretacao” (SCOTT, 1992, p.37), o que nos leva a inferir que a
experiéncia de Bill com esse discurso da professora talvez tenha ativado nele uma
vontade de ser excelente na esfera académica, nunca repetindo de ano e se aprimorando
em varios cursos de especializacdo na sua area de trabalho — Design Grafico.

Apesar de Foucault ndo restringir a ideia de monstruosidade a anomalias fisicas
e amplid-la a questdes que envolviam o psicologico e situacGes de criminalidades, essa

categoria de “monstro humano” pode ser refletida a partir da ideia do “diferente”, isso
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em todos os sentidos, inclusive no sentido de corpo-anormal, bem ao estilo do
“Corcunda de Nortre-Dame” de Victor Hugo, publicado em Margo de 1831 que narra a
estéria de Quasimodo, uma crianca que nasceu com deformacdes no rosto e no corpo, e
que foi abandonado pela familia, crescendo e se escondendo do mundo como sineiro da
catedral, a mando do arcebispo Claudde Frollo. Quasimodo é um homem cuja imagem
foge dos padrdes e assusta as pessoas da época, sendo atacado e desprezado pelos
outros, pois é visto como um monstro, como uma ameaga. E foi assim que algumas

vezes Sam Dawson relatou se sentir:

Quando eu cheguei na classe especial, eu me senti diferente porque eu tive o
real contato com a diferenca entendeu? Até entdo eu estudava em classes
comuns e eu fui pra classe especial por indicacdo de uma psicéloga, mas
depois eu me senti discriminado no colegial porque eu tinha um grupo de
amigos e eles sairam uma vez e falaram que ndo ia sair e eu acabei
encontrando eles no shopping... e eu lembro de uma menina falando pra mim
que eles disseram que ndo iam sair, porque sair comigo dava muito trabalho e
preocupacao.

Eu sempre sai bastante e tive grupos de amigos ndo-deficientes, sé essa vez
que foi crucial. Teve uma vez que eu tava na 4% série e eu tava na classe
especial mexendo numa arvore e uma menina falou para a outra: “Nossa,
parece um macaquinho!” Eu fiquei mé mau, chorei um monte, mas assim,
foi um caso isolado. Eu sempre sai muito, tipo, fui comegar a sair com 13, 14
anos, mas s dei meu primeiro beijo com 16 anos. Até entdo eu chegava na
menina, eu ia na balada, mas meu... era um pouco complicado, a maioria
dava risada ou parecia ter nojo, era como se eu fosse um monstro, um
anormal. (SAM DAWSON)

O termo “anormal” implica algo que foge dos padrdes de normalidade, que falta
Ou exagera nas caracteristicas do que se entende por “normal”, afinal ndo podemos
negar que tais padrdes existem e que definem nossa aceitacdo de nds e dos outros. Eu
que sou professora de Sociologia e Filosofia nos seguimentos do Ensino Fundamental 2
e do Ensino Médio, consigo vislumbrar o quanto a palavra “anormal” tem peso
simbolico e é cheia de significados e preconceitos, pois varias vezes ela apareceu nas
situacbes de bullying que presenciei no ambiente escolar em que uma crianca ou
adolescente nomeava outra de ‘“anormal” causando-lhe constrangimento, olhares

tortuosos e segregacoes.



75

Ao ouvir Sam Dawson narrar sua experiéncia na 42 série em que uma menina lhe

comparou a um macaco, ficou impossivel ndo lembrar do trecho da obra de Victor

Hugo:

- E Quasimodo, o tocador de sinos! E Quasimodo, o corcunda de Notre-
Dame! Quasimodo, o corcunda! Quasimodo, o das pernas tortas! Noel! Noel!
Vemos que o pobre-diabo tinha apelidos para escolher.

- Cuidado, mulheres gravidas! — gritavam os estudantes.

- Ou quem tem inveja dela! — continuava Joannes.

As mulheres, com efeito, escondiam o rosto.

- Ih, macaco feio! — dizia uma.

- Tdo malvado quanto feio — falava outra.

- E o diabo — ajuntava uma terceira.

[.-]

Os homens, ao contrario, estavam encantados e aplaudiam.

Quasimodo, objeto de tumulto, se conservava ainda & porta da capela, de pé,
sombrio e grave, deixando-se admirar.

Um estudante (Robin Poussepain, creio eu) foi rir diante dele, e muito perto.
Quasimodo se contentou em paga-lo pelo cinto e atird-lo a dez passos de
distancia, através da multiddo; tudo sem pronunciar uma palavra.

Mestre Cappenole, maravilhado, se aproximou dele.

Valha-me Deus! Santo padre! Vocé é a mais bela fealdade que ja vi em
minha vida. Merecia o papado de Roma, além do de Paris (HUGO, p.51-52,
1973).

E interessante notarmos nesse trecho como a nogao de monstruosidade atua por

meio da fascinacdo e da rejeicdo, mas também da ironia, da piada, do sarcasmo, do

horror, do medo e da imperfeicdo. Ela perpassa a categoria do pensamento e adentra

uma categoria de inteligibilidade atuando através de valores que sdo aceitos,

compartilhados e reconhecidos socialmente como afirmam Foucault (2010) e Leite Jr.

(2012), pois permite criar um divisor de aguas entre os capacitados e os discapacitados,

0s corpos perfeitos e 0s corpos desviantes reforgcando marcadores sociais da diferenca

que distinguem monstros de humanos, e diferenciam os que seriam tidos como corpos

“desejaveis” dentro dos padrBes, como podemos ver no discurso elaborado por Bill

Porter:

Olha Luana, mulheres é um assunto muito delicado até hoje para mim. Néo
queriam nada. Vou lhe dizer uma coisa: as pessoas quando estdo fora "dos
padrfes" ndo lhe ddo um crédito. Olham logo com olhar de pena e isso é
muito triste. Tenho 43 anos e s6 namorei uma vez e durou dois meses so.

Eu namorei uma Unica vez acredita? Ela tinha 15 anos e eu 35. 20 anos de
diferenga, tanto que os pais dela por ignoréncia nem quiseram me conhecer
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por causa da idade, mas eu tinha boas intengdes, e eram boas mesmo que até
apresentei aos meus pais. [...] Saimos umas cinco vezes, numa dessas vezes
levei ela pro Cristo Redentor, eu sempre bancava tudo quando n6s saimos
junto, eu ndo media despesa. Todos 0s NOSSOS encontros eu a respeitei, eu
falava para ela que ia chegar o dia para fazermos sexo, mas eu queria que
fosse especial, mesmo ela ndo sendo mais virgem, pois ela ja tinha transado
com outros caras... mas eu queria que fosse entre nds como fosse a primeira
vez. Ela disse que os pais ndo achavam ruim a idade, mas a deficiéncia e
quando terminamos fiquei tdo mal que procurei ajuda de uma psicéloga que
me ajudou muito a sair disso. (BILL PORTER)

O Corcunda de Notre-Dame, talvez seja um dos maiores “exemplos literarios

sobre como eram vistos esses hoje chamados ““corpos desviantes. Afinal, o Corcunda

i1

ndo passava de uma ‘ “monstruosidade”’ que fascinava e aterrorizava a sociedade da

qual fazia parte” (SIMOES, 2014, p. 42), onde alguns nem conseguiam lhe fixar o olhar,

embora outros ficavam reparando cada detalhe com ar de superioridade e preconceito.

Esse olhar constante foi destacado por Alice que apontou o “diferente” como

algo que chama a atencdo, e isso nem sempre é bom:

Agora, o que eu sofri... que eu digo que sofri foi com o preconceito externo...
tipo sair na rua e as pessoas ficarem te olhando e ficarem reparando muito
em vocé, e ficarem olhando para vocé como se vocé fosse um E.T.*. Isso é
uma lembranga que eu tenho de quando eu era crianga que hoje, gracas a
Deus, ndo acontece mais... € mais natural, € uma coisa mais (longa pausa)...
Embora eu conhega uma menina que tem hidrocefalia que € um tipo de
paralisia cerebral, mas ela tem &gua no cérebro... eu também tenho, mas pra
mim afetou outras areas, pra ela teve um afeto maior de éareas né... E a mée
dela tava me contando que... inclusive foi a fotégrafa que fez 0 meu ensaio
porque eu disse que eu gostaria muito que fosse ela porque ela tem uma filha
que tem PC e ela entenderia 0s meus momentos involuntarios, 0s meus
espasmos, ela entenderia normalmente como ela fez com meu ensaio de
gravida. E ela me contou que saiu com a filha no shopping e que as pessoas
ficavam olhando e teve uma mae que falou pra ela: “Olha meu filho achou
tdo interessante a tua filha, tdo diferente, por isso que ele ta olhando...” E
isso pra ela magoou muito, isso magoa muito... magoava muito a minha
infancia. Hoje ndo. Hoje as pessoas ndo olham pra mim com tanta diferenca
assim, isso porque eu fui evoluindo, fui ficando talvez mais normal ou mais
no padréo né, mais parecida com o padrdo, ou talvez porque... eu acho que é
um misto: eu evolui, fiquei um pouco mais parecida com o padréo, que ndo é
ideal, as pessoas devem aceitar todos como sdo e as pessoas também
evoluiram de uma certa forma... pelo menos pra mim... a mim estéo aceitando
como eu sou ndo é mais uma pergunta frequente “o que é que vocé tem?”,

40 Extraterrestre. Aqui utilizado no sentido de um ser que ndo se originou no Planeta Terra e por este
motivo é estranho, exatico e bizarro.
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“por que é que vocé ficou assim?”... e isso na minha inféncia era muito
recorrente de se perguntar, era a primeira pergunta pra falar a verdade que
faziam, e hoje ndo, hoje ndo é mais. Hoje as pessoas me conhecem, as
pessoas convivem comigo até de primeira vista e ndo perguntam muita
coisa... uma ou outra... e isso também eu levava como preconceito, hoje eu
levo como uma curiosidade natural e respondo naturalmente, embora uns
ainda perguntam por preconceito, com maldade, outros perguntam
genuinamente por naturalidade (ALICE -grifos meus)

E sabido que a relagdo com o outro comeca pelo modo como se aborda a pessoa
e para Alice ultrapassar os limites da intimidade questionando constantemente o que ela
tem ou por que se encontra nesta ou naquela condigdo, ndo é a forma mais eficaz de se

iniciar uma conversa ou de se aproximar.

Segundo Goffman (1970) o individuo estigmatizado € uma pessoa que 0S
estranhos podem dirigir-se & vontade a fim de lhe encher de qualquer tipo de pergunta

para iniciar uma conversacao, o que so Ihe reforca a sensacao de sentir-se exposto.

Lembro-me de estar assistindo, em uma das aulas da professora Monica Franch
em que fui estagiaria*!, um video de um programa que estava abordando o tema do sexo
e deficiéncia, e 0 que mais me chamou a atencdo foi um relato de um homem cadeirante
que disse se sentir extremamente incomodado com o fato das pessoas perguntarem se
ele tem erecdo. Comumente ndo se abordam os homens perguntando se seu pénis fica

ereto, mas nesse caso esse tipo de pergunta era rotineira.

Allué (2003) afirmou que é dificil aceitar a vulnerabilidade do ser humano e por
este motivo, nas perguntas se buscam respostas que justifiquem a fatalidade do outro, e
talvez por isso, interesse tanto aos sem deficiéncia saber os motivos das limitagées do

outro.

B

Essas perguntas - “0 que é que vocé tem?”, “por que é que vocé ficou assim?” -
sdo, em sua grande parte um misto entre preconceito e desconhecimento do que seria a

condigdo “pessoa com paralisia cerebral”. Eu mesma no inicio dos anos 2008 nédo sabia

41 Como requisito para obtencdo do grau de mestra e doutora, tive que atuar no estagio docéncia em
algumas cadeiras de alguns cursos na UFPB. Assim, tive a oportunidade de, nessas fases, estagiar com
Marcela Zamboni, Patricia Goldfarb, Ménica Franch e Artur Perrusi, aos quais sou imensamente grata.
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muita coisa sobre essa deficiéncia, e por vezes a confundi com deficiéncia intelectual®?,
por isso acho que € de grande relevancia esclarecer aos leitores o que é paralisia

cerebral e o que significa vivenciar essa condicao.

2.1 A paralisia cerebral e as rotinas que ela demanda

Enquanto alguns corpos parecem superar os limites da materialidade a partir de
intervengdes as mais diversas, outros pareceriam estar ligados a uma vida circundada
por evidentes limitacGes. Esse é o caso do objeto desta pesquisa: as pessoas com
paralisia cerebral. A Paralisia Cerebral (PC) “refere-se a um grupo de desordens no
desenvolvimento do controlo motor e da postura, como resultado de uma lesdo néo
progressiva aquando do desenvolvimento do sistema nervoso central” (Fonte:

Associacio de Paralisia Cerebral de Coimbra)*.

Como dito no capitulo 1, a lesdo pode ocorrer no nascimento, anteriormente ou
no periodo que se segue. Nao agrava, nao progride, mas causa limites na atividade. No
Brasil, estima-se que por ano ha cerca de 30.000 ou 40.000 novos casos de pessoas com
P.C* ou por nascimento ou, como veremos, devido a circunstancias e acidentes que
podem ocorrer na infancia ou em qualquer momento da vida. A vida das pessoas com
P.C. pode ocorrer de muitas maneiras, mas um aspecto comum a todas as vivéncias é a
dependéncia, mais ou menos acentuada, de terceiros para a vida cotidiana. Essa
dependéncia pode se manifestar na manutencdo diaria, no acesso as ruas, no trabalho,
enfim, em todos os aspectos que dizem respeito ao uso do proprio corpo, entre eles a

sexualidade, objeto deste trabalho.

42 para uma melhor compreensdo do que é deficiéncia intelectual ver as obras de Pedro Lopes (2019) e
Julian Simdes (2017).

4 Disponivel em:< http://www.apc-coimbra.org.pt/?page_id=65>, Acesso em: 19/06/2016.

4 MOTA, SILVEIRA; MELLO. Criangas com paralisia cerebral: como podemos avaliar e manejar seus
aspectos nutricionais. 2013
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Desde diferentes abordagens, autores como Le Breton (2002), Csordas (2008),
Merleau-Ponty (2004) e Dias Duarte (1983) nos ddo margem para compreendermos 0s
corpos além de cénones fechados de determinada normalidade, ou de determinada
estética, pois incluem questes sobre 0 que acarreta 0 corpo em si mesmo permitindo
outra maneira de pensar o ser humano em geral. Neste trabalho, nos aproximaremos de
algumas dessas abordagens mas propomos, igualmente, ir além do proprio corpo,
incorporando as palavras que usamos, as ideologias que construimos, os discursos que

produzimos.

Nesse sentido, entendemos que a compreensdo do corpo ganha uma nova
perspectiva quando posta em relacdo com a categoria antropoldgica da “pessoa” e,
especificamente, com os valores inerentes ao individuo moderno, a saber, a liberdade, a
autonomia e a igualdade. Como vimos no inicio das nossas discussdes, tais debates tém
como ponto de partida os trabalhos de Durkheim que trazem a tona “uma categoria
analitica importante para a compreensdo das formas modernas da pessoa: o
‘individualismo’ (DURKHEIM, 1970 apud DUARTE 2003)”, bem como ensaios de
Marcel Mauss sobre as técnicas corporais, sobre a no¢do de “Pessoa” e do “Eu”, e a

percepcao de Louis Dummont acerca do individuo como valor.

Vale retomar a nossa elucidagédo sobre a sexualidade como um ponto nodal nas
concepcdes de corpo e de pessoa. Sabemos, com Foucault (1985), que sexualidade
possui um papel fundamental na corporeidade no sentido que forma parte do ser
humano, de seu corpo, de sua existéncia, de sua sociabilidade.

Por isso, podemos entdo supor que uma diversidade funcional fisica ou mental
reformula a identidade do sujeito, o coloca num lugar como corpo ndo vélido, como
corpo excluido do sistema capitalista, pois € um corpo improdutivo, excluido do sistema
patriarcal porque ndo € um corpo desejavel, ndo é um corpo reprodutivo, excluido do

sistema capacitista®, porque é um corpo que ndo é capaz, e, por estes motivos os

4 Sobre esse sistema capacitista, ver o artigo de Anahi Guedes de Mello, Deficiéncia, incapacidade e
vulnerabilidade: do capacitismo ou a preeminéncia capacitista e biomédica do Comité de Etica em
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posicionam em um lugar remoto das categorias de género hegemonicas alterando nossa
auto-compreensdo corporal, inclusive alterando as concepcdes que temos das relagdes e
praticas afetivos-sexuais, nossos imaginédrios e possibilidades sobre sistemas

capacitistas conforme a proposta de Mello (2016)

Minha proposta é que, a exemplo de Portugal, passemos a adotar no Brasil a
traducdo de ableism para capacitismo na lingua portuguesa, por duas razdes
principais: a primeira ¢ a demanda de urgéncia para visibilizar uma forma
peculiar de opressdo contra as pessoas com deficiéncia e, por consequéncia,
dar maior visibilidade social e politica a este segmento; a segunda deriva do
proprio postulado da teoria crip, ou seja, para desconstruir as fronteiras entre
deficientes e ndo deficientes é necessario explorar os meandros da
corponormatividade de nossa estrutura social ao dar nome a um tipo de
discriminacéo que se materializa na forma de mecanismos de interdicdo e de
controle biopolitico de corpos com base na premissa da (in)capacidade, ou
seja, no que as pessoas com deficiéncia podem ou sdo capazes de ser e fazer.
Mas, ao contrario de Ana Maria Pereira®®, a traducdo que proponho para a
lingua portuguesa deriva somente do inglés ableism, etimologicamente
distinta de disablism, embora ambas as palavras se refiram a “discriminacdo
por motivo de deficiéncia”: esta significa “deficientismo™; aquela,
“capacitismo” (MELLO, 2016, p. 3267)

O que nos leva a problematizar as proprias percepgdes sobre corpo, individuo e
pessoa como “reforgadoras” da distdncia entre limitacGes cognitivas e sexualidade,
retirando do deficiente mental o status de pessoa com desejos sexuais, sem definicbes
de identidade, muito menos perspectivas de independéncia e autonomia corporal num
mundo de corponormatividades que se articula a nogdes de normalidades sexuais, de
heteronormatividades. O capacitismo, assim como a corponormativiadade sdo nogoes
que discriminam a pessoa com deficiéncia, uma vez que consideram essas pessoas
incapazes e com corpos anormais, definindo padrdes de corpos capazes, perfeitos e sem
falhas dentro de uma logica de normatizacdes.

Pesquisa da UFSC, Ciénc. salde colet. 21 (10) Out 2016. Disponivel em: <https://doi.org/10.1590/1413-
812320152110.07792016>.
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Por essa via, enquanto objeto de producdo de conhecimento, a interacdo/dialogo
entre sexualidade e deficiéncia nos € apresentada em distintas possibilidades de
problematizacdo pautadas nas diferencas disciplinares, na domesticacdo dos corpos, e
numa rede complexa de normatizagdes juridicas, relagdes de poder, interesses politicos

e econdmicos.

Como dito anteriormente, procurei refletir sobre as possibilidades que tem a ver
com os modos distintos de pensarmos nossas relacfes para com o outro, geralmente
estdo envoltas em questes heteronormativas e heterocentradas num tipo de organizagéo
social dicotomizada entre o normal e o patolégico, o corpo e a mente. Sendo assim, é
interessante para nossa discusséo acerca da sexualidade na paralisia cerebral, refletirmos
um pouco sobre as concepcdes de individuo e de pessoa, bem como das dicotomias

acima citadas.

Dentro do ndcleo familiar, receber a noticia de que um parente terd limitacoes
motoras e cognitivas em toda a sua vida, ndo deve ser facil, principalmente se este for
seu filho, sua filha ou seus netos, pois entra em cena o conflito entre normal e

patoldgico no seio familiar.

Buscaglia (1993) define, sociologicamente, a familia como um pequeno sistema
social interdependente, onde podem ser encontrados internamente subsistemas ainda
menores, dependendo do tamanho da familia e da definicdo de papéis. Sendo assim,
vale ressaltar a importancia da familia nos casos de criangas com paralisia cerebral, uma
vez que a sua funcdo consiste em conceder suporte a seus membros, principalmente
dentro de uma situacdo de fragilidade, onde o processo se torna agucado (MINUCHIN,
1990).

Todavia, geralmente a percepcdo de que “algo diferente” esta acontecendo com
a crianga com paralisia cerebral vem com o tempo, pois ela ndo apresenta
dessemelhancas das criancas que ndo possuem tal patologia até 0s meses em que se

espera que a crianga engatinhe, mantenha o controle do tronco, sente, fale: ”Ent&o
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minha mae foi percebendo aos poucos, que eu ndo segurava a cabeca, pra algumas

coisas era mais molinha, pra outras mais durinha e ndo engatinhava” (ELLE).

Como esses atos ndo acontecem, os familiares percebem que “algo esta errado” e
logo comecam a buscar explicacBes em pediatras e neurologistas, e em tais casos as
respostas nem sempre sdo as desejaveis, principalmente quando acrescidas de uma
historia de negligéncia médica ou acidentes. Cada crianca portadora de paralisia
cerebral tem sua “histéria da doenga” e apesar de diferentes, muitas vezes, tais historias
possuem o mesmo desdobramento: os itinerarios terapéuticos que as pessoas com
paralisia cerebral percorrem ao longo da vida, que independentemente das

particularidades, sempre iniciam no diagnostico.

O diagnostico representa o ponto nodal de mudanca na vida de quem possui uma

doenga, seja ela curével ou croénica. Segundo Michael Bury (2011),

A doenca crénica é conceituada como um tipo particular de evento
disruptivo. Essa ruptura ressalta 0s recursos (cognitivos e materiais)
disponiveis aos individuos, modos de explicacdo para a dor e o sofrimento,
continuidades e descontinuidades entre o pensamento profissional e o leigo e
fontes de variacdo da experiéncia (BURY, 2011, p.41)

Desse modo, o diagndstico costuma ser um divisor de aguas entre alegrias,
angustias, tristezas, medos e esperancas, e todos 0s meus entrevistados e entrevistadas
me relataram sobre 0 momento em que seus familiares descobriram suas condicOes de
“discapacitados” — fazendo referéncia a Marta Allué (2003) — e, em certa medida, as

reacOes que eles tiveram:

Aos 7 meses de idade minha mée percebeu que eu ndo segurava a cabeca,
lembrando que diziam pra ela que ela andou de 7 meses... ela trocou de
pediatra e o pediatra mediu meu cranio, s6 mediu meu cranio e disse para ela
que eu teria uma lesdo cerebral, e que simplesmente eu teria de ir para a
APAE sem mais nenhuma explicagdo, sem mais nenhuma orientagdo... uma
coisa bem precaria.

[...] Olha foi um luto a ser superado. Porque minha mée conta que passou do
hospital até aqui sem conseguir enxergar, perdeu totalmente a visdo, na época
isso provavelmente foi psicologico né porque depois voltou e tal. Ai meu
pai... eu ndo sei muito porque meu pai ndo era de conversar muito, mas disse
que uma, pelo menos, era perfeita. E minha mée conta que chorou muito e
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tava preparando fralda... porque como faltou informagéo e orientago, ela
achou que eu ia usar fralda a vida inteira. Ela achou que eu ia vegetar,
porque foi isso que o médico disse e eles nunca souberam (risos) na verdade
a gravidade da lesdo, eles foram convivendo comigo e descobrindo aos
poucos porque nunca teve uma orientacdo correta sobre isso. Se tivesse talvez
eu estivesse numa condicdo melhor, embora eu ndo reclame, mas
infelizmente as informagdes foram escassas, deram a informacéo da lesdo, se
virem e ndo temos o que fazer, mais ou menos isso. (ALICE- grifos meus)

Percebi em vérias falas que o diagnostico de uma deficiéncia como a paralisia
cerebral langcava nos pais imaginarios de uma vida dura, de luta, de dependéncia
“eterna” que os filhos passariam a ter, o que gerava um sentimento de luto pela
idealizagdo de crianga “normal” que morrera junto com o laudo médico. Também notei
que, passado o luto da descoberta desse “mal”, ainda restava uma série de coisas a
serem desvendadas, pois existia um diagndstico, mas ndo existiam orientagdes de como

proceder depois dele, dos itinerarios que deveriam ser percorridos.

O meu diagnostico foi fechado quando eu ia fazer trés anos e meio. Porque
eu nasci de sete meses e tive anoxia depois de trés dias. Foram dias de U.T.I,
infec¢des. Mas depois que eu sai do hospital ninguém disse a minha mée que
esse histérico poderia acarretar algo. Entdo minha mae foi percebendo aos
poucos, que eu ndo segurava a cabeca, pra algumas coisas era mais molinha,
pra outras mais durinha e ndo engatinhava...Dai ela passou comigo em varios
ortopedistas, uns diziam que eu ndo tinha nada, outro que sé precisava de
uma botinha, outro disse que eu sé precisava alongar os tenddes. Em meio a
tantas opinides divergentes, ela decidiu passar comigo no Hospital das
Clinicas. Passei com 0 neuro, e depois ele me encaminhou para o chefe da
clinica de PC, entdo foi ai que ele pediu mais exames e explicou que todo
historico tinha gerado a PC. Que ele ndo poderia garantir nada, mas que eu
precisaria ser estimulada. E me encaminhou para a AACD. (ELLE).

A falta de informacéo e a demora no “fechamento” do diagnostico, citados pelos
entrevistados, tiveram impactos no inicio dos tratamentos, pois muitos pais notavam
atrasos no desenvolvimento motor dos filhos, mas como ndo sabiam o que era e na

busca por ajuda, a resposta nunca vinha completa, os procedimentos ficavam clivados:

Ai fomos para a APAE durante alguns anos, la fizeram uma avaliacéo
comigo, disseram que eu ndo tinha deficiéncia intelectual, que eu so tinha
deficiéncia fisica e dai me colocaram sé para fazer fisioterapia na APAE, dai
com o tempo minha mée me tirou da APAE porque ja tinha aprendido a fazer
a fisioterapia, e achava que isso bastava, ai fez fisioterapia aqui em casa
comigo e a gente comprou um cavalo para fazer equoterapia, foram as Unicas
ajudas que eu tive até porque meus pais ouviram de um médico quando eu
era pequena que ndo adiantava investir na minha lesdo, porque ndo teria
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muito retorno. Entdo ndo teve muito investimento ndo, ndo teve muita
procura de ajuda... eles foram descobrindo no meu dia a dia e ajudando
como podiam e me criando como podiam. Fiquei na APAE até cerca dos 5
anos de idade. (ALICE)

Todavia, acontecia de receberem o diagnostico cedo, de fecharem um laudo e
iniciarem os itinerarios terapéuticos logo, trazendo maiores possibilidades de aumentar
a qualidade de vida dos filhos, o0 que coincidentemente, foi relatado por Sam Dawson,
gque como vimos anteriormente, € o interlocutor que dentre 0s nativos, possui maior
status social e aos seis meses iniciou tratamento no Albert Einstein com um dos
neurologistas renomados da época. Kempinski (2009) salienta a importancia do
diagnostico precoce nos casos de paralisia cerebral, assim como dos encaminhamentos
adequados que intervém de forma significativa no quadro evolutivo do sistema motor da

crianca e suas perspectivas relacionadas ao progndstico.

Mas, questbes de classe social a parte, todos seguiram para os tratamentos, seja
no privado ou no publico, que uma pessoa com paralisia cerebral exige, e que acarreta
em custos constantes, pois o Sistema Unico de Saude (SUS) disponibiliza sessoes
limitadas das terapias necessarias, 0 que nao abarca as necessidades da crianca
acometida, além de ter um sistema burocratico que dificulta o atendimento, pois os

tratamentos e exames sdo marcados para meses depois do pedido®®.

Cabe lembrar que existem instituicbes como a Associacao de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) que disponibilizam tratamentos especificos para criangas
especiais, como assisténcia médica especializada nas areas de clinica geral, neurologia,
odontologia, pediatria e cardiologia, como também oferecem sessdes de fisioterapia e

diversas oficinas para estimular socializagdo e habilidades motoras.

Francischetti (2006) elucida que as atividades didrias de uma crianga com
paralisia cerebral dependem exclusivamente de outra pessoa para serem realizadas, e

que elas precisam de suporte terapéutico moderno e continuo. Porém, o nimero de

4% A esse respeito ver as entrevistas contidas no ponto “4.3 O SUS como coadjuvante do processo
reabilitacional da crianga especial com Paralisia Cerebral” do texto de Kempinski (2009)
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criancas especiais é alto, e varios servigos publicos sdo oferecidos com vagas limitadas,
ou possuem um numero de sessdes que abarca apenas as necessidades basicas do
acometido pela paralisia cerebral, sendo necessarias varias sessdes de fisioterapias,
fonoaudiologia e tratamentos “alternativos” como equoterapia, para um melhor
desenvolvimento das fungdes psicomotoras das criangas, ocasionando na busca por
clinicas particulares e profissionais de satde a domicilio, 0 que normalmente pesa na
renda familiar e se constitui em custos e gastos permanentes, afinal viver com a

paralisia cerebral requer uma rotina de cuidados.

Apesar de alguns relatarem abandono dos tratamentos depois de uma carta
idade, todos relataram terem sidos introduzidos a acompanhamentos com
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, neurologistas, bem como, passaram por instituicGes
especificas para criancas com necessidades especiais, como AACD e APAE que
proporcionavam terapias ocupacionais e buscavam avangos nos sistemas motores e
neuroldgicos que possibilitassem maior “independéncia” corporal como andar e comer

sozinhos

Isso. Aos 4 fiz a minha primeira cirurgia de alongamento de tendao para
poder andar. Hoje ja sdo 13 cirurgias e dos 4 aos 12 anos fiquei enquadrada
nas terapias para tentar chegar perto do corpo normal. Hoje ainda passo
esporadicamente em consultas e avaliagdes 1a na AACD de SP. (ELLE).

Esse corpo normal, tdo idealizado socialmente, foi trazido a tona diversas vezes
nas falas dos entrevistados que afirmaram certo alivio dos pais em ter outros filhos que
ndo possuiam essa condicdo, como afirmou Alice ao se referir a reacdo de seu pai
quando soube do seu diagnostico: “uma, pelo menos, era perfeita . Também apareceu
na vontade de proporcionar aos filhos uma saida de uma vida dependente, atraves de
enquadramentos terapéuticos para ‘“chegar perto do corpo normal”, que polarizam
entre aceitacdo e ndo da sua condi¢do, como resposta, muitas vezes, a raiva que sentem
pelo processo negligente que o hospital teve para com seus filhos resultando em
complicagdes e consequentemente, na paralisia cerebral, como vi em tantos relatos
durante a pesquisa para a minha Dissertacdo de Mestrado, a exemplo dessa passagem:

“ela nasceu perfeitinha, mas a Luiza que nasceu menor recebeu toda atencéo e foi para
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a incubadora... como Mari ndo foi, teve complicacdes, faltou oxigénio, e isso resultou
na paralisia” (Fala da interlocutora, méde da Mari que tem paralisia cerebral. Pode ser
encontrada em: CUNHA, 2013, pag. 35).

Desse modo, ndo podemos negar que existe uma ideia de pessoa completa que
permeia nosso imaginario social e que estd associada a nocdo de corpo perfeito,
completo e belo que é lancado diariamente ao nosso campo de visdo nas propagandas,
nos filmes e nos espacos capitalistas que visam vender o que seria 0 corpo magnifico,
causando em ndés, muitas vezes, a dificuldade em saber lidar com 0s corpos que se
configuram de outra maneira, em visualizar para além das discapacidades, as pessoas
como seres completos que sdo mais que corpos fisicos, que transcendem suas condicdes
materiais e tém o direito de realizar qualquer atividade que quiserem, inclusive o sexo.

Por isso, cabe perguntarmos aqui: 0 que entendemos por pessoa?

2.2 Do tratado sobre a vida: o que entendemos por ‘“pessoa’?

Independéncia e autonomia

Nessa primeira idade as criangas vinham a minha casa. Eu ndo saia porque
pra eu sair eu dependia de alguém que empurrasse a minha cadeira porque
eu ndo conseguia tocar a cadeira manual sozinha. Depois mais velha, na
adolescéncia, eu fiz umas amizades que me levavam para sair, que saiam
comigo e empurravam a minha cadeira. Era chato sim, mas era a Unica
forma que eu tinha de sair e as pessoas ndo se incomodava, essas minhas
amizades ndo se incomodavam nunca... hunca se incomodaram e por isso eu
ndo posso reclamar de discriminacdo enquanto a isso. Minhas amizades
sempre foram maravilhosas e ndo se incomodavam e eu ia. Claro que depois
dos 20 anos, com 21 anos, eu comecei um tratamento que 14 a médica me
recomendo uma cadeira motorizada para melhorar a minha independéncia, o
que foi uma coisa que mudou a minha vida, mas antes dos 21 anos era assim:
quando eu saia de casa era sempre com alguém, ou meu pai € minha mae ou
um amigo que empurrava a cadeira... e quando crianga era s em casa
mesmo e as criangas vinham aqui. Mas essa menina que eu te falei que é
minha amiga até hoje, que veio morar aqui perto quando eu tinha uns 10 anos
é a Unica que é minha amiga até hoje. As outras... eu tinha uma outra amiga
que mora aqui até hoje, que é minha vizinha até hoje, mas a gente ndo se da
muito bem ndo. A gente ndo tinha muita compatibilidade de ideias... era mais
amigas por necessidade mesmo. Ela mesmo ndo gostava muito de mim... ela
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mesmo me discriminava um pouco... essa sim me discriminava um pouco e
eu ndo gostava muito dela, mas amiga, amiga mesmo, eu tive com essa
menina que veio morar aqui e dai a gente brincava muito sim, mas ela sempre
vinha aqui sim. Eu ndo saia pela dificuldade de me locomover mesmo.
(ALICE — destaques meus)

Viver de forma independente faz parte dos objetivos que perseguem oS
movimentos que giram em torno dos direitos das pessoas com deficiéncia. Segundo
Allué (2003), em 1975 a Declaracdo dos Direitos Humanos dos Discapacitados das
Nacdes Unidas manifestava o direito de ser independente, a eleger a forma de vida e

participar da vida social, criativa e recreativa das comunidades.

Vale salientar que a independéncia envolve a capacidade do individuo em ter
autonomia, de gerir as suas acOes, de ter dominio sobre si mesmo e orientar suas
condutas a partir da sua vontade. Refere-se a uma relacdo entre individualidade e
racionalidade, sendo os parametros que definem a independéncia construidos
socialmente. Resumidamente, a independéncia e a autonomia podem ser entendidas
como a capacidade de autorregulacdo, autodeterminacdo e na Lingua Portuguesa sdo
conceitos que definem aqueles que ndo dependem de outras pessoas. A independéncia
pode ser pensada como luta por direitos e reconhecimento nas esferas de experiéncias
sociais, quando as normatividades limitam que os individuos gozem de todas as
oportunidades e favorecimentos que as sociedades proporcionam, como no caso das

feministas que lutaram e lutam por independéncia e reconhecimento.

Alice ficava limitada e dependente de outras pessoas para poder sair de casa e
participar de algum evento ou apenas fazer uma “andanca” pelas ruas da sua cidade, por
isso ndo se considerava independente. A liberdade veio com a cadeira motorizada que
Ihe permitiu ir e vir sem precisar de ninguém para empurrar a sua cadeira de rodas, mas
ndo é apenas a locomocdo que limita, as pessoas e as representacdes que fazemos das

discapacidades, também.
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Sam Dawson, por exemplo, em relato sobre suas relacdes sociais e amizades
descreveu um episddio bem desconfortavel que mencionei anteriormente, mas gostaria

de retomar:

[...] mas depois eu me senti discriminado no colegial porque eu tinha um
grupo de amigos e eles sairam uma vez e falaram que ndo ia sair e eu acabei
encontrando eles no shopping e eu lembro de uma menina falando pra mim
que eles disseram que ndo iam sair porque sair comigo porque eu dava muito
trabalho e preocupagéo. (SAM DAWSON)

Essa passagem nos leva a refletir como a independéncia é associada a
capacidade de cuidar de si, de gerir suas acdes, de ndo precisar dos outros. Sam Dawson
dependia das pessoas ao seu redor para auxiliarem na sua locomocao, mas nunca tinha
problematizado isso até ser “rejeitado” por seu grupo de amigos que ndo queriam
“cuidar” de alguém em um passeio de lazer. As representaces sobre o corpo e as
restricdes que automaticamente fazemos sobre aqueles que possuem corpos
“desviantes” aos padrfes, levam algumas pessoas com paralisia cerebral a reivindicar o
“direito a autonomia” dos seus corpos e outros tantos momentos de luta por

reconhecimento como “pessoas”:

Porque eu penso assim... quanto mais limitada a informacdo, mais tabu vai
existir. Entdo eu penso sempre em esclarecer, em dividir a minha experiéncia
para esclarecer as pessoas por isso eu aceitei dar entrevista na radio, por isso
eu aceitei dar entrevista pra vocé... porque isso pode ajudar outras pessoas. E
isso foi muito importante no meu processo também porque foi ouvindo
outros deficientes que eu fui me inteirando de mim, entende? (ALICE
grifos meus)

Entendo. Entendo também que em torno da sexualidade ancora-se um ideario do
individualismo moderno, girando em torno de ideias como autonomia, direitos

individuais e independéncia.

Para tanto, fez-se necessario compreender o que seria 0 ser humano, o que
entendemos por individuo como valor e a quem consideramos “Pessoa” e se tais
compreensdes tém ligacbes com nossa percepcdo de corpo e tudo que ela engloba:
perfeicdo, normalidade, completude, sexualidade, género. Assim, autores como Louis
Dumont, Marcel Mauss e Csordas, séo interessantes aqui a fim de ver tais questdes,

especialmente a sexualidade, como discursos, como constru¢des sociais, Como



89

aprendizado e sua relacdo com a construcdo da pessoa sempre tentando observar o que
esse trabalho nos permite compreender sobre nossa sociedade e os debates sociais em

torno desses temas.

Afinal, ja faz mais de duas décadas que emergiu, em meio as questdes postas na
agenda das Ciéncias Sociais, um interesse especifico sobre a questdo do corpo,
evidenciando simbolos, discursos, préticas e atitudes vinculadas de uma maneira ou de
outra na construcdo de corpos na contemporaneidade. Por um lado, praticas como o
cutting®’, as tatuagens e piercings ou os esportes de risco que questionam os ideias de
seguranca e garantia da integridade fisica como objetivo a ser procurado com todos 0s
individuos; por outro lado, o aumento das possibilidades médicas de intervengdo sobre
0S corpos, a partir cirurgias estéticas e de readequacdo sexual, de pesquisas que
trabalham em prol do melhoramento genético, da cura ou controle de doencas outrora
paralisantes ou mortais; tudo parece indicar que o corpo é uma matéria flexivel,
curvavel aos designios das técnicas, das ciéncias e das vontades. E isso ndo e diferente

ou alheio a realidade da paralisia cerebral.

Em entrevista realizada em Dezembro de 2014 com uma interlocutora (Paula)
que encontrei no grupo “Paralisia Cerebral e Amigos” na rede social Facebook, me
deparei com a seguinte afirmacdo: “eu nasci perfeita”. Segundo ela, eis 0 motivo de ter

demorado muito para “me aceitar do jeito que sou ”.

Isso me fez refletir sobre o que entendemos por ser humano, por pessoa, por
corporeidade, uma vez gque o bioldgico e o social se misturam de uma forma tao ténue e

a0 mesmo tempo t&o gritante que o ser humano parece ser seu corpo.

Nesse sentido, Polak (1997) traz o propdsito de um corpo que ocupa o lugar
de fusdo de fendmenos organicos e sociais, sendo o cenario no qual a cultura
e a natureza dialogam, onde o coletivo e o individual se interpenetram. O ser

47 para mais informagdes conferir os trabalhos do antropdlogo Everton de Lima Silva, mestre em
Antropologia pela UFPB e pesquisador da automutilacdo. Tema que lhe rendeu algumas publicacdes e
duas obras, a saber: “Saida pelo corte: um estudo sdcio-antropoldgico sobre cutting na adolescéncia”, de
2014; e “Vocé é muito nova para brincar de morrer... ou uma etnografia com jovens e adolescentes que
praticam a automutilagdo”, de 2017.
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humano se faz presente no mundo pelo seu corpo, este Ultimo representando
uma dimensao construtiva e expressiva do ser do homem, sendo denominado
de corpo préprio, corpo vivente. (COMIN; AMORIM, 2010, p. 262).

Afinal, o que é o ser humano? Muitos responderiam que € um ser racional e que
se diferencia dos demais seres por este motivo. Mas quando nos aprofundamos sobre
esta questdo percebemos que a resposta ndo é tdo simples e nem pode ser, pois 0 ser
humano é mais complexo que isso. A ele estdo ligadas caracteristicas que vao além do
biolégico e que o formam como ser presente e agente deste mundo, determinado por

construcdes sociais e moldado por aspectos culturais.

A entrevistada em questdo relatou que ndo se aceitava até os 28 anos por saber
que “nasceu perfeita” e em decorréncia de um erro de administracdo de medicamentos,
convulsionou varias vezes culminando na paralisia cerebral, motivo de exclus@es, de
retraimentos com relacdo a fazer amizades, afinal, “fazia tudo sozinha, era horrivel,
muito solitaria [...] sé faziam trabalho comigo quando a professora obrigava”, e de
decepcBes amorosas com meninos — quando adolescente — que “prefériam minhas
amigas que andavam direito e ndo gaguejavam”. Fatos, que segundo ela, a deixaram
em estado de depressdo achando que nido “merecia” namorar e que nunca sairia da casa

dos pais, que nunca seria independente.

Independéncia. Palavra muito usada para reivindicacbes de liberdade e
autonomia, inclusive para expressar o que entendemos por individuo, seus valores e

suas relacdes.

Nas Ciéncias Sociais, a compreensdo da noc¢do de individuo é bem delineada por
Mauss (2003) que a partir de um olhar sobre os indios Pueblos de Zufii até os romanos e
sua nocdo de persona latina, segue fazendo uma analise linguistica, sécio-historica e
etnogréafica mostrando como aconteceu a longa constru¢cdo do “Eu”, como antes 0S
povos estavam relacionados com o0s grupos e como eles quase sempre eram
referenciados pela coletividade, e como hoje a nogdo de “pessoa” aparece vinculada a

r

uma individualidade, a uma entidade singular, o “Eu” moderno que é a substancia
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racional individual, que foi pautada em direitos e que teve seu marco inicial com a

moral crista.

Na deficiéncia esse “Eu” moderno, inserido em uma sociedade, esta em busca de
reconhecimento da nocéo de pessoa e dos valores relacionados a ela, tendo em vista que
por causa das limitacfes cognitivas ou fisicas — como no caso da paralisia cerebral — 0s
individuos que vivem com uma limitacdo sdo “diminuidos” no sentido de ndo serem

vistos como seres completos, associados sempre a falta de algo.

E nesse sentido, a nogdo de “Pessoa” ¢ de “Eu” apontada por Mauss também nos
mostra o individuo ligado a sociedade a qual esta inserido, logo, compartilhando de seus
valores, de sua moralidade e de suas ideologias, pois segundo ele os temas humanos sao
muito abstrusos e cheios de uma “multiplicidade de coisas sociais em movimento”
(MAUSS, 2003, p. 187), uma vez que “pessoa” designa uma unidade socialmente
investida de significacdo e ideérios de completude, autonomia e perfeicdo, onde o
individuo se encontra relacionado a todas as esferas do todo social, inclusive, a

sexualidade.

A sexualidade tem um papel fundamental no ordenamento moral das sociedades
e nos modos de subjetivacdo dos individuos. Ela marca representacdes, delimitacGes de

papéis e legitimacdes no ordenamento estabelecido entre os géneros.

Isso porque a sexualidade ndo €é mera atividade bioldgica, animalesca,
fisiolégica, mas como afirmou Bozon (2004), ela constitui uma construcdo social que
implica aprendizado a partir da cultura, e inevitavelmente, a coordenagéo das atividades
mental e corporal repletas de sentido que para os interlocutores se liga a completude de
suas experiéncias sociais, de suas identidades, da plenitude de suas vidas, afinal, a
sexualidade é cheia de significados e permite que eles se aproximem do que entendem

por pessoa.

Toda pessoa tem direito a sexualidade, ela faz parte da dimensédo do ser humano,
mas na paralisia cerebral ou em outra deficiéncia, esta dimensdo é simplesmente

esquecida ou ignorada pelos proprios sujeitos, pelos seus familiares e pela sociedade,
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que ndo notam a pessoa, mas a deficiéncia como José Henrique Rocha (2017) bem

elucidou e se acentua esta deficiéncia foge da ordem tradicional de reprodugao.

Para Bozon (2004), na modernidade a autonomizacdo de um dominio da
sexualidade distinto da ordem tradicional da procriacdo seguiu a emergéncia de uma
subjetividade e de um sujeito, que cada vez mais controlava as manifestacfes sexuais,
mantidas agora em reserva, numa esfera intima, mas atrelada a uma “vontade de saber”
(FOUCAULT, 1993) e a um desejo de interpretar os movimentos secretos do corpo,
tornando as experiéncias sexuais e as trajetdrias um dos principais fundamentos da
construcdo dos sujeitos e da individualizacdo (BOZON, 2004) tdo necesséria para a

construcdo social do masculino e do feminino.

Paula contou que via suas amigas de escola sendo paqueradas e namorando
enquanto ela sequer se sentia desejada pelos rapazes, o que apesar de a tornar
depressiva, ndo afastou seu desejo de construir uma familia, o que nos leva a
problematizar como aqui a sexualidade ndo aparece como um campo autbnomo de
experimentacao e sim atrelado a formacdo de familia, como um meio para a formacéo

de familia.

A relacdo amorosa habituou-se vincular sexualidade a casamento e reproducao.
Todavia, a emergéncia da sexualidade plastica, ou seja, uma sexualidade dispersa (livres
das necessidades de reproducgéo) agencia uma decomposicdo entre amor e casamento,
sexualidade e reproducdo. A exigéncia das mulheres ao prazer sexual foi um dos
levantes desse novo tipo de pratica da sexualidade. “Ndo faz muito tempo que mulheres
que almejavam prazer sexual eram consideradas como anormais”. (FOUCAULT,
1985) Foucault expressa justamente essa transformacéo do dispositivo da alianca para o
dispositivo da sexualidade como uma progressiva autonomizagdo da sexualidade em
relacdo a familia, mas obviamente isso ndo ocorre de modo absoluto, como vemos nos

casos apresentados nesta pesquisa.

Segundo Paula, “apesar de saber que ndo era desejada e criar amores

platbnicos que eu sabia que ndo iam ser respondidos [...] eu me apaixonava pelos meus
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professores rsrsrs /...]” resolveu entrar em sites de relacionamentos na busca de auto-
aceitacdo, de experiéncias sexuais e de um parceiro para seu projeto familiar: “Entrei
em um site de relacionamento (sem ser de deficientes) para me aceitar, ndo queria
chorar mais, e também porque estava apavorada porque aos 30 anos ainda era virgem

e ndo queria mais isso [...] sempre sonhei em construir uma familia”(PAULA).

Vemos que na sua construgdo do feminino, algo estava incompleto. Faltava a
sexualidade ativa, a reproducdo, a construcdo da sua familia “/...] sempre sonhei em
construir uma familia [.../” e 0 sentimento de ser desejada pelo sexo oposto. Ideais que

advém das instituicdes detentoras dos regimes de verdade:

Para a religido o ideal é o casamento procriativo. Para a psicologia é a
heterossexualidade madura. Apesar de se variarem os contetidos, o formato
de um padrdo sexual singular é continuamente reconstituido dentro de outros
enquadramentos retoricos, incluindo o feminismo e o socialismo. E t&o
objetivavel quanto insistir que todos deveriam ser léshicas, néo-
monogamicos, ou bizarros, como acreditar que todos deveriam ser
heterossexuais, casados ou baunilha — apesar da Gltima série de opinibes ser
respaldada por poderes consideravelmente mais coercitivos que 0s primeiros
(RUBIN, 2003, p. 20).

Contudo, limitagBes psiquicas sdo, comumente, vistas na literatura sobre
deficiéncia, como fatores contrarios do que entendemos por autonomia, independéncia
e privacidade. Nadia Méinerz (2010) faz uma critica a visdo que associa a sexualidade a
estruturas normativas preestabelecidas que determinam como a sexualidade deve ser e 0

que é sexualmente possivel e aceitavel, ignorando as diversas desabilidades:

Segundo Tom Shakespeare (2000), destacam-se a falta de condicdes de
privacidade e de condi¢Bes financeiras decorrentes de situacdo de
dependéncia econbmica; o estigma vinculado & imagem corporal; a baixa
autoestima e autoconfianca; a dificuldade no estabelecimento de relacdes
interpessoais; a alta incidéncia de situagdes traumaticas de abuso sexual
(principalmente entre mulheres), dificultando o estabelecimento de lagos de
confianga para o exercicio da sexualidade (MEINERZ, 2010, p. 124)

Alguém que necessite da ajuda constante de outro para realizar tarefas simples
como ficar em pé, se locomover, sendo tutelado em praticamente todas as agdes, e
compreendido como ser incompleto, que ndo € visto como alguém apto ao cuidado de si
nem ao desejo do outro por si, logo, é alguém que ndo ird passar por algumas

experiéncias sociais, pois vivencia um estigma, uma experiéncia de exclusdo social: a
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anulacdo do individuo. Afinal, segundo Goffman (1980), o estigmatizado nao é
percebido como completamente humano, o que leva a varios tipos de discriminagdes
feitas e permitidas pela sociedade que, ao fazé-las reduz suas possibilidades. Isso porque
ndo sabemos como conviver com a diferenca, com o “Outro” que ndo estd enquadrado
na nossa concepcao de individuo, de pessoa, de normal, apesar, de lidarmos quase que
constantemente com a dualidade normal e patoldgico porque segundo Bourdieu (2003),
0 nosso modo de pensar é pautado em dicotomias (alto/baixo, grosso/fino), nédo

conseguimos gerenciar bem as diferencas.

Paula também afirmou que ndo comentava sobre sexualidade com seus pais,
nem sobre suas conversas com homens nos bate-papos porque sabia que seus familiares
ndo a viam como uma pessoa provavel a ter vida sexual ativa, em suas palavras “minha
familia eu ndo falava nada pois ndo acreditavam que eu poderia ter alguém muito
menos transar...agora viram que eu ndo sou uma deficiente tdoooo grave assim e que
eu posso sim ter alguém . Tal fala aponta para a ideia de que existem corpos ideais para
exercer a sexualidade: corpos desejaveis e que desejam, e que perceber o outro como

“men0s anormal” facilita a aceitacdo da situacdo tida antes pelos pais como patoldgica.

Durkheim (1983), percebeu em suas anélises que na sociedade, independente de
qual seja, "[...] confina duas ordens de fatos bastante diferentes: aqueles que séo o0s que
devem ser e aqueles que deveriam ser diferentes daquilo que séo, os fenémenos normais
e patoldgicos" (p.110), e para definir sua teoria, ele se pautou na distingdo salde e
doenca seguindo a logica de refutar as ideias errbneas que se tinha até a época e
afirmando o que na realidade seriam os fatos sociais normais e 0s patologicos
correspondendo aos padrdes mais gerais da vida coletiva. Se entendemos a sexualidade
como um fato social, podemos inferir que ela também esta inserida em questdes de
normalidades e de patologias, e que a sexualidade de pessoas com deficiéncia passe a
ser considerada uma sexualidade patoldgica, fora dos padrbes de aceitagdo social, uma

vez que tais individuos sdo desviantes em seu estado fisico ou mental.
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Gayle Rubin (2003) vé que existem modelos que assumem uma teoria dominé
de perigo/risco sexual, cuja linha divide a normalidade da patologia. A linha parece se
posicionar entre a ordem e o caos sexuais. E, geralmente expressam o medo de que o
abominavel e indizivel rompa a barreira contra o sexo assustador e ganhe espaco no
campo da perfeicdo, da nocdo de uma sexualidade ideal singular que caracteriza a

maioria dos sistemas de pensamento sobre 0 sexo.

A mudanca na forma de compreender a causalidade da deficiéncia, deslocando a
desigualdade do corpo para as estruturas sociais fragilizou a autoridade dos discursos
curativos e abriu possibilidades analiticas para uma redescricdo do significado de
habitar um corpo com deficiéncias. Em algumas legislacGes as pessoas com deficiéncia
encontra-se legalmente sob tutela de terceiros em relacdo a sexualidade e segundo
Kulick e Rydstrom (2015), legislagdes como a da Dinamarca, que prevé a assisténcia
sexual, possibilitam a sexualidade das pessoas com deficiéncia ser reconhecida,
discutida e facilitada, contemplando a pessoa em seu todo e colocando a sexualidade da

pessoa com deficiéncia na esfera publica, nas discussdes do Estado, na lei.

A passagem simbolica do tema da sexualidade na deficiéncia, do espaco
domeéstico para o publico, forcou a questdo sobre que tipo de sociedade pode garantir os
direitos especificos das pessoas com determinados tipos de impedimentos sem que

sejam considerados sujeitos de “segunda categoria”.

“Segunda categoria” no sentido de que ao langcarmos o olhar para o0 senso
comum observamos que o deficiente é concebido como um ser imperfeito, incompleto,
em desvantagem, sem perspectivas, nem curiosidades, muito menos desejos e
erotizacdo, ndo fazendo parte, portanto, da esfera da sexualidade, pois ele ndo se
enquadra na nossa concepg¢do de individuo-valor que é independente e tem dominio

sobre si.

Kulick e Rydstrom (2015), afirmam que na Dinamarca em 1989 foi criado pelo
Ministério dos Assuntos Sociais um documento intitulado “OrientacGes sobre

Sexuality- Independentemente de handicapcap” que trazia orienta¢fes concretas sobre
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como 0s assistentes sociais poderiam ajudar as pessoas com deficiéncia a descobrir a
sua sexualidade e ter uma vida sexual ativa. No processo de construcdo desse
documento, pessoas com deficiéncia foram consultadas, mas a constru¢do ndo se deu

sem conflitos.

Os médicos conservadores, segundo esses autores, resistiam a realizar discussées
sobre a sexualidade de pessoas com deficiéncia, pensando que poderia ser um problema
funcionarios serem acusados de abuso sexual. Porém, mesmo com a resisténcia, 0s que
defendem e lutam pelo direito da sexualidade das pessoas com deficiéncia, desafiaram
0s superiores que queriam que o topico fosse negligenciado e conseguiram implementar
nesse documento as orientacOes para uma assisténcia sexual defendendo a sexualidade

como dimensao de saude.

Alguns autores como Nordenfelt (1995) trabalham os conceitos de doenca e de
salde de forma globalizante, dialogando com pesquisadores da deficiéncia. Em sua
concepcao, a deficiéncia e doenca ndo sdo condi¢Ges da natureza humana, pois sdo
categorias construidas por uma determinada sociedade, em um determinado periodo de

tempo, e sempre estdo sujeitas a julgamentos de valor.

Para esse autor, quando se trata da caracterizacdo da salde e da nocdo de
deficiéncia, a autonomia é um valor social central que importa a medicina e é
igualmente valorativo para a constru¢do do sujeito, podendo ser entendido a partir de
varios quadros conceituais, por isso é relevante lembrar que a sexualidade é negada
sempre aqueles considerados incapazes, imaturos e infantilizados, que na grande
concepcao das pessoas sdo as criangas, 0s idosos e as pessoas com deficiéncias. Por
isso, um elemento que fundamenta as analises e os estudos sobre deficiéncias é a
condicdo de autonomia. Ela define, em muitos casos, a condicdo atipica ou patoldgica

do sujeito.

Segundo Nordenfelt (1995), se uma pessoa ndo consegue cumprir suas metas

vitais devido a um comprometimento corporal, estamos diante de alguém que ndo esta
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em boa salde ou é deficiente, o que realca o valor pressuposto de sujeito autbnomo para

a definicdo da deficiéncia.

Contudo, se a esfera da sexualidade é vista como individual, como construir isso
na deficiéncia? Como pensar que individuos sem autonomia, liberdade, nem igualdade,
enquanto valores do individuo moderno, podem usufruir da sexualidade? Como
imaginar que esses corpos “imperfeitos” e “patoldgicos”, sejam locais de encontro, de
prazer e de reproducdo? Muitas vezes parece que as categorias pessoa, autonomia e
corpo estdo ligados numa linha ténue que ndo aceita dissociacbes de nenhum modelo
previsto, até a construcdo da imagem corporal de cada pessoa deve estar dentro de
padrbes pré-estabelecidos que foram aceitos pela coletividade.

Assim, Martins e Borges (2012) afirmam que cada pessoa tem a escolha de
elaborar a sua imagem corporal conforme sua vontade, seus desejos e condi¢cOes e que
dessa forma pode criar diversos aspectos que nem sempre corroboram com o modelo
social vigente de onde vive, mas que muitas vezes pode refletir uma transformacdo do
paradigma interior no qual pretende exteriorizar para 0 mundo através de uma mudanca
no corte ou cor do cabelo, em um procedimento cirdrgico ou até na colocacdo de
acessorios como piercings. Mas todas essas mudancas sdo almejadas, desejadas,
diferente das alteracdes sofridas no corpo de quem vive com uma deficiéncia, e por isso
Siep (2003) afirma que o corpo e as consequéncias das suas alteracBes devem sempre

estar no cerne das discussdes, principalmente porque

corpos que diferem dos padrdes corporais ditos como perfeitos, entre estes,
os corpos deficientes, sdo menosprezados, excluidos, vistos como um
problema e com muita dificuldade de lidar perante a sociedade, por falta de
algo essencial e ndo aparentar o real suficiente (CAMERON, 2010).
Associado a algo terrivel, caracterizado por dor e doenga cronica, o deficiente
pode ser visto como vitima. O impacto que o corpo com deficiéncia fisica
causa na sociedade é evidente. A sociedade e as dificuldades de lidar com o
corpo com deficiéncia podem ser problematicas e acarretar problemas
psicoldgicos e sociais ao deficiente. (MARTINS; BORGES, 2012, p.380).

A propria construcdo da pessoa fica abalada quando ela é menosprezada,
segregada e diferenciada por uma alteracéo corporal que veio sem ela desejar, mas que

vai ter que conviver para sempre, pois faz parte de si, e que € motivo para ser deixada de
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lado dos processos sociais ou excluida da propria condicdo humana. Bill Porter, por
exemplo tinha muita dificuldade em falar de relacionamentos, pois ele disse que é muito
dificil se interessar por alguém e esta pessoa lancar olhares preconceituosos que véo de
baixo para cima acompanhando todas as alteracfes que o seu corpo tem, quando nao sédo

olhares que fazem referéncia de pena ou nojo:

Olha Luana, ¢ um assunto muito delicado até hoje para mim. As mulheres
ndo queriam nada comigo. Vou lhe dizer uma coisa: as pessoas quando sai
fora "dos padrdes" ndo ddo um créditos, olham logo com olhar de pena... isso
é muito triste. (BILL PORTER)

O fato de evitar o contato como se fosse contagiante ou olhar a pessoa de modo
diferente ou em excesso, pode causar impactos importantes ao individuo em relacdo a
sua auto-percepcdo (MICHALKO, 2009, TALEPOROS; MCCABE, 2005) e sua
construcdo de pessoa, afinal, o corpo estd sempre em contato com o mundo e se 0

mundo te rejeita por causa do teu corpo que nao € pleno, como aceita-lo?

2.3 “Eu nasci perfeita”: a idealizacao do corpo pleno

Houve um tempo em que 0 corpo era associado ao cosmo até ter um momento
de ruptura onde o corpo se torna evidente, como uma invencdo da Modernidade que o
direciona a um espaco discursivo e social que é permeado por limites, valores, regras e

espacos publicos e privados que o ordenam.

O interessante é perceber quando como as pessoas representam esses espagos e
como, nesse sentido, o corpo entra como melhor lugar de se observar a vida cotidiana.
Isso foi 0o que Wacquant (2002) em “Corpo e Alma: Notas etnogréaficas de um aprendiz
de boxe” ao realizar uma etnografia derivada de uma pesquisa de trés anos em um
ginasio de boxe de uma comunidade afroamericana de baixa renda na cidade de

Chicago.
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Misturando observacdo e experimentacdo, campo e transformacdo, essa obra
trata do processo de producdo ndo apenas do corpo do boxeador, mas também de seu
espirito, de um aparelho sensério-motor modificado por praticas cotidianas minuciosas,
invisiveis, continuas, a0 mesmo tempo individuais e coletivas, cujo os efeitos sdo
imprescindiveis a olho nu, assim Wacquant (2002) fez um longo processo de incultacao

do habitus pugilistico.

Nesse sentido, o corpo ndo € exatamente o alvo de uma progressiva
culturalizacdo, mas de uma remodelagdo através das praticas disciplinares do gym*, ou
seja, do espaco liminar onde se fabricam as mecanicas de alta precisdo dos boxeadores

numa nitida relagéo entre natureza e cultura.

”Deficiente ou ndo o0 corpo carrega marcas sociais e culturais apreendidas em
processos de interacdo”(SIMOES, 2014), sendo muito mais que uma estrutura
bioldgica, pois compreende um espaco discursivo que “em um dado momento histdrico,
ele constitui um signo que representa hierarquias macrocosmicas polarizadas e, em
outro, ele fundamenta, racionalmente, as desigualdades sociais entre 0s sexos”
(HOLANDA, 2016).

Na modernidade lancamos os modelos estéticos com tanta importancia que
acabamos dando énfase a valorizagdo fisica do ser humano e interferindo no aspecto de
sociabilidade do individuo. Como uma invencdo moderna, o corpo esta envolto em usos
sociais, € um espaco que se acomoda a outros espacos se articulando, pois é simbdlico e
construido sob imagens desde sempre, sendo o corpo deficiente entendido como

“subversivo” as padronizacoes.

Esses “corpos atipicos” sempre estiveram presentes e sempre sofreram
repressdes, afinal, ndo se adequam aos padrGes que usamos para ditar 0 humano e

definir os sexos — sistemas reprodutivos em pleno funcionamento. Logo, desafiam a

48 Gym é uma abreviac3o da palavra inglesa gymnasium cujo significado é “ginasio”.
y ¢ p 8 gy JO sig g
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ordem do natural desestabilizando o social e por conseguinte, o juridico, o econémico, 0

religioso, 0 que entendemos por pessoa.

Assim, as imperfeicbes do corpo com deficiéncia, como ma formacgdes nos
membros superiores e inferiores, desvios na coluna, falta de membros, atrofias
musclares, ma coordena¢do motora, entre outras caracteristicas decorrentes da paralisia
cerebral ou de outra deficiéncia, ficam por sua vez estigmatizadas, com significado de
fragilidade e efemeridade do individuo que na visdo hegemdnica da medicina, esta

desassociado do modelo social que é constantemente valorizado.

Bruno Latour (2008) em “Como falar do corpo? A dimensdo normativa dos
estudos sobre a ciéncia” afirmou que quando estava em uma conferéncia, a que
motivou esse texto em questdo, pediu que as pessoas anotassem o anténimo da palavra
corpo (body) e se surpreendeu com as respostas que variaram entre anticorpo, ninguém,

insensivel e morte, sendo essas duas Ultimas as que mais o0 impressionaram:

Se 0 contrario de ser um corpo é morrer, ndo podemos pretender ter uma vida
separados do corpo, muito menos uma vida depois da vida, ou uma vida do
espirito: ou se tem um corpo, se € um corpo; ou estad-se morto, €-se cadaver,
um ndmero numa macabra contagem de corpos. E esta a consequéncia directa
do argumento de Vinciane Despret, inspirado nas ideias de William James
sobre as emocOes: ter um corpo é aprender a ser afectado, ou seja,
«efectuado», movido, posto em movimento por outras entidades, humanas ou
ndo-humanas. Quem ndo se envolve nesta aprendizagem fica insensivel,
mudo, morto. (LATOUR, 2008, P. 39).

Isso implica dizer que ter um corpo é ser afetado e aprender a ser afetado pelos
elementos ao seu redor, seja humano ou nédo, e durante a pesquisa pude perceber o
quanto os interlocutores desse estudo aprenderam a ser afetados, afinal em toda
trajetdria de suas vidas, eles compreenderam que o corpo é mais que uma matéria fisica
e € impregnado de simbolismos, relacdes de poder e normatividades, e por esses

motivos eles buscam lidar de diversas formas com o que afeta seus corpos:

Entdo. Eu ndo tenho marcha independente. Eu ando pouco, com apoio ou uso
a cadeira para longas distancias. Tenho também comprometimento da fungdo
méo esquerda um pouco... Mas sempre fui suuuuper tranquila com meu
COrpo, sempre mesmo, mas ndo nego que o acompanhamento psicoldgico é
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muito importante para isso porque 0 mundo la fora nem sempre é fécil e eu
sempre tive que aprender a lidar com ele de cabega erguida... eu sempre fui
assim, nunca deixei me abater e sempre fui atras do que quis, por isso ndo
sofri preconceitos. (ELLE)

Todavia, diferente de Elle, que afirmou ndo ter passado por situagdes de
preconceitos, outras pessoas com discapacidades ou o que consideram anormalidades

NOS Seus Corpos néao passaram pelo MESMOo Processo.

Como vimos anteriormente, Sam Dawson foi chamado de “macaquinho” por
uma crianga da sua escola e quando adolescente foi “enganado” por seus colegas que
ndo queriam ter “preocupacdo” com ele no shopping, mas esses fatos que segundo ele
foram isolados, ndo o impediram de sair, ir & baladas, procurar namoradas e cursar a
universidade se formando em Direito: “Eu sempre sai bastante e tive grupos de amigos

nao-deficientes”.

Isso implica dizer que ter um corpo € ser afetado e aprender a ser afetado pelos
elementos ao seu redor, seja humano ou ndo, e durante a pesquisa pude perceber o
qguanto os interlocutores desse estudo aprenderam a ser afetados, afinal em toda
trajetoria de suas vidas, eles compreenderam que 0 corpo € mais que uma mateéria fisica
e é impregnado de simbolismos, relacbes de poder e normatividades, e por esses
motivos eles buscam lidar de diversas formas com o que afeta seus corpos:

Armados com uma definicdo tdo «pato-l6gica» de corpo, livramo-nos
da obrigacéo de definir uma esséncia, uma substancia (o que o corpo é
por natureza). Em vez disto, como argumentarei neste artigo, podemos
procurar definir o corpo como um interface que vai ficando mais
descritivel quando aprende a ser afetado por muitos mais elementos.
O corpo é, portanto, ndo a morada provisoria de algo de superior -
uma alma imortal, o universal, 0 pensamento - mas aquilo que deixa
uma trajetéria dindmica através da qual aprendemos a registrar e a ser
sensiveis aquilo de que é feito o mundo. (LATOUR, 2008, p. 40)
E o conceito de normalidade é um dos principais atributos que afetam os corpos
individuais e sociais, e nas sociedades ocidentais capitalistas € interessante ressaltar que
a normalidade estd em grande medida ligada a sociedade industrializada que lanca sobre

0 corpo uma funcdo produtiva, que por sua vez ndo escapa de um quadro de
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regularidades, tendo o papel de cumprir suas fungdes para o equilibrio da dinamica e do
grupo social “No mundo moderno, média e normalidade s&o assimilados como atributos

naturais e tornaram-se conceitos-chave de ordenacgdo no mundo.” (KIM, 2013, p. 97).

Alguns estudiosos como Canguilnem (2009) entendem a concepcdo de
normalidade como algo que desde o século XIX engloba e designa o padréo escolar e 0
estado de salde organica e que

Tanto a reforma hospitalar como a pedagdgica exprimem uma exigéncia de
racionalizacdo que se manifesta também na politica, como se manifesta na
economia, sob a influéncia de um maquinismo industrial nascente que levara,
enfim, ao que se chamou, desde entdo, de normalizagdo. (CANGUILHEM,
2009, p. 108).

Os padrdes escolares, fabris e de estado de salde sdo majoritariamente oriundos
dos modelos biomédicos e passam longe de quaisquer caracteristicas sociais ou de outra
natureza atreladas a deficiéncia, sendo comum em varios setores sociais a
obrigatoriedade da contratacdo de pessoas com deficiéncias ou aceitagdo de criangas

com necessidades especiais.

Bill Porter relatou que nos anos iniciais de sua formacdo escolar, uma professora
fechou o livro que ele estava tentando abrir afirmando que ele néo iria precisar daquilo,
configurando uma situacdo de estigma que torna a pessoa com paralisia cerebral um
outsider que vive a margem dos processos sociais. Segundo ele foi uma situacdo muito
triste que o deslocou daquele cenario onde todas as criangas iriam acompanhar a leitura,

menos ele.

Segundo Santos (2018),

Uma das criticas predominantes ao modelo biomédico diz respeito
justamente a patologizacdo da deficiéncia. Ela passa a ser caracterizada em
funcdo de exigéncias e expectativas estabelecidas pela coletividade, em
sintonia com o préprio discurso hegeménico biomédico. Como consequéncia,
as pessoas com deficiéncia acaba-se atribuindo um ndo-lugar. (SANTOS,
2018, p.44)

Podemos entdo pensar na relagdo entre diferenca e anormalidade, diversidade e

doenca sendo interessante lembrar que historicamente sempre houve grupos ou pessoas
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que foram excluidos ou aceitos no convivio social. Temos que ter em mente o fato de
ser a cultura uma variavel indispensavel na construgdo da subjetividade humana,
tornando-se grande influenciadora no modo como a sociedade forma suas regras e

expressa o que entende por normal e anormal, aceitavel ou abominéavel.

Segundo Carnauba et al. (2017), podemos compreender que

As definigdes de normal, anormal, loucura e doenca mental, estdo
intrinsecamente relacionadas as praticas culturais, uma vez que cada
sociedade ira diferir sobre suas regras de conduta aceitaveis que moldam o
comportamento dos individuos. Desta forma, uma cultura capitalista
influencia diretamente no modo de perceber estes anormais identificados
como ndo contribuintes para a producéo (p. 254).

E, na sociedade capitalista em que vivemos, a forma mais comum e valorizada
de adentrar na estrutura produtiva com grandes remuneracdes é fazer o percurso
educativo indo da educacdo bésica até a educacdo superior, com formacgoes académicas
que permitam acessar as melhores profissdes. Todavia, na area da educacdo, por
exemplo, € comum nods professores ndo termos formacdo para saber lidar com as
necessidades especiais, com o0s alunos que possuem discapacidades, e por esse motivo,
esses alunos ficam fora do processo pedagdgico de aprendizado sendo “empurrados” de

uma série para o outra por possuirem um laudo, e ndo poderem reprovar.

Assim vamos negligenciando sua condigdo de educando, deixando as criangas
com deficiéncia em um ndo-lugar, que muitas vezes deixa de existir depois do
fendmeno despontar como demanda articulada de um grupo organizado em prol da luta.
Vimos que alguns entrevistados relataram suas experiéncias escolares como sendo
passagens de suas vidas onde sentiram-se excluidos e menosprezados. Alice relatou que
passou a ser alfabetizada em casa pela mée por ndo ter professores auxiliares que
pudessem acompanha-la no processo educacional, observando seu desenvolvimento e
estando perto das suas necessidades, Bill Porter teve seu livro fechado por sua
professora, Sam Dawson afirmou que em varios momentos do intervalo ficava sozinho
ou na presenca da professora, mas ndo podia ir brincar por néo ter acessibilidade em sua

escola, bem como faltava uma educagdo inclusiva que ensinasse as outras criancas a
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recebé-lo sem preconceitos e Paula sentiu-se excluida das atividades em sala de aula,
pois nédo era convidada a participar de nenhum grupo para a realizagéo dos trabalhos,
sendo seus momentos de interacdo aqueles que a professora obrigava outras criangas a

integra-la no grupo.

Para Santos (2018), esse ndo-lugar se relaciona com as expectativas que a
“sociedade cria para pessoas ditas normais ou sem determinados tipos de doengas”, o
que me faz pensar nas matérias relacionadas a Sam Dawson que por Varias vezes teve
que reafirmar o seu espagco como profissiona | cue ndo alcangou seus
objetivos por ser um prodigio, mas por ser esforcado e buscar atingir suas metas.
Devemos considerar aqui que ndo se trata de uma questdo de meritocracia, pois ha
diferencas nas condicbes objetivas de vida de sua familia e de outras com a mesma
situacdo em casa, uma vez que Sam Dawson teve oportunidades para alcancar seu atual

nivel escolar.

A Alice nos mostra que o ndo-lugar pode ser algo relacionado a invisibilidade
que a pessoa com deficiéncia experimenta, pois durante seu periodo escolar ela ndo
conseguiu sentir que fazia parte daquele ambiente, uma vez que este nao era adaptado as
suas necessidades:

Eu lembro muito pouco, mas eu ndo senti discriminagdo. Eu senti sempre
falta de adaptacdo. Na escola eu nunca me senti discriminada, sempre me
senti com falta de adaptacdo, falta de acesso... isso sim... se € que isso ndo
pode ser chamado de discriminagdo também né? Mas é uma discriminacéo
por conta do Estado, da Prefeitura da Cidade, do meio em si... ndo por conta
das pessoas, as pessoas hem se ddo conta de que aquele lugar ndo comporta
vocé. Agora no trabalho... ai sim. Quando eu trabalhei eu senti muita
discriminacéo, mas na escola eu ndo posso reclamar disso... ndo por parte das
pessoas, pelo menos. (ALICE)

Ao lancarmos o olhar sobre a narrativa de Alice, notamos uma distincdo
interessante. Discriminacdo tem um carater moral, € uma desqualificacdo da pessoa.
Falta de adaptacdo ndo implica nessa desqualificacdo e, de fato, diz mais sobre quem
ndo esta adaptado (a escola) do que sobre a pessoa que tem deficiéncia. E tenhamos
ciéncia de que o pai de Alice tentou adaptar o espaco a condigdo da sua filha, pois

“guando chegou a hora da alfabetizacdo tentaram me colocar na escola, fizeram
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carteira... até meu pai fez uma cadeira... carteira adaptada pra mim, mas nao deu
certo” (Alice), afinal ndo € apenas 0 espaco fisico que introduz a pessoa com
deficiéncia a um ndo-lugar, a ambivaléncia dos sujeitos com deficiéncia também

contribui:

A minha mée sempre tinha que ta junto na...(escola) ndo existia um segundo
professor, que ajudaria bastante né, hoje em dia ajuda bastante as mées que
ndo podem acompanhar seus filhos. Minha mde ndo podia porque tinha
trabalho pra fazer... entdo assim, segundo professor € uma coisa que ajuda
muito e na época nao tinha, e dai minha mée tinha que ficar junto mas nao
podia porque tinha trabalho pra fazer e tinha outra filha que também
precisava dela. Entdo durou pouco tempo essa experiéncia na escola na
primeira infancia. (ALICE)

Com isso, compreende-se 0 que sugere Le Breton sobre a ambivaléncia dos
sujeitos com deficiéncia: “[...] nem é doente nem é saudavel, nem morto, nem
completamente vivo, nem fora da sociedade, nem dentro dela etc. Sua humanidade nédo
é posta em questdo e, no entanto, ele transgride a ideia habitual de humano” (LE
BRETON, 2007, p. 75), levando a uma reflexdo pertinente sobre os aspectos da
deficiéncia, sobretudo quando ligada a paralisia cerebral, tendo em vista que muitas
pessoas que nao a vivenciam de alguma maneira, seja possuindo essa paralisia ou
convivendo com quem a possui, ndo a diferenciam de deficiéncia intelectual, projetando
sobre a paralisia cerebral limitagdes cognitivas que nem fazem parte do seu universo,
levando-as a fecharem os livros de uma crianca por acharem que ela ndo teria a

capacidade intelectual de aprender.

Paula, por exemplo, afirmou que para chegar ao “nivel” das outras criangas teve
que fazer trés vezes o pré-escolar, pois os critérios desse nivel eram dados pela escola
gue ndo a considerava capaz de acompanhar as outras criancas da sua idade. S6 depois
dessas repeticdes da mesma série foi que ela péde avangar para 0s anos seguintes, mas
com a indicagdo de frequentar a APAE para realizar suas sessdes de fisioterapia.
Entretanto, segundo Paula, seus pais a retiraram da APAE por considerarem que ela
“nasceu perfeita” e agora estava ficando como as criangas que frequentavam essa

instituicdo e como ela era, usando sua fala, “normal cognitivamente”, eles optaram por
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realizar as intervencdes corretivas no seu corpo em outra esfera que a tornasse capaz de

ser independente corporalmente, pois intelectualmente ela j& estava dentro dos padrdes.

A correcdo, nesse sentido, ndo se da fora do corpo fisico, mas permeia todo o
biolégico visando progressos na ideia de normalidade, de perfeicédo, de insercdo social
do individuo, seja no mundo da educacéo ou do trabalho, todavia, “[...] assegurar uma
capacidade a uma pessoa ndo é suficiente para gerar condigbes para a acgdo. E
necessario, também, preparar as condi¢fes materiais e institucionais de forma que as
pessoas estejam de fato aptas a exercer funcionalidades”. (DINIZ; BARBOSA;
SANTOS, 2010, p. 33).

Uma das maiores dificuldades relatadas pelos entrevistados foi o conflito interno
que eles afirmaram ter passado com o0s seus corpos durante a infancia e a adolescéncia,
associando o corpo a uma limitagdo das suas experiéncias sociais lancado a eles por
culpa de uma mediacdo errada (Paula), de um procedimento de parto errado (Sam), de
uma acao humana descompassada do ideal, e saber lidar com as discapacidades depois
de ter ciéncia de que ‘“eu nasci perfeita”, nem sempre é uma coisa facil, sendo

necessario a ajuda de profissionais da Psicologia:

Busquei sempre mostrar meus interesses, meus porqués. Até porque eu tinha
muitos problemas com meu corpo na adolescéncia, hoje é de boa... Tanto é
que me colocaram pra fazer psicoterapia a vida toda kkkk E eu ndo nego que
me ajudou pra caramba. Foi la que eu consegui me entender, me aceitar,
descobrir quem eu sou, pg como te falei, eu me assumi [léshica] na psico e
s6 depois de muitas conversas eu assumi pros meus pais. Tipo um ano
depois, mas segura demais e bem resolvida (ELLE — complemento meu em
italico).

Em alguns casos, o acompanhamento de psicélogos evita que a “tragédia
pessoal”, possa resultar em isolamentos (ndo queria amizades com pessoa que nem eu,
pois eu era normal - Paula), angustias (me bateu uma depré — Paula), sentimentos de
soliddo, de incapacidade decorrentes de uma consciéncia da limitacdo, ou entdo uma
autolimitacdo a partir do que é dito, mas também do que é percebido como possibilidade
de realizar atividades tendo em vista que ha uma condi¢do diferenciada (minha

condi¢cdo ndo me permite fazer muitas coisas — Alice).
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Pode ser que tais sentimentos trabalhados muitas vezes na sala do profissional
de Psicologia, resulte da ndo compreensdo de seus corpos como plenos e por isso,
gerem até ansiedades para ‘“normalizar” o que estd descompassado do normal,
impulsionando o individuo a “correr” atras do atraso que essas discapacidades langaram
em suas vidas (estava apavorada pg aos 30 anos eu era ainda virgem - Paula) e os
fizeram enxergar a deficiéncia enquanto fenémeno tragico e individual passivel de pena,
revoltas e intervengdes médicas corretivas que precisam a¢des pontuais assistencialistas

e emergenciais.

Essa légica pontuada por cada fala acima ndo faz men¢do a uma situacdo
separada do contexto moderno, ao contrario, é a partir delas que podemos vislumbrar
um valor unico da relagdo com o corpo para se valer em nossa sociedade: ser desejavel,

pleno, invejavel, perfeito.

Entretanto, esses corpos nem sempre sdo entendidos como peso, mas como parte
da sua imagem que se construiu a partir da paralisia cerebral, onde cada protese, cada
passo alcancado, cada progresso nos tratamentos compde aprendizagens e adaptacoes de
como viver e ser uma pessoa com paralisia cerebral que possui vérias extensbes de si

nos elementos que os auxiliam.

2.4 “Parte do meu corpo é metélico”: a cadeira de rodas como extensdo do
corpo

“O corpo est4 em cena”, eis o que nos diz S6nia Maluf (2001), logo, o corpo
estd em meio aos debates recentes das politicas publicas, dos estudos académicos, dos
fendmenos sociais e das manifestacdes da cultura contemporanea. Para a autora
devemos nos afastar das visdGes essencialistas que reproduzem os dualismos
“corpol/espirito e natureza/cultura” pensando o corpo atraves de uma perspectiva

antropoldgica que o enxerga como uma construcao social e cultural, desnaturalizando o



108

que sempre foi visto como natural, como fez Marcel Mauss (2003) em seu texto As

técnicas do corpo.

Nesse texto Mauss nos apresenta 0 corpo como O primeiro e 0 mais natural
instrumento do homem no sentido de objeto técnico, cuja técnica € uma forma de
coergdo sobre o corpo, tendo em vista que tudo em nos é imposto, assim o autor faz uma
desnaturalizacdo do corpo que era visto como algo natural afirmando entender pela
expressao técnicas corporais “[...] as maneiras pelas quais os homens, de sociedade a
sociedade, de uma forma tradicional, sabem servir-se do seu corpo. Em todo caso,
convém proceder do concreto ao abstrato, ndo inversamente” (p.401), onde essas

técnicas sdo as normas humanas do “adestramento” humano voluntario.

Com isso ele elucida sua inquietacdo com relacdo ao social influenciando os

individuos, inclusive nos usos dos seus corpos, afirmando que

“[...] sabia perfeitamente que a marcha, o nado, por exemplo, que coisas
desse tipo eram especificas a sociedades determinadas; que os polinésios ndo
nadam como noés, que minha geracdo ndo nadou como nada a geragdo atual.
Mas que fendmenos sociais eram esses? Eram fendmenos sociais ‘diversos’,
e, como essa rubrica é um horror, pensei varias vezes nesse ‘diversos’, a0
menos toda vez que fui obrigado a falar disso, de tempos em tempos”
(MAUSS, 2003, p. 401-402).

Assim, Mauss (2003) demonstra o corpo através de uma visao instrumental que
nos permite enxerga-lo como objeto de técnica, ressaltando sua insercdo social, pois
embora 0 corpo seja universal, 0s contextos sociais sdo diversos e todos, em toda
sociedade, devem saber e aprender o que devem fazer em todas as situacées, inclusive

como manter as posic¢des do corpo.

Entdo vemos em Mauss (2003) que esta natureza social do “habitus” varia de
acordo com cada cultura, com cada sociedade e suas imitacdes das posi¢des do corpo,
posturas e técnicas do corpo, que por sua vez, sdo construcdes sociais inscritas nos
homens através da educacdo, da imitacdo seja por parte das criangas que imitam os

adultos e seus atos bem-sucedidos, confiaveis, seja dos adultos que imitam outros
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adultos por meio da influéncia®®. E é justamente no individuo imitador que se pode ver
o0 social, pois “ndo ha técnica e ndo ha transmissdo se ndo houver tradicdo”, afinal, a

sociedade se inscreve no corpo.

E interessante pensarmos nesses termos de inscri¢do social no corpo, pois em
diversos momentos® - como vimos no tépico anterior - podemos inferir que, assim
como o camponés estudado por Bourdieu (2006) em O camponés e seu corpo, a pessoa
com paralisia cerebral internaliza a imagem estigmatizada e desvalorizada de si, do seu
corpo que é visto como imperfeito, carregado de anormalidades e estereotipos,
culminando algumas vezes em uma atitude introvertida que aumenta a vergonha
causada pelo rompimento da comunh&o com ele mesmo como podemos ver no discurso
de Alice:

Quando eu era crianca, assim, adolescente eu via a cadeira de rodas como
uma coisa abominavel, era um terror para mim. Eu tinha aversdo a ela,
primeiro que eu ndo conseguia ver a cadeira de rodas sem estar em cima dela
entende? Eu andava com ela, mas eu ndo via como algo bom. Hoje eu ja fiz
as pazes com a cadeira de rodas, hoje ela € minha melhor amiga, mas por que
iss0? Porque a minha mé&e nunca aceitou. Nunca aceitou. Pra minha mée o
processo de eu ir pra uma cadeira de rodas ndo foi facil, entdo ela passou isso
pra mim né. E os pais geralmente passam boa parte de suas coisas para 0s
filhos, entdo pra ela era um trauma e ela passou esse trauma pra mim. Pra ela
era um trauma eu ter que usar a cadeira de rodas e ela passou esse trauma pra
mim. Eu usava e ndo tinha como nédo usar, eu precisava usar e ¢ libertador
quando se usa uma cadeira de rodas porque se ndo vocé fica preso no mesmo
lugar. Quando eu vi a cadeira de rodas sem eu em cima era uma coisa assim:
era um sentimento de estranheza, de esquisito, mas hoje eu fiz as pazes com a
cadeira de rodas e ela é minha melhor amiga, porque eu acho que tem que ser
bem assim mesmo, porque no caso a tua cadeira é tua prétese né. (ALICE)

Nesse discurso percebi que ha casos onde a comunhdo entre pessoa e corpo se
davam de forma mais “harmoniosa”, pois ver a cadeira como protese ou extensdo da
corporeidade é compreender que esse corpo se estende aos apetrechos necessarios a sua
condicdo e ambos, corpo e proteses ou corpo e cadeira de rodas, se tornam um, o que

lembra a ideia de Donna Haraway (2000) em “Manifesto a favor do ciborgue” que traz

4% Também podemos ver isso em Bourdieu (2006) no seu texto “O camponés e 0 Seu corpo”.

50 Questdes retratadas em conversas informais na internet — Facebook — com interlocutores da minha
pesquisa de tese.
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0s seres humanos imersos no mundo, nas relacbes com os objetos, envoltos em
produzir, muitas vezes realizando extensdes do corpo e tudo isso junto significando ser

humano:

Eu ja ndo me dou muito bem com praia sabe, porque parte do meu corpo é
metalico né. Porque pra gente que é deficiente a cadeira faz parte do nosso
corpo entende? A cadeira de rodas faz parte do nosso corpo porque é
fundamental pra gente se locomover, entdo pra gente faz parte do nosso
corpo. Entdo parte do nosso corpo sendo metalico, praia ndo é muito
favoravel né porque vai enferrujar. Entdo é bem dificil... praia é complicado,
eu ndo gosto ndo, prefiro coisas altas e frias (risos). Mas acho lindo a praia,
s6 ndo vou muito por causa da maresia, por causa do sal, por causa da
ferrugem... essas coisinhas que a minha condicdo ndo me permite. (ALICE -
grifos meus)

Ao lermos essa narrativa de Alice podemos relembrar Latour (2008) apontando
gue um corpo € aquilo que me afeta, e nesse sentido a cadeira de rodas é o corpo dela.
Para a Alice, a cadeira de rodas tem 0 mesmo sentido de uma protese e a incomoda
quando as pessoas mexem na sua cadeira de rodas, pois € como se estivessem mexendo

em uma parte do seu corpo:

E como se fosse uma protese mesmo sabe... a cadeira de rodas é como se
fosse uma prétese pra gente. E engragado... quando vocé mexe na cadeira
de rodas, é como se vocé tivesse mexendo com uma parte da gente. A gente
sente como se fosse... tem gente que as vezes pde o pé — porque toda
cadeira de rodas motorizada tem duas rodinhas atrés — e tem gente que poe
0 pé nas rodas, vai futucar as rodinhas de apoio, e isso é totalmente
desconfortavel pra quem ta sentado, e isso as pessoas custam a entender
porgue quem ndo precisa de uma protese, ndo entende. Na verdade é muito
mais facil as pessoas entenderem de quem tem protese, do que de quem usa
cadeira de rodas, porque acha que a cadeira de rodas € como se fosse uma
cadeira comum e pra gente ndo é. E uma parte da gente mesmo porque leva
pra... faz parte da nossa locomocédo entende? Eu ndo consigo explicar, mas
¢ assim: quando mexe na cadeira é como se tivesse mexendo na gente,
guando se apoia na cadeira é como se tivesse se apoiando na gente. Eu nao
me incomodo tanto quando se apoiam, € mais quando bate, quando brinca,
isso me incomoda. Quando € crianca a gente até explica, mas quando é
adulto eu ndo tenho paciéncia ndo, mas tem que ter neh? Porque se a gente
ndo explicar, ai ndo vai saber, mesmo que ndo tenha a obrigagdo de saber...
mas tem o bom senso neh. A crianca mesmo explicando ndo entende, ai eu
perco a paciéncia, porque é uma virtude que eu ndo tenho. Mas a gente
tenta... a gente tenta (ALICE).

Isso ocorre porque a tematica do corpo estd ligada por uma ideia de padrédo
corporal/funcional perfeito que ndo corresponde a compreensdo de préteses e cadeiras

de rodas como partes do corpo, o que possibilita agdes inconvenientes de “futucar” na
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cadeira. E vai além disso nos levando a pensar em como € profunda essa compreensdo
que Alice faz, em como as pessoas com paralisia cerebral tém uma experiéncia de corpo
abrangente, que incorpora esses artefatos, redesenhando a fronteira da individualidade

fisica.

Alice também afirmou que se sente extremamente constrangida e menosprezada
qguando a param na rua para “julga-la” por ter dado a sua mde muito trabalho a essa

altura da vida e isso deve ser refletido por nos:

“Como0O moro numa cidade pequena, muitas pessoas se conhecem, e elas se
sentem no direito de dizer que eu ndo cuido nem de mim quanto mais das
meninas e arrumei trabalho pra minha mae que é quem fica com elas nas
tarefas que eu ndo posso fazer... mas elas ndo param pra pensar que isso me
machuca porque eu queria ter minha familia, eu queria casar, fazer sexo e ser
mée”. (ALICE)

Por que € dificil para nés compreender e aceitar que ela queria 0 que grande
parte da populagdo quer? Amor, familia e sexo. O que nos legitima a fazer julgamentos
sobre as escolhas que ela fez? Possuir uma discapacidade é motivo para ter sua vida

invadida?

Aparentemente sim. Parece que ter um corpo limitado em algumas funcgdes abre
um leque de intervencgdes que vado além do seu aspecto biologico, dos tratamentos e dos
procedimentos medicos, e configuram uma visdo mais ampla que demonstra como o
corpo do ser humano esta envolto em uma moralidade que dita um carater no qual é
estruturado pelo seu contexto social e cultural, como nos disse Pierre Bourdieu (2006)

em “O camponés e corpo”: o corpo é sempre cunhado pela impressdo social.

E as impressdes sociais demonstram como o corpo € construido socialmente
numa divisdo sexualizante entre os géneros que edifica a segmentacao a partir de uma
visdo mitica ancorada na relacdo arbitraria onde a natureza da mulher é o cuidado e
demanda protecdo, afinal, Alice deveria cuidar dos filhos e ndo dar “trabalho” a sua mae
que ndo tem mais idade de cuidar de criancas, todavia, fica escanteada a fungdo paterna

como se o pai das criancas ndo tivesse o dever de cuidar dos seus filhos também.
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Assim, o conceito de género que atualmente é tdo difundido, aparece para
salientar a dimensdo da atribuicdo cultural e modelagdo dos corpos sexuados
(HEIBORN et al., 2006), bem como dos considerados assexuados que recebem duras
investidas sobre o que podem e o que ndo podem fazer, e a sexualidade recebe, posso
assim dizer, a maior das investidas, pois além das questdes de género, hd aqui uma

questdo ligada as geragdes e a ordem que se espera delas.

CAPITULO 3

“Sexo! Eu quero Sexo!”: pensando a sexualidade

Nesse capitulo veremos que a sexualidade € um dos principais dominios que
incitam o que falar, isso porque ela vem sendo compreendida como produto de
multiplos contextos e cenarios, extrapolando a visdo reducionista do funcionamento
bioldgico e psiquico do sujeito. Ela é um atributo do ser humano, é algo que a pessoa
constroi no decorrer da vida e que envolve uma gama de manifestacbes que vao do
bioldgico ao sécio-cultural.

Segundo Heiborn et al. (2006),

a “énfase sobre cendrios socioculturais alude a premissa de que, se ha
caracteristicas distintas entre os homens e mulheres no tocante a vida sexual e
na interface desta com a esfera reprodutiva, elas devem-se a uma combinacéo
de fenbmenos que reberveram nos corpos como efeito de processos
complexos de socializacdo dos géneros” (HEIBORN ET AL., 2006, p.35)

Dessa forma, ela sai da exclusividade de ser estudada e analisada pela area da
salde e é abracada pelo campo das ciéncias sociais que notoriamente percebem seus
JOgos, suas regras e suas estruturas que unem e separam pessoas a partir de seus géneros
e sexualidades. Como dito anteriormente, ndo € novidade que o sexo engloba varios
tabus que sdo abordados por autores como Kulick e Willson que escolheram por romper

as fronteiras do dito e ndo dito e no livro Tabu: sexo, identidade e subjetividade erética
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no trabalho de campo antropologico (Taboo: sex, identity and erotic subjectivity in
anthropological fieldwork) articularam escritos de alguns antrop6logos que se
dispuseram a falar sobre fantasias, relagGes erdticas e encontros sexuais deles proprios:
antropologos pesquisadores que de certo modo, se relacionaram com membros das
sociedades nas quais conduziam suas pesquisas, mesmo que contra a vontade, como no
caso especifico de um capitulo em que uma pesquisadora que sofreu estupro.

Falar sobre corpo e sexualidade é imprescindivel, pois ambos sdo mais que
aspectos naturais do individuo, sdo construcdes sociais que estdo diretamente ligados a
esfera politica. Levantar uma bandeira de direitos sexuais para pessoas com deficiéncia,
para direitos reprodutivos vinculados as causas feministas, para o casamento
homoafetivo, sdo exemplos de como a sexualidade vai além do biolégico, mas ao
mesmo tempo ndo esta desvinculada dele.

O corpo representa a nossa inscricdo social a partir do que somos como matéria
e se estende dessa matéria para nossas impressdes sociais. Todavia, até quando
silenciamos ou retiramos da sexualidade seu elemento politico estamos fazendo politica
do corpo. Por isso, José Henrique Rocha busca falar sobre sexualidade em seu site
capazes.pt afirmando que pessoas com paralisia cerebral tém sexualidade e transam
como qualquer outra pessoa com uma deficiéncia ou néo, afastando o pudor moderno e

o0 tabu que criamos em torno dessa tematica:

[...] Uma das probleméaticas mais complexas da pessoa jovem/adulta com
paralisia cerebral é o da sexualidade. Por vezes esta dimensdo é esquecida ou
simplesmente ignorada pelos préprios, pelos seus familiares e pela sociedade.
Este facto acontece por ainda ser um “tabu” mas também por este tema ainda
ndo estar suficientemente estudado. A sexualidade é uma dimens&o essencial
de qualquer Ser Humano. Ora, quando esta dimensdo é simplesmente
ignorada estamos a negar o direito a sexualidade e, desta forma, a pessoa com
Paralisia Cerebral é discriminada porque se vé privada de um direito
consagrado pela Declaragdo Universal dos Direitos do Homem. [...] Eu tenho
Paralisia Cerebral com uma incapacidade de 90% e preciso de apoio para

quase tudo... para me vestir, comer, na casa de banho, etc! Felizmente tenho
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um nariz, com ele consigo passar as minhas ideias para o computador, pois é

assim que escrevo. Devagar mas escrevo! Eu também fago sexo... e gosto

muito, como a maioria das pessoas... (ROCHA, grifo meu. Acesso em:

15/04/2017. Disponivel em: https://capazes.pt/cronicas/tenho-paralisia-
cerebral-e-faco-sexo/view-all/

Para Foucault (1993), no Ocidente h4 uma explosdo discursiva em torno da
sexualidade, mas ainda assim existe certo pudor moderno, que ele critica e denomina de
“hipdtese repressiva”, isto é, dizer que ndo se deve falar, com tal profusdo de detalhes,
ndo chegando a ser silenciando, mas criando um discurso sobre a sexualidade que
mesmo sem falar diretamente de sexo, conseguiria censura-lo por intermédio de
proibicBes que se completam mutuamente e, podem gerar mutismos (p. 23).

Porém, pessoas como José Henrique Rocha sdo importantes, pois nos levam a
refletir porque falar sobre sexo traz, muitas vezes, constrangimento e discriminacdo, e
quando o tema passa a ser a sexualidade de uma pessoa com paralisia cerebral, esses
sentimentos séo intensificados, na maioria dos casos, através da repressao, siléncio e do
préprio preconceito que discrimina a quem a sexualidade pertence. Ora, existe na
sexualidade um grupo especifico ao qual ela compete? Segundo Rocha, ndo. Ela
pertence a todos. Mas como a maioria dos discursos demonstram arbitrariedades,
dominac@es, desconfortos e constrangimentos, uma vez que sobre a sexualidade pairam

muitos tabus e restricGes, como poderiamos entender isso melhor?

3.1 A sexualidade pertence a todos?
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“Amor é cristao
Sexo é pagao
Amor é latifundio
Sexo € invasao”

Rita Lee, Amor e Sexo

A letra da muasica Amor e Sexo da cantora brasileira Rita Lee traz vérias
concepcdes de discursos sobre a sexualidade referindo-se a esfera da experiéncia
humana como por exemplo, a ideia de paganismo, de pecado, de “coisas mundanas”, de
invasdo. Sexo traz implicacGes e pontos de vista que devemos analisar e diz respeito a
forma como compreendemos 0 mundo e as pessoas, e como somos compreendidos por
elas. Alice, ao ser indagada se seus pais mantinham conversas com sua irma sobre sexo

da a seguinte declaracéo:

Certamente sim. Eu ndo sei porque eles sempre me excluiam desse tipo de
conversa, achando que eu nunca ia ter um amor, que eu nunca ia hamorar,
que eu nunca ia ter minha sexualidade. Entdo era uma certa exclusdo desse
tipo de conversa, mas certamente falavam, falavam sim porque eles achavam
que s6 ela teria um namorado, sé ela casaria, s ela teria filhos e eu deveria
entdo, ficar com ela, isso era natural na cabeca deles, isso era algo que eles
amadureceram como algo natural e normal na conversa deles. Nunca
pensaram em outra hip6tese. Nunca pensaram que eu poderia estar, que eu
poderia ter uma vida socialmente ativa, sexualmente ativa, de namoro, de
casamento de filhos... nunca... nunca. (ALICE — destagues meus).

E nessa declaracdo Alice me mostrou como a sexualidade é perpassada por
ideais e parece ser revestida de certo “siléncio”, principalmente quando vinculada a
pessoa com deficiéncia provocando intensas inquietacGes e uma quase nulidade.

Isso porque se relaciona com a infantilizagdo de que falamos anteriormente, de
que ela, por ser uma pessoa com paralisia cerebral, nunca vai se tornar plenamente uma
adulta, logo ndo se iniciara na sexualidade, que faz parte do curso de vida esperado,
como pode ser visto com a informacdo dada a outra filha. E se pensarmos que a
sexualidade, como diz Foucault, € uma parte importante na constitui¢do da “verdade” do
individuo moderno, neste caso a negacdo da possibilidade da sexualidade, tal narrativa

nos fala também de uma compreensdo de pessoa incompleta e, consequentemente, de
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cidadania incompleta também. Acaba por existir a propensdo de conduzir e de controlar
0 exercicio da sexualidade.

Dizer que “esse tipo de conversa” nunca... nunca era direcionada a ela revela
um universo de esteredtipos sobre gquem tem ou, nesse caso ndo tem, direito a
sexualidade. Direito este que ndo significa apenas a pratica do sexo, mas implica
também, a abstinéncia sexual, a liberdade de dispor do seu corpo, e o direito de exercer
a sua sexualidade da forma que melhor lhe agradar.

Mas sabemos que é ingénuo acreditar que as pessoas dispdem dos seus corpos e
exercem suas sexualidades do jeito que quiserem e onde quiserem, se assim fosse ndo
existiriam tantas leis sobre comportamentos sexuais e questfes reprodutivas.

Vasconcelos (2006) elucida que:

A dignidade da pessoa exige que lhe seja reconhecido um espago de
privacidade em que possam estar a vontade. O direito a privacidade obsta a
devassa da vida privada de cada um. E, de certo, modo, o direito de ser
deixado em paz. Desde logo, sem divida, abrange a vida doméstica, familiar,
sexual e afectiva. Na esfera da vida intima compreender-se-ia 0 que de mais
secreto existe na vida pessoal, que a pessoa nunca ou quase nunca partilha
com outros, como a sexualidade, a afectividade, a satde, a nudez. E dificil,
sendo mesmo impossivel, estabelecer padrfes previamente definidos e
precisamente delimitados de niveis de privacidade. Tudo depende de tudo.
Das pessoas, de cada pessoa, da sua sensibilidade e das suas circunstancias;
das necessidades e exigéncias da sociedade relativas ao conhecimento e a
transparéncia da vida em comum. E a sempre presente dialética entre eu e 0s
outros, entre o interesse pessoal e o direito objectivo. E inevitavel o
casuismo, porque as pessoas e as circunstancias ndo sdo iguais. A reserva da
privacidade deve ser considerada a regra e ndo a excepgdo.
(VASCONCELOQS, 2006, p. 79-81)

Contudo, a privacidade ndo é muito vivenciada por meus interlocutores que
afirmaram ter seus espacos “invadidos” constantemente por seus familiares que com

certa frequéncia visitam seus cdmodos:

Agora minha mae acordou e ela vai vir aqui daqui a pouco, entdo fica dificil
pra mim continuar também, dai a gente pode se falar amanha as 13h que tal?
Ou entdo um préximo dia ai vocé me avisa quando é que vocé vai entrar que
a gente se fala t4 bom. [...] Como eu estava te dizendo... (interrup¢ao) é que
minha mé&e entrou aqui e eu ndo gosto de falar quando ela ouve. Porque pra
mim é como falar no telefone... pra mim falar no whatsApp é como falar no
telefone e eu ndo gosto de ouvintes externos, mas ela sempre vem ver como
estou (ALICE).



117

Como moro com meus pais eu prefiro ficar te dando essa entrevista a noite
mesmo, porque no final de semana estdo todos sempre por perto (SAM)

Nessa concepcdo apresentada, podemos inferir que sobre a pessoa com
deficiéncia pousa uma vigilancia constante que esta atrelada a um cuidado e isso fica
claro quando Alice fala que sua mée sempre vai ver como ela esta. Ela é uma mulher
adulta, casada, mae de duas meninas saudaveis, mas ainda assim € cuidada o tempo todo
por sua mde, que sempre que pode abre a porta do quarto e entra. Sam, por sua vez
aparenta ndo ter um espaco s seu, sendo acompanhado por todos sempre que esta em
casa, por isso a madrugada é seu reflgio de privacidade.

Percebemos que a questdo do cuidado x controle é um ponto importante para a
compreensdo da autonomia das pessoas com paralisia cerebral. Afinal, se o cuidado é o
reconhecimento da interdependéncia humana, e que deve levar em consideracdo as
vulnerabilidades e necessidades de uns e de outros, também esta permeado por relagdes
de poder e por nocdes de moralidade. Nesse sentido, vemos que 0s entrevistados
parecem ndo ter direito a privacidade pois ela é devassada por quem cuida. E uma
relacdo complexa.

Em sua entrevista Elle Bélier narrou um caso de falta de privacidade que

culminou em um livro de educacgéo sexual ofertado por sua mée:

Mais ou menos com dez, onze anos, acho, eu descobri de fato a masturbagéo
e praticava com uma certa frequéncia.

Em uma dessas vezes, minha mae me flagrou, ndo brigou nem nada, mas no
outro dia deixou livro em cima da minha cama E o livro abordava todas essas
questbes, com todos 0s seus nomes e definigdes.

Era bem bonitinho mesmo... Lembro até o nome, se ndo me engano era "' O
que esté acontecendo comigo?" (ELLE)

A reacdo da mée de Elle foi bem interessante, pois traz alguns pontos para
sairmos do senso comum e nao ficarmos com a ideia fixa que sempre havera repressao
ou nocdes que lancam a pessoa com paralisia cerebral no cenario de ser assexuado. Ao
contrario, vimos aqui que ndo houve mutismo e aparentemente, a relacdo da familia
com a sexualidade das pessoas com deficiéncia é variavel, indo do silenciamento a

ciéncia sexual.
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Elle se sentiu confiante para experimentar seu corpo e explorar sua sexualidade,
afinal, sua mée naquele exato momento deixou claro que ela também tem direito a

sexualidade e que esta ndo podia ser limitada por nenhum estigma ou tabu.

3.2 Os tabus do sexo: quando o siléncio fala mais alto (pais, psicologos
revelando identidades de género e as primeiras vezes)

Falo por experiéncia propria que colocar o sexo em discurso ndo é uma coisa
facil. Talvez porque como meu marido diz, eu fui criada muito “puritana”. Mas ao
longo do meu processo académico fui (re)descobrindo como falar de sexualidade e hoje
ja penso em varias formas de abordar esse assunto quando tiver meus filhos. Ndo posso
negar que o fato de ser professora do ensino basico de educacgdo nos niveis Fundamental
Il e Ensino Médio contribuiu para essa “evolugdo” na minha vida, pois varias vezes
alunos e alunas recorreram a mim para tirar dividas sobre suas sexualidades e sobre
praticas sexuais, e mesmo refletindo intensamente se responderia ou nao — porque tudo
que professor faz no Brasil da processo —, nunca deixei eles no “vacuo”, como eles
falam, isto é, sem respostas.

Mas a cada questionamento que um aluno ou aluna vinha me fazer algumas
questdes ndo saiam da minha cabeca: 1) Por que eles ndo perguntam isso em casa?; 2)
Por que eles preferem perguntar isso a mim que s6 0s vejo uma Unica vez por semana,
do que ao pai ou méae que convivem com eles todos os dias?; 3) Por que eles ndo tém
confianca de contar isso em casa e confiam em mim?

E muitas vezes nesse processo de refletir sobre as situacdes que me eram
colocadas pelos alunos, uma resposta ia se formando na minha mente: falta de espaco.
Falta de espaco de falar sobre as transformacdes do seu corpo, falta de espaco de falar
sobre interesses de namoro, falta de espaco de falar de sexo. E, muitas vezes nessa

pesquisa pude ver como a sexualidade é reprimida em casa:
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Comentei por alto. Mas ndo em detalhes, minha mée ndo me dava muita
abertura pra isso mas ela me cercou com todos os livros sobre o tema que ela
achava kkkk Além de psicdlogos também. (ELLE)

E sem ter espaco 0 sexo, que incita tantas falacias e discursos, busca outras

esferas para dialogar aparecendo na escola, na rua e nos consultdrios de psicologos e

terapeutas o que é muito interessante, pois a gestdo da sexualidade é deixada aos

experts. Acredito que isso decorra da dificuldade de lidar com o assunto quando se trata

de pessoas com paralisia cerebral, tendo em vista o relato de Alice que afirmou que seus

pais conversavam com sua irma sobre sexualidade, logo ndo é algo que esses pais

fazem/fariam com seus outros filhos, mas como percebemos nas falas a seguir, na

paralisia cerebral a conversa vai parar no “diva”:

Me assumi [lésbica] pra mim aos 15, pra sociedade e meus pais, aos 17.
Antes namorei um menino mas sé rolou e rolou por proximidade também, ele
era meu melhor amigo na época.

Eu gostava mais do cara que ele é do que tinha atracdo. Depois eu fui
crescendo e passei a gostar do corpo feminino, me via atraida. Ai as coisas
ganharam seus devidos nomes.

Mas foi complicado, eu fui assumir pra mim em terapia, dentro de uma
sessao de psicologia.

Digamos que nas consultas com a psicologa eu tive condi¢des de ME dizer
com todas as letras que sou Iéshica e ter a coragem de dizer para 0s outros
também.

Quando contei a0 meu pai ele veio com um sonoro “E pra isso que eu te pago
escola"?

Kkkkk

Hoje eu dou risada.

Minha mae perguntou sim, se eu tinha realmente certeza, principalmente
porque eu ja tinha a deficiéncia, entdo poderia ser preconceito peso dois, né.
O maior medo dela era esse. (ELLE — grifos meus)

Com Elle vemos na parte “as coisas ganharam seus devidos nomes” que

enquanto o desejo ndo é nomeado, uma identidade ndo se faz possivel, sendo importante

notar as

préticas pelas quais os individuos foram levados a prestar atencédo a eles
préprios, a se decifrar, a se reconhecer e se confessar como sujeitos de
desejo, estabelecendo de si para consigo uma certa relacdo que lhes permite
descobrir, no desejo, a verdade de seu ser... (FOUCAULT, 1985, p. 11).

A dificuldade de revelar uma orientacdo sexual dissidente em casa é sempre um

problema. Os pais criam expectativas sobre seus filhos desde a concepc¢éo, se ndo antes
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disso, e que tais expectativas se intensificam quando descobrem o “sexo” do bebég,
afinal, “meninas vestem rosa e meninos usam azul”.

Logo, ter uma sexualidade que ndo condiz com o esperado é algo dificil de
revelar, sabendo que fomos direcionados para experenciarmos a sexualidade condizente
com nosso oOrgdo reprodutor. Em verdade ha uma escala de normalidade e
respeitabilidade, que n&o apenas diferencia certo e errado mas hierarquiza e nessa escala
esta o lugar da sexualidade entre pessoas com deficiéncia.

Segundo Rubin (2003)

Casais léshicos e gays estaveis, de longa duragdo, estdo no limite da
respeitabilidade, mas sapatGes de bar e homens gays promiscuos estdo
pairando um pouco acima do limite daqueles grupos que estdo na base da
piramide. As castas sexuais mais desprezadas correntemente incluem
transexuais, travestis, fetichistas, sadomasoquistas, trabalhadores do sexo
como as prostitutas e modelos pornograficos, e abaixo de todos, aqueles cujo
erotismo transgride as fronteiras geracionais. (RUBI, 2003, p.16)

Por isso, ir a um psiclogo e sO nesse espaco ser capaz de olhar para si e
reconhecer que é homossexual é algo que devemos refletir tendo em mente a existéncia
de uma hierarquia entre sexualidades desejadas e abominadas.

Passado a aceitacdo de si, ainda hd o processo de aceitacdo dos outros, uma vez
que tais processos estdo relacionados. Subjetividade €, na verdade, intersubjetividade. E
como a sociedade dita quem vocé deve amar, com quem deve transar e como deve se
relacionar, a preocupacao da mae de Elle faz todo o sentido, afinal, ter uma sexualidade
construida longe dos padrbes esperados € poder passar a vida inteira sofrendo
preconceitos, estigmas e ndo-aceitacdo que vao desde as pessoas de fora da casa até os
préprios pais que “ndo pagam escola para vocé ser gay”.

Nesse sentido, Rubin (2003) afirma que

Um estigma extremo e punitivo mantém alguns comportamentos sexuais
como baixo status e é uma sancéo efetiva contra aqueles que as praticam. A
intensidade deste estigma esté enraizada nas tradi¢des religiosas do ocidente.
Mas muito do seu contelido contemporaneo deriva do oprébrio médico e
psiquiatrico (RUBIN, 2003, p.16)

E por estes e outros motivos nos escondemos dos nossos pais a nossa
sexualidade, nossa vida sexual ativa, nosso amores, relacionamentos, experiéncias e

frustragoes:
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Fiquei perplexa com as criticas que vocé recebeu. E que assim, a realidade é
essa ta Luana: os pais ndo aceitam, os pais te véem como crianca pra vida
inteira se vocé deixar e a descoberta da sexualidade é como se fosse uma
passagem né... vocé vai, vocé fala pra eles e dai eles vao se acostumando com
a ideia, mas pra mim ndo foi tdo facil.

Eu vou te contar mais pra frente 0 meu processo, mas assim eu escondi por
muito tempo. Até depois eu tive ajuda de profissionais, psicélogos, que
foram contando... que contaram... na verdade que me induziram a contar...
dai foi tranquilo, assim, mas eu escondi por muito tempo... como se fosse um
homossexual... assim, eu comparo porque a aceitacdo ndo é tdo dificil... eu
acho gue os homossexuais ainda sofrem muito preconceito, infelizmente, mas
é 0 mesmo processo entende?

E 0 mesmo processo... tem que ter um dialogo, tem que ter uma revelagdo e
dai tem que ter uma aceitacdo... € mais ou menos 0 mesmo processo. E é
isso! (ALICE — destaque meu)

S&o nos espacos fora de casa que mais se fala sobre sexo, e curiosamente, 0s pais
ndo querem que as escolas abordem a sexualidade afirmando que quem educa
sexualmente seus filhos sdo eles, assim evita-se uma tal “doutrinacdo de ideologia de
género” que recentemente € bandeira de combate dos grupos conservadores de direita
no Brasil. O trabalho intitulado “Aproximacfes socioantropoldgicas sobre a gravidez
na adolescéncia” de Heilborn et al (2002) mostra como a familia é central na passagem

de valores e na influéncia sobre as experiéncias da sexualidade. Essa obra aponta que

Duas agéncias sdo centrais na transmissdo desses valores: a familia e o grupo
de pares. A autonomia progressiva frente a familia expde fortemente os
jovens a cultura do grupo de pares. Eventuais pressdes contraditdrias
decorrentes de influéncias divergentes expressa-se de forma privilegiada no
modo como as adolescentes experimentam sua sexualidade. (HEILBORN et
al. 2002, p. 23).

Fica entdo subentendido que a pessoa ird em sua socializacdo aprender isso de

alguma maneira, se ndo for no discurso que vem da familia ou da escola, serd no grupo

de pares, na pratica, e esta pratica pode ser traumatica [ R

Por isso, é importante salientar que
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Deve-se falar do sexo, e falar publicamente, de uma maneira que ndo seja
ordenada em fungdo de demarcagdo entre o licito e o ilicito, mesmo se o
locutor preservar para si a distingdo (é para mostra-lo que servem essas
declaracbes solenes e liminares); cumpre falar do sexo como de uma coisa
que ndo deve simplesmente condenar ou tolerar mas gerir, inserir em
sistemas de utilidade, regular para o bem de todos, fazer funcionar segundo
um padrdo étimo. ( FOUCAULT, 1993 p. 30-31).

PadrbGes sempre existiram, e sempre irdo existir. Gayle Rubin (2003) inclusive
afirma que “pesquisas futuras deverdo revelar padrdes similares de crescimento
repressivo contra materiais pornograficos, prostitutas e desviantes eroticos de todos os
tipos” (p.13). Paula, por exemplo, cresceu no padrédo do matriménio como fase “correta”
para a relacdo sexual e por isso esconde até hoje dos pais o0 periodo exato se iniciou

sexualmente e também quando comecou a transar com o marido:

Assim, meus pais deram o consentimento dele vir dormir na minha casa, mas
a gente meio que fez escondido, esperavamos o pessoal dormir a tarde e
faziamos kkkk. Mas minha mée acha que fizemos em maio que foi quando a
gente se organizou pra gente casar. (PAULA)

Esse discurso é bem revelador de um dos tabus que envolvem a sexualidade: a
castidade. Para as igrejas de tradicdo cristd a castidade implica em o individuo se
guardar para a pessoa com quem ira firmar matriménio, evitando pecados carnais e
contra a moralidade. Assim, o sexo fica ligado a reproducdo e a santidade do casamento
e ndo foge dos cenarios onde é tratado como algo banal, meramente carnal que leva a
degenerescéncia do sujeito. Entretanto, essa castidade é cobrada de maneira diferente de

acordo com o género. Afinal, virgindade é um substantivo que se declina no feminino.
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No Brasil, esta € uma forma considerada tradicional de iniciacdo sexual que
passa de pais a filhos, contudo Heilborn (2006) avalia como esta situacdo esta mudando
a partir da iniciacdo sexual mais precoce também por parte das mulheres. Diante do
caso de um filho com paralisia cerebral, logo com dificuldades para as vias “normais”

de iniciacdo a sexualidade, | '2ncou mao de um expediente antigo.

Para Anahi Guedes e Adriano Nuernberg (2012) existe nas Ciéncias Humanas e
Sociais uma consolidacdo da necessidade de abordagens multicategoriais que englobem
as categorias de “género, geracao, classe, raca/etnia, orientacdo sexual, regido e religido
na andlise de fendmenos sociais e culturais” (p.635). Inclusive explica que nos Estudos
Feministas e de Género ja ha essa preocupacao em articular as demais categorias.

A relacdo entre o feminismo e os estudos sobre a deficiéncia, apesar de bem
recente, vem se alastrando no Brasil de modo intenso, tendo grande destaque nacional
pela Anis — Instituto de Bioética, Direitos Humanos e Género que se configura como

“[...] a primeira organizagdo ndo governamental, sem fins lucrativos,
voltada para a pesquisa, 0 assessoramento e a capacitacdo em Bioética
na América Latina. Sediada em Brasilia e com uma equipe
permanente de profissionais de diferentes &reas, a Anis também
desenvolve agbes de capacitacdo e producdo de conhecimento em
torno das questdes de bioética e deficiéncia, em parceria com o grupo

de pesquisa Etica, Salide e Desigualdade da Universidade de Brasilia
(UnB)” (MELLO; NUERNBERG, 2012, p.638).

Esse grupo é bem importante para a interface entre género e deficiéncia, pois
realizam diversas pesquisas e estudos no qual participam pessoas de grande renome
nacional, como a antropo6loga Debora Diniz, que iniciou a difusdo do modelo social da

deficiéncia no Brasil e cruzando essa questdo com as teorias feministas.

A Anis foi de muita relevancia para me orientar nessa pesquisa sobre
deficiéncia, pois no inicio me vi um pouco perdida na literatura sem saber por onde
comecar as abordagens e um dos primeiros textos que encontrei foi o livro de Debora
Diniz (2007) O que é deficiéncia?, da editora Brasiliense, e a partir dele e da

bibliografia que ela usou em sua revisao, fui criando um norte.
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Ja para a interseccdo da deficiéncia com o género, o texto que serviu de estrutura
de pensamento foi 0 “Género e deficiéncia: intersecdes e perspectivas” da Anahi Mello
e do Adriano Nuernberg publicado em 2012 na revista Estudos Feministas, a qual faz

um 6timo apurado geral do cenario desses estudos.

Contudo, ainda é bem desafiador um estudo que investigue e ligue essas
categorias com o conceito de deficiéncia. Por isso, vamos tentar lancar luz sobre essa
interseccionalidade relacionando de forma ainda acanhada as categorias género, sexo e

deficiéncia.

3.3 “Prendam suas cabritas que meu bode esta solto!”: A sexualidade e a
questdo de género

“Prendam suas cabritas que meu bode esta solto”. Imaginem uma frase que me
irritava quando eu era crianca e morava em Santa Rita, que € um municipio da Grande
Jodo Pessoa no Estado da Paraiba. Eu 1& era cabra para alguém estar me chamando
assim? E quem chama seu filho de bode? Isso ndo fazia 0 menor sentido para mim até

eu crescer e entender do que se tratava: diferenca de género.

Nessa cidade onde morei os homens possuem liberdade, podem estar soltos,
podem experimentar a vida sexual e correr atrds das mulheres, os pais que cuidem em
resguarda-las para que esses “bodes” ndo consigam alcancé-las. Os pais soltam os filhos
sem medo de ficarem “falados” porque ja ficaram com varias meninas, em contrapartida
prendem as filhas para que estas ndo caiam na boca do povo ou “acabem” suas vidas

com uma gravidez na adolescéncia.

Os meninos se vangloriam entre si que ndo sdo mais virgens, que ja transaram
com varias meninas e raramente sdo repreendidos pelos pais quando estes descobrem

suas vidas sexuais ativas. Ja as meninas, escondem até quando podem, guardam a sete



125

chaves as pilulas anticoncepcionais e, na grande maioria das vezes, quando

questionadas se ja transaram, negam.

Entretanto, ndo podemos resumir as relacdes de género como uma extensao de
um dominio masculino sem fissuras. Como mostraram, entre outros, o préprio Bourdieu
(2003), os enquadramentos de género se impdem, igualmente, sobre os homens. N&o é
possivel, para eles, serem acanhados, por exemplo, ou serem homossexuais, pois nesse
caso serdo perseguidos. A ideia de heteronormatividade de Butler (2003) vai por em
relevancia esse sistema que tanto se impde sobre homens como sobre mulheres, embora

a distribuicdo de poder e prestigio seja desigual.

Butler (2003) explica que a sociedade cobra a existéncia de uma coeréncia entre
sexo-género-desejo e pratica sexual e, “ao fazer isso, heterossexualidade deixa de ser
apenas uma entre tantas formas de viver a sexualidade para se tornar uma imposicao,

uma coercao sobre os corpos” (COLLING, 2010, p.1).

Contudo, ndo podemos negar que ha diferencas consideraveis nas criacbes de
meninos e meninas e que tais diferencas se acentuam quando o assunto € sexualidade e
na interface com a deficiéncia nao seria diferente, como nos diz Anahis Mello e Adriano
Nuernberg (2012), que vao além na discussdo e afirmam que “a deficiéncia pode ser

compreendida como uma experiéncia marcada por processos de género” (p.641).

Isso porque associamos o dominio aos homens e vulnerabilidade as mulheres,
que nesse sentido acabam recebendo esteredtipos de “dupla desvantagem”. Quando
Alice relata que seus pais esperavam por relacionamentos, casamento e formacdo de
familia por parte da sua irmd, mas nunca imaginavam isso para ela, n6s inferimos que a
ndo-visualizacdo dessas realizacdes se dava por terem no imaginario deles que ela
estava em desvantagem a sua irmd, que com corpo pleno, belo, perfeito, despertaria nos
homens o desejo para relacionar-se com ela e até gerar familia, enquanto Alice ficaria

para sempre aos cuidados dos pais.

Bill Porter afirmou que seu pai se esforgou muito para preparé-lo para a vida, lhe

proporcionando bons estudos e tratamentos para que ele pudesse ter uma profissao, mas



126

também o preparou para ser homem, pois falou que aprendeu que homens resolvem
seus problemas e por isso brigou na escola: “Uma vez eu briguei dentro da sala de
aula...levei a pior mais mostrei para o garoto que ndo era por ai e que eu sabia
resolver meus problemas” (BILL PORTER)

Outro ponto ligado ao género foi a idade como algo importante nos
relacionamentos e na experiéncia da sexualidade, pois Bill Porter relatou que s6 se
interessa por mulheres mais novas e que a sua grande paixao foi uma menina de 15
anos, cujo namoro durou 2 meses e ndo foi bem visto pelos pais da garota que

impediram a continuidade do romance:

Eu conheci ela na sala de bate-papo do Uol em 2008 papo vem e papo vai
trocamos telefone, comecamos a falar pelo telefone falamos muito mesmo
durante 15 dias direto. Ai nds resolvemos marcar um encontro num shopping
comegamos a namorar daquele dia sé tinha um problema, ela sé tinha 15 anos
e eu 35 anos a familia dela ndo aceitou eu era mais velho e eles ndo quis nem
me conhecer as minhas intensdes me julgaram sem conhecer o meu carater.
Vocé imagina como eu sofri na época...

eu ndo sei 0 que vc pensa disso relagdo a idade mais eu sO6 me intersero
pessoas mais novas do que eu (BILL PORTER)

Goldenberg (2014) analisou o0s relacionamentos que possuem “arranjos
conjugais desviantes” onde as mulheres sdo mais velhas que 0os homens e constatou que
elas valorizam o culto de um corpo jovem e belo, muitas vezes inspirado nas novelas da
Rede Globo. No entanto, apesar de vermos na televisdo mulheres mais velhas com
homens mais jovens (como Fatima Bernardes e Tulio Gadelha), é mais comum o0s
homens se casarem com mulheres mais jovens e isso deve-se a relacdo de poder entre 0s
sexos. Embora em alguns contextos as relagfes de género venham se tornando menos
assimétricas, ndo tiveram ainda impacto visivel na diferenca entre as idades de homens

e mulheres ao se casarem no Brasil.
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A idade também apareceu como ideia de atraso, de exclusdo dos processos, de

sentimento de incompletude:

O primeiro site que entrei (esse que estou falando) me fez mudar, pensar
diferente, esse tive um aprendizado que me fez mudar e conheci esse rapaz
que perdi a virgindade.

Assim, do nada um membro do site queria namorar comigo, na caréncia eu
aceitei.

Estava apavorada porque aos 30 anos eu era ainda virgem e ndo queria mais
isso [...] como te falei estava desesperada que uma mulher de 30 anos ainda
ndo tinha transado por isso, foi na primeira vez mesmo que ele veio.
(PAULA)

Existe uma expectativa (dentro da ideia de curso da vida) de que as coisas
ocorram em certo momento da vida e que esse momento difere cronologicamente entre
homens e mulheres. Nesse sentido, conforme Langevin (1992) demonstra para o caso
francés, o passo da idade para as mulheres costuma contar negativamente pois elas sdo
valorizadas a partir de sua capacidade reprodutiva, no Brasil mais ainda, podemos
acrescentar. Ja no caso masculino, o passo da idade valoriza 0 homem porque 0 peso
principal de sua carreira (e de seu valor) ndo estd no campo reprodutivo e sim no

produtivo.

Assim, eles velhos, e elas novas reflete essas oportunidades diferenciais e essa
desigualdade no proprio enquadramento etario das trajetérias biograficas como tendo
mais ou menos valor. Em todos os casos, 30 anos é considerado muito tarde para uma
iniciagdo sexual tanto para homens como para mulheres, e Paula entende sua

inadequacao a partir dessa norma social.

Outro ponto de destaque foi a questdo da homossexualidade. Elle, por exemplo
deixou claro que para a sua mée ela sofreria um preconceito dobrado por ser uma pessoa
com deficiéncia e ser léshica, tendo em vista a sociedade preconceituosa e intolerante
em que vivemos. A mae de Elle ndo estava com medos infundados, uma vez que Louro
(2000) afirmou que “"Viver" plenamente a sexualidade era, em principio, uma
prerrogativa da vida adulta, a ser partilhada com um parceiro do sexo oposto”(p.07) e

muitas pessoas tendo essa concepgdo como base, sdo homofobicas e preconceituosas.
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Fazer-se homem ou mulher pode ter varias formas e viver 0s desejos e prazeres
corporais também. Entretanto, essas coisas sempre sdo ditadas, indicadas, sugeridas
socialmente, na mesma medida que s&o renovadas, proibidas e reguladas. Sempre se
falou sobre sexualidade, mas desde a década de 60 que foram intensificados os debates
acerca do género e das identidades sexuais, bem como sobre as praticas que foram
ganhando nomes do campo da sexualidade. Muito desse debate se deu através dos
movimentos feministas e da teoria queer que passou a afirmar que a orientagédo sexual e
as identidade de género ou sexuais dos individuos sdo o resultado de um constructo
social e que, portanto, ndo existem papéis sexuais essencial ou biologicamente inscritos

na natureza humana.

Assim, segundo Stuart Hall (1997), novas identidades sociais passaram a serem
notadas, resultando em seu processo de afirmacdo e diferenciacdo, novas divisdes
sociais e 0 nascimento do que passou a ser conhecido como "politica de identidades"
que pode ser percebida nas narrativas de Elle, afinal na construcdo da sua identidade, o
processo de diferenciacdo e afirmacéo sexual ndo se deu de forma simples, existindo um
conflito interno que s6 foi resolvido, codificado e compreendido no consultério da

psicéloga e ganhando sentido na sua existéncia, no seu corpo.
Em contrapartida, Louro (2000) afirma que

A inscricdo dos géneros — feminino ou masculino — nos corpos é feita,
sempre, no contexto de uma determinada cultura e, portanto, com as marcas
dessa cultura. As possibilidades da sexualidade — das formas de expressar 0s
desejos e prazeres — também sdo sempre socialmente estabelecidas e
codificadas. As identidades de género e sexuais sdo, portanto, compostas e
definidas por relagGes sociais, elas sdo moldadas pelas redes de poder de uma
sociedade. (LOURO, 2000, p.09).

Vale salientar que a sexualidade é vista por Foucault (1988) como um
"dispositivo historico", isto €, como uma invenc¢do social que se forma historicamente
através de mdaltiplos discursos sobre o sexo, e estes discursos normatizam, regulam e

criam saberes que produzem "verdades", afinal um dispositivo pode ser entendido como

um conjunto decididamente heterogéneo que engloba discursos, institui¢des,
organizagbes arquitetbnicas, decisdes regulamentares, leis, medidas
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administrativas, enunciados cientificos, proposi¢cdes filosoficas, morais,
filantropicas (...) o dito e o ndo-dito sdo elementos do dispositivo. O
dispositivo é a rede que se pode estabelecer entre esses elementos
(FOUCAULT, 1993, p.124)

Através de Elle eu pude perceber como reconhecer-se huma identidade implica
responder afirmativamente a uma observacdo, um questionamento, uma intervencao e

estabelecer um sentido de pertencimento a um grupo social de referéncia.

Sempre é dificil se assumir, ainda mais quando se tem uma deficiéncia.

Mas em um certo momento eu decidi que a deficiéncia ja me limitava
fisicamente, se eu deixasse oculta a minha sexualidade, iria viver ainda mais
limitada e infeliz. Quando tive minha primeira relacdo com uma mulher... Foi
legal. Foi muito bom. O que me veio a cabeca foi que de fato eu havia me
encontrado no que diz respeito a prazer e a sexualidade, ndo sabia se com
ela pelo resto da vida, mas com mulheres (ELLE — grifos meus)

Nisso tudo percebemos que ndo ha nada de estagnado, de estavel, de simplério,
afinal, as identidades mdltiplas configuram quem somos: somos sujeitos de Vvarias
identidades. Elle demorou a “‘se encontrar” enquanto pessoa que sente e tem uma
sexualidade que também demanda prazer e desejos. SO depois de aceitar experimentar
algo diferente do que lhe estava imposto foi que ela descobriu a sua homossexualidade,
afinal, até com meninos ja tinha namorado tentando se “enquadrar” enquanto descobria

0 que estava acontecendo consigo, com sua identidade.

No entanto, ela ainda enxerga uma outra dificuldade que circunda e aumenta 0s
marcadores sociais da diferenca que lhe pertencem, uma vez que a homossexualidade é
colocada como agravante a sua condicdo de pessoa com paralisia cerebral, parecendo
formar duas identidades em uma (lésbica e deficiente) que sdo apresentadas para formar

o todo:

Entdo. Eu tenho PC, do tipo diparesia espéstica, tenho 25 anos. Sou lésbica e
tenho um relacionamento de quatro anos.

Minha companheira ndo tem deficiéncia. S6 é meio doida mesmo kkk

[...] Me assumi pra mim aos 15, pra sociedade e meus pais, aos 17.

Eu sempre me percebi diferente como te falei, com as meninas inicialmente
na infancia eu tinha muito carinho, uma protecéo, entende?



130

[...] Depois eu fui crescendo e passei a gostar do corpo feminino, me via
atraida. Af as coisas ganharam seus devidos nomes. Mas foi complicado, eu
fui assumir pra mim em terapia, dentro de uma sesséo de psicologia.

Néo que eu tivesse medo, mas eu sabia da responsabilidade disso também por
eu ter uma deficiéncia. (ELLE)

Percebemos nessa fala que buscamos construir nossas narrativas pessoais a partir
de uma forma que nos permita estabelecer uma identidade mais completa fixando quem
somos (tenho paralisia cerebral e sou léshica) e reafirmando o que sempre fomos
(sempre me percebi diferente [...] tinha muito carinho pelas meninas) de uma forma
que nos garanta coeréncia e nos dé sentido, para que os outros também vejam sentido
em nds, afinal, a nossa identidade é criada na relacdo de sentido com o outro e

esperamos do outro uma resposta que gere significado:

Quando eu contei pro meu pai ele achou ruim, falou umas asneiras mas
depois de um tempo ficou tudo bem.

N&o chegou a parar de falar comigo, mas ficou surpreso e falou umas merdas.
Mas hoje é tranquilo. A frase que ele me disse foi exatamente essa: “Eu pago
escola pra vocé estudar e ndo pra vir me dizer que gosta de mulher” (ELLE)

Dessa forma, as identidades podem aparecer como algo ligado as descobertas
que despertam medos, insegurancas e prazeres, podendo, inclusive, em determinados
momentos, se contradizerem e até findarem por serem momentaneamente atraentes, e
por isso podem ser descartaveis. Mudamos internamente também porque nossos pontos
de vista, nossos comportamentos, nossos conceitos antes preestabelecidos sdo desfeitos

e refeitos ao longo das nossas vidas, talvez porque

Somos sujeitos de identidades transitérias e contingentes. Portanto, as
identidades sexuais e de género (como todas as identidades sociais) tém o
carater fragmentado, instavel, histérico e plural, afirmado pelos teéricos e
tedricas culturais (LOURO, 2000, p.09).

N&o obstante, podemos em um plano mais teodrico, reconhecer que NOSSOS
interesses, nossos desejos, nossas vontades particulares estdo vinculados aos nossos
pertencimentos sociais e por esse motivo podem nos levar para varias direcdes que

muitas vezes sdo desconhecidas e geram insegurangas, por isso,



131

Num mundo de fluxo aparentemente constante, onde os pontos fixos estdo se
movendo ou se dissolvendo, seguramos 0 que nos parece mais tangivel, a
verdade de nossas necessidades e desejos corporais. (...) O corpo é visto
como a corte de julgamento final sobre 0 que somos ou 0 que podemos nos
tornar. Por que outra razdo estamos tdo preocupados em saber se 0s desejos
sexuais, sejam hetero ou homossexuais, sdo inatos ou adquiridos? Por que
outra razdo estamos tdo preocupados em saber se 0 comportamento
generificado corresponde aos atributos fisicos? Apenas porque tudo o mais é
tdo incerto que precisamos do julgamento que, aparentemente, N0Ss0Ss COrpos
pronunciam (WEEKS, 1995, p.90-91).

Vemos nesses pontos que a sexualidade ndo € um atributo humano
descompassado das nossas relagfes sociais, dos espagos que estamos inseridos, das
nossas Vvivéncias, afinal, estd envolta em uma série de conflitos internos e externos,

imersa em uma dimenséo social e politica que demonstra seu carater construido.

3.4 Relacionamentos: as experiéncias, conjugalidades, as familias e as
praticas sexuais

Existem significados e préaticas que giram em torno da sexualidade e que foram
construidos a partir de valores predominantes na sociedade que formam os modelos de
relacionamentos, prevalecendo o modelo conjugal heteronormativo e monogamico, que
valoriza a constituicdo da familia considerada “tradicional™, a saber, pai, mée e filhos e

quando necessario, avos.

Em contrapartida, existem as familias “de carne e 0ss0” que respondem a uma
variedade de arranjos que ndo se limitam a esse modelo mencionado, pois vao desde
familias monoparentais, ateé familias homoafetivas. Por isso, vale salientar que a familia
é parte importante da construcdo do sujeito, da sua autonomia, da sua identidade e por

configuracdo consensual é ela que se faz presente na maior parte da vida do individuo.

A Alice, por exemplo, deixa claro que sua mae é um membro importantissimo
na constituicdo da sua familia, pois € ela quem a ajuda na criagcdo das suas filhas, na

organizacdo das tarefas domésticas e na sua higiene pessoal, afinal, durante o banho é



132

sua mde quem a auxilia, sendo em poucos momentos essa tarefa realizada por seu

marido:

Geralmente é minha mie que me ajuda, mas ele ajuda sim. E porque
geralmente é minha mée quem est4 ali, como ele ndo estd em casa, como ele
estd no trabalho, ele me ajuda menos no banho. Me ajuda a pegar um
sabonete que cai no chao... porque vocé deve saber, deve imaginar que na
cadeira de rodas ndo da para pegar o sabonete que cai no chéo, ai ele me
ajuda sim. Mas lavar, lavar, ndo, porque nao foi necessario ainda. (ALICE)

As relacGes amorosas e sexuais abarcam comportamentos sociais e interpessoais
que sdo esperados por todos, contudo, para as pessoas com paralisia cerebral ndo se
espera uma vida sexual ativa, o que causa estranhamento quando percebemos que elas

efetivamente também a possuem.

Si es dificil soportar la idea de que el discapacitado fisico tenga deseos
sexuales, aun lo es mas imaginar que pueda compartirlos com uma persona
normal. Es mas comodo ver a estas personas como asexuadas, pues asi no se
ponen en tela de juicio las normas vigentes (COLOM, 1996, p. 347).

Os transtornos que afetam seus corpos produzem alteragfes nas fungdes sexuais

que podem implicar diferencas consideraveis nas praticas sexuais:

[...] com o remédio errado que me deram, o remédio que roeu 0 meu 0sso da
bacia e com isso fica meio dificil abrir as pernas, mas nao impossivel.

Tem como fazer... e muitos orgasmos também, porque eu abro as pernas de
100% eu abro 40% e por causa do desvio da coluna meu clitoris fica
pressionado ai ja viu ne kkkk

[...] sim, ele ajuda e muito porque ele que abre as minhas pernas (PAULA)

A sexualidade ndo € apenas uma relacdo com orgasmos e ejaculacdes, ela
envolve toques, cuidado, partilha, empatia e reinvengdes e por esse motivo, buscar um

parceiro sexual ndo é algo tdo simples:

Sabe Luana, quando ndo se tem um corpo bonito ou se € deficiente as
mulheres ndo te olham com desejo, olham com olhar de desprezo ou nojo e
ate pensam que vocé ndo faz nada sabe, ai nem da uma moral pra pessoa se
chegar. Eu com mais de 40 anos te digo que sé namorei uma unica vez (BILL
PORTER)

Na economia das praticas heterossexuais, cabe ao homem ser ativo, alem de

experiente e a mulher, passiva e inocente. Deste modo, a paralisia atinge muito mais
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negativamente o imaginario em torno dos homens do que das mulheres. Alias, a
paralisia pode até ser um elemento de valorizacdo das mulheres, no sentido de que elas

ficam mais & disposigdo dos homens, mas néo o contrario.

Nesse sentido limitacdes fisicas podem dificultar determinadas praticas sexuais,
mas quando compreende-se que sexo implica fantasias, imaginac6es e negociacoes, a
sexualidade se amplia e da espaco para novas experiéncias que ultrapassam os limites

do corpo fisico e se expande na relagdo como um todo.

Elle, por exemplo, afirmou que depois da pratica sexual com uma namorada, o
relacionamento mudou. Antes era mais leve, sem cobrangas, mas depois de avancarem
para 0 sexo, passou a ter mais cobranca e ciumes, que culminaram no fim do

relacionamento:

Fizemos sim.

E acho que até por termos dado esse passo a mais, comegou a surgir maior
cobranga, maior cidme... O ciime por parte mais dela do que minha. Ai as
coisas foram se desgastando. (ELLE)

Todavia, quando Elle Bélier comecou o relacionamento com sua atual
companheira — com quem mora hd 4 anos — descobriu que 0 sexo pode ser parte
importante da vida a dois que explora as sensibilidades do outro ao mesmo tempo em
que reforca sua identidade: “Agora com (nome da parceira) € tudo mais facil, a gente
se completa e aprendeu 0 que a outra gosta e quer, o que da pra fazer e eu passei a me

conhecer melhor, a ficar mais a vontade ”.

As experiéncias e vivéncias resultam em aprendizados e na sexualidade nédo é
diferente. Heilborn et al. (2006) afirmam que o aprendizado da sexualidade é parte da
socializacdo das pessoas e suas trajetdrias afetivo-sexuais sdo construcBes das nossas

identidades e do nosso encontro com o outro e acabam por reforgar quem somos:

“Nossa pelo menos...”, porque como o filho com PC foi o primeiro, elas ndo
queriam mais ter filhos com medo que o préximo filho viesse com PC
também... E foi o que aconteceu aqui em casa também, a minha mée néo teve
mais filhos por medo de que o préximo viesse com PC também, o que é uma
grande besteira porque isso ndo é hereditario, acontece somente... acontece.
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Mas enfim, hoje eu vejo que ndo era s6 por isso, que tem uma relagdo
também porque crianga d& muito trabalho, na primeira infancia da muito
trabalho e um filho com PC dé trabalho muito prolongado neh, ainda mais
quando ndo bem incentivado para se virar sozinho, para ser independente...
entdo sempre vai dar trabalho por muito tempo e um bebé da muito trabalho
por muito tempo também, entdo essa correlacdo existe sim, mas também
tinha o0 medo de ter outros filhos com PC ou com problema... com problemas,
como eles diziam que ndo era uma coisa especifica, PC ndo era uma coisa
especificada, era problema, era tratado como problemas e ndo com PC, entdo
eles tinham medo de ter filhos com problemas e ndo tinham mais. Entdo
muitas pessoas tinham a sua primeira gravidez de filhos com PC e minha mée
sempre dizia: “Pelo menos a minha filha (que era eu) vai ter com quem ficar
porque vai ter a irmd que vai ficar com ela e... (pausa) vai ter com quem
ficar, porque ela ndo vai casar, ela ndo vai namorar, ndo vai ter uma
familia dela, ela ndo vai ter uma familia pra ficar com ela, mas ela vai ter
uma irma que fica com ela, entende? E eu casei e muita gente ainda se
surpreende ndo s6 porque eu casei, mas porque eu tive as meninas. Elas
dizem espantadas: “E vocé tem filhas?” Como se meu marido ndo me
tocasse. (ALICE)

Bozon (2004) elucida que “as mudancas conjugais contemporaneas nos paises
ocidentais traduzem a passagem de uma definicdo institucional antiga do casamento
para uma defini¢do interna amplamente subjetiva do casal” (p.47). Negociacdes e trocas
sexuais passaram a ser o motor interno da sexualidade, inclusive é vista por muitos
como o “termdmetro” da relacdo do casal, indispensavel a vida conjugal, mas quando se

trata da pessoa com deficiéncia esse entendimento ndo esté inerente.

Sam Dawson € noivo e afirmou que transar com sua parceira antes do casamento
foi uma experiéncia 6tima e necessaria porque o casal precisa se conhecer bem antes de
casar e saber se combina em todos os aspectos, inclusive na cama. Afinal, 0 sexo gera
intimidade, uma ligacdo com o outro que passa a percorrer seu corpo com o toque, com

o olhar, é o afrouxamento da intimidade.

Alice relatou que ndo tem problemas com seu corpo, que nao se esconde do seu
marido, que fica a vontade na sua frente e até gosta quando ele a olha e insinua desejo
de ter uma relacgdo sexual, contudo afirmou que conhece pessoas que travam na hora do

sexo porque ndo se sentem confortaveis com seus corpos:

Com relagdo aos meus namorados eu sempre fiquei muito a vontade, até
amigas minhas que ndo eram deficientes mas... eu tenho uma amiga que é
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gordinha e que ela disse que ndo faz sexo com a luz acesa, que ndo faz sexo
destampada, que ela tem que se tampar, que ela tem vergonha do corpo... é
cheia de neuras. Eu ndo tenho essas coisas nao gragas a Deus. Eu me entrego
completamente. Se é pra cair... eu vou de corpo inteiro, de alma, ndo gosto
de estar pela metade até porque para um relacionamento dar certo a pessoa
tem que conhecer vocé por inteiro e gostar de vocé do jeito que vocé é.
(ALICE)

Nesse discurso, podemos ver a relagdo entre corpo, aceitacdo, praticas sexuais e
conjugalidade onde a sexualidade estd no cerne dessa relacdo, e as experiéncias

sensoriais como o toque, por exemplo, s&o conexdes que séo feitas entre eu e o outro.

Assim, para Louro (2000) as formas de se viver e de se construir identidades de
género e sexuais criam formas de existéncia para todas as pessoas, inclusive aquelas
que, por um motivo ou outro ndo as experimentam de modo direto: “eu ndo posso
participar da sua pesquisa ndo, porque eu ndo tive muitas atividades sexuais, foi so
umavez” (Bill PORTER).

Significativo esse pensamento de Bill PORTER, que entende o sexo como a
atividade sexual de penetracdo, e por isso ndo queria fazer parte da pesquisa, achando
que ndo teria como contribuir uma vez que possuia um modelo de sexo no seu
imaginario. Mas, essa ideia de Bill PORTER ndo é algo incomum, afinal, outros
participantes da pesquisa também entendiam o sexo como penetracdo, como a Alice que
em muitos relacionamentos ndo passava do sexo oral, pois ndo o via como atividade

sexual “de fato™:

A penetracdo mesmo eu ndo queria porque minha mée ndo queria que eu
deixasse de ser virgem, mas eu ndo falava para ela que fazia sexo oral porque
se tinha a ideia de que era uma acdo de lésbicas, que s as lésbicas fazem, Ai
na época tinha essa diferenciacdo pra mim, mas depois tudo virou sexo sem
essa diferenciagéo.

Ai para ndo deixar de ser virgem eu achava que era s6 ndo praticar a
penetracdo e era isso que minha queria, que eu ndo deixasse de ser virgem
(ALICE)

Nessa narrativa, a pratica sexual foi “influenciada” pela familia que levou Alice

a valorizar o himen como aspecto demarcador da virgindade resultando no seu
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entendimento de que sexo € penetracdo e outra pratica sexual ndo configura a
sexualidade, o que resultou na pratica do sexo oral desassociado da concepcao do todo e

associado 0 sexo a uma parte.

Existem estudos que afirmam como a questdo do sexo penetrativo norteia 0s
estudos sobre iniciacéo sexual, invisibilizando todas as praticas que néo sdo penetrativas
como sendo “prévias” ou ndo sexo. Isso, obviamente, decorre de uma valorizacdo da

heterossexualidade e do falocentrismo na propria definicdo do que seria a sexualidade.

Isso também pode ser refletido na fala de Bill Porter que ndo associava a
masturbacdo a pratica da sexualidade e idealizava um "sexo verdadeiro" a partir da
nocdo do contato com o outro. E na falta do contato com o outro, alguns individuos
recorrem a sites de relacionamentos e de filmes erdticos ou pornograficos que
configuram redes de tecnologias digitais, e esses sites apareceram como instrumentos
importantes na busca de relacionamentos, no processo de socializagdo e na descoberta
das identidades e sexualidades. Por isso se fez necessario entender a importancia da

internet, dos sites e das redes sociais na vida e sociabilidade dos sujeitos desse estudo

CAPITULO 4

“Avatar”: a internet como a ultrapassagem do corpo fisico

N&o podemos negar que estamos vivendo na era digital onde passamos a maior
parte do tempo conectados a uma rede de internet que nos permite ultrapassar nossos
corpos fisicos e alcancar feitos impensaveis como estar em um lugar conectado a todas
as partes do mundo ao mesmo tempo e isso tudo agora a palma da nossa méo, com 0s

tablets, notebooks smartphones.

Dessa forma, diante das novas tecnologias de informacéo e de comunicagdo, néo

€ mais possivel pensar no corpo apenas na esfera material, pois com a comunicagéo a
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distancia, 0s novos espacos virtuais e as novas formas de sociabilidade, a matéria ndo se
faz mais presente sendo possivel a interacdo sem o face a face , logo, nesses novos

espacos, a representacdo do corpo e suas significacbes também se alteram.

“Uma tentativa de vislumbrar 0 novo espaco que surge na contemporaneidade é
na verdade pensar a possibilidade de se viver a sociabilidade sem o espa¢co moderno do
civil, ao lado dos espacos vazios que foram produzidos na modernidade” (MAIA, 2003,
p. 12).

Sendo assim, vale salientar que nesse novo contexto a internet aparece como
meio de interacdo presente no cotidiano de varias pessoas que intensificam suas
experiéncias sociais e virtuais a cada dia, ampliando seus grupos de conversas e

interacdes a partir de interesses comuns.

Inclusive, toda a pesquisa que deu a base para a escrita dessa tese se deu através
da internet. Como ja foi descrito no Capitulo 1 - “A estrada até aqui — os caminhos da
pesquisa a partir do contato com os sujeitos: metodologia das trajetorias sexuais entre
mensagens, audios e prints” - a pesquisa iniciou no Grupo Paralisia Cerebral e Amigos
da rede social Facebook onde varias pessoas que vivenciam a paralisia cerebral trocam
experiéncias, duvidas, se ajudam e acabam fazendo amizades. Esse grupo possui duas
administradoras, que aceitam novas pessoas e mediam 0s assuntos que surgem no grupo

e causam polémicas, como a minha pesquisa que deu o que falar no grupo:

Luana, me perdoe pelo comentario desta pessoa acima. Percebe-se que ela ndo
faz ideia do que fala qdo menospreza a medicina de Cuba sem nem saber que
muitos estudantes de medicina aqui dos EUA, vao aprender com os Cubanos
gue sdo dos melhores na area da salde. Vc e sua pesquisa sdo muito bem
vindas aqui no grupo e acredito que sexo € salde, e salde é vida. Logo, é muito
pertinente seu estudo e tenho certeza que vc encontrard outras pessoas aqui
dispostas a ajudar. Infelizmente ndo tenho como Ihe ajudar pois meu filho tem
s6 9 anos, mas me interessa muito saber pois ele vai crescer e sexo nao é tabu
em minha casa, ao contrario. E visto como algo natural que realmente é.
Obrigada pela abordagem! (Administradora do Grupo).

Algumas pessoas tém filhos com paralisia cerebral que estdo na infancia e por
isso se interessam por saber onde comprar determinadas fraldas, como fazer a crianga

comer alimentos sélidos e quais utensilios sdo mais necessarios para ter em casa e
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facilitar o processo de adaptacdo da crianca as novas fases da vida. Contudo, também
participam do grupo pais de jovens com paralisia cerebral que estdo na fase de buscar
namoros e descobrir 0 corpo e seus prazeres, bem como adultos que tém a paralisia
cerebral e gostam de compartilhar experiéncias, adquirir mais informacdes e novos

saberes.

Confesso que nédo esperei uma negativa quando fui ao grupo explicar o que eu
iria estudar e quais eram meus objetivos com a pesquisa, mas fiquei feliz quando ela
veio, pois me permitiu problematizar as conjunturas politico, econémico, religioso e
sociais em que a sexualidade esta inserida, e refletir os imaginarios, estigmas,

intolerancias e tabus que o sexo, de pessoas com deficiéncias, abarca:

A sua pesquisa ndo tem fundamento algum, vocé ndo sabe o que essas
pessoas precisam nem qual a funcdo do médico nesses casos! como pode
querer elaborar uma pesquisa nesse campo, se ndo sabe nem o que estd
falando! Tem coisas mais importantes que sexo aqui. A sua pesquisa ndo tem
nada a oferecer para familiares e pessoas com PC, é totalmente inatil e
ineficaz! CNPQ e CAPES???? estdo financiando sua pesquisa? Explique-se!
muita gente aqui nunca ouviu falar! VVocé ndo sabe o que esta dizendo, ndo
sabe nem o que fazer! Vocé ndo vai muito longe na sua suposta tese de
"doutorado” estuda onde? em Cuba???? Voceé esta querendo se aproveitar das
pessoas nesse grupo e expd las sem o menor escripulo! Ndo é assim que se
faz pesquisa. e vocé ndo tem conhecimento algum nessa area. Fatos
envolvendo sexualidade podem ser tratados na psicologia ou psiquiatria e
nunca por uma socidloga. Elabora um tema na sua &rea, vc ndo sabe o que é
PC e ndo tem capacidade alguma para pesquisar algo relacionado a PC. Uma
banca formada por bons profissionais derrubam sua tese, que alids, ndo
precisa ser uma banca.. .qualquer pessoa iletrada faz isso. (Participante do
grupo paralisia cerebral e amigos).

Entretanto, outras pessoas do grupo acharam muito relevante esse estudo e se
propuseram a participar, indicando inclusive essa pesquisa para outros colegas

participarem, como foi o caso da Elle que me indicou a Alice.

Durante a pesquisa observei que meus interlocutores possuem um
relacionamento muito forte com a internet e as redes sociais, e iSO me chamou a
atencdo. Entdo lancei o olhar sobre as falas e narrativas que traziam & tona as suas

vivéncias e experiéncias com o ciberespaco:

Paula Bélier: conheci meu marido em um site de deficiéncia
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Luana Cunha: como vocé chegou nesse site?

Paula Bélier: uma amiga minha (que também tem deficiéncia) me convidou,
[...] meu marido ndo é deficiente mas gosta de fazer amizades com quem
tem... foram 4 anos que conhego ele e foi s6 0 comego desse ano que nos
estamos morando juntos.

[...] Meu primeiro namorado também foi por um site, esse site era da minha
cidade daqui da minha cidade mesmo. (PAULA)

Depois que eu conheci (nome da pessoa) no grupo eu passei a entender mais
da paralisia cerebral e do meu corpo, tive muitos esclarecimentos sobre a
deficiéncia em si. Vi umas postagens que me ajudaram bastante porque la a
gente compartilha as coisas. (ALICE)

Eu passo muito tempo na internet porque eu gosto muito de ler e me
comunico muito com as pessoas pelo whatsapp. Como eu ndo digito muito,
meu pai me ajuda nessa parte, eu falo mais por audio mesmo, pra mim é mais
facil. (SAM)

Essa minha namorada eu conheci na sala de bate-papo da Uol. Eu nédo saiu
muito dai sempre entrava para tentar encontrar alguém bacana pra conversar,
ai ela apareceu e nés passamos meses conversando todos os dias até que
marcamos de nos encontrar pra se conhecer melhor. (BILL)

Como vimos, os interlocutores utilizam muito a internet e se relacionam pelas
redes sociais, onde a maior parte da sociabilidade é a distancia. Bill elucida que como
ndo sai muito, a internet é a porta que abre um mundo fora da sua casa e Ihe permite
ultrapassar suas limitacdes, o que me lembrou o personagem Jake Sully do filme Avatar

que foi indicado ao Oscar em 2010.

Dirigido por James Cameron, esse filme realiza uma critica & ganancia humana
com relacdo aos recursos naturais e ao etnocentrismo. Nele hd um personagem chamado
Jake Sully (Sam Worthington) que é ex-fuzileiro naval e cadeirante e é convidado pelo
projeto Avatar para substituir seu irmdo gémeo que faleceu antes do término da
pesquisa. Como ambos tém o mesmo genoma, Jake é chamado para concluir o projeto,
no qual um organismo geneticamente modificado, um humanoide, é produzido a partir
do mapa genético do humano que lhe da origem. Para os cientistas, com este corpo é
possivel se relacionar com 0s nativos, mas para Jake ¢ um ultrapassar do seu corpo
fisico confinado em uma cadeira de rodas, uma vez que no corpo do avatar ele pode ter

todos os movimentos das pernas.
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Assim, a internet torna-se o “avatar” de Bill e isso implica dizer que € um espaco
que configura novas possibilidades de ser e de estar, pois € um cenario de auséncia de
corpos fisicos, e para Paula isso faz muita diferenca: “Como no bate-papo a gente nédo
se V&, vc pode ser quem quiser... bonito, magro, alto... por isso quando conheci meu

primeiro namorado eu falei tudo da PC. Essas coisas tem que falar a verdade. Bom eu

acho @”.

O uso de emojis durante a pesquisa foi bem recorrente, e me fez pensar em como

buscamos compensar a falta de expressdes do corpo fisico por meio de imagens de
“carinhas” que representam a felicidade @), a tristeza &), a raiva @ e tantas outras

emocdes humanas que ndo podem ser vistas por tras de uma tela.

E esse novo fenbmeno esté sendo investigado pelo campo das Ciéncias Sociais
que cada vez mais se dedica a compreender as transformacdes ocorridas na “era digital”
que traz inovacbes na area da sociabilidade no ciberespaco. O antropdlogo Everton
Silva, por exemplo, analisou 0s emojis que eram utilizados por jovens que interagiam
em grupos de WhatsApp sobre automutilacdo e apontou como essas figuras sdo
utilizadas como representacdo de emocOes, acdes — como 0 ato de se cortar (1) —, e
expressdes (Silva, 2017) proprias da interacdo no ciberespaco que traz as redes sociais

como espacos de vivéncia.

Nesse sentido, percebe-se que mesmo que o ciberespaco tenha uma natureza
imaterial, o fato do seu espaco ser virtual ndo desvaloriza as interacdes que la
acontecem, afinal, assim como a internet € a ultrapassagem do corpo fisico, a
sociabilidade ultrapassa a necessidade do face a face . De acordo com Wertheim (1999)
“embora destituido de fisicalidade, o ciberespaco é um lugar real. Eu estou l& — seja qual
for o significado dessa afirmagao” (Wertheim, 1999, p. 169).

4.1 Redes sociais: internet como espaco de vivéncia, sociabilidade,
respostas e privacidade
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Quando estava escrevendo este capitulo perguntei a0 meu esposo como ele
definiria a internet, uma vez que ele é formado em Web Designer e em Sistemas para a
Internet, e obtive a seguinte resposta: “Isso € muito complicado, a internet é muito
abstrata. E um meio de comunicacéo, de conex&o, de compartilnamento, é algo tio
grande... ndo sei como definir, é como pedir para alguém definir a vida. Pesquisa na

internet.”

E ele ndo estava errado. A internet € um meio de comunicacao, de informacéo,
de conexdo, de obtencdo de respostas e de vida, tendo em vista que muitas pessoas
fazem da internet seu meio de trabalho, de pesquisa, de compartilhamento das suas
vidas nas redes sociais. Nessa conjuntura, a internet é um espaco de vivéncia,

sociabilidade e respostas.

Os interlocutores dessa pesquisa utilizavam a internet para todas essas acoes,
mas também se beneficiavam de alguns aspectos que pessoas sem deficiéncia nem
notam: a incluséo. A internet pode ser um local que inclui, pois eles buscavam nas redes
sociais pessoas que compartilhavam os mesmos problemas, as mesmas limitacdes e se
informavam sobre suas discapacidades nas pesquisas realizadas no Google, mas
também nos grupos de Facebook e do WhatsApp, como o grupo “Paralisia Cerebral e

Amigos .

Esse grupo especificamente, tem a caracteristica de ser uma rede de apoio aos
familiares e as pessoas com paralisia cerebral, bem como tirar davidas das mais diversas
situacOes que podem acontecer com quem tem uma deficiéncia: “Ol4, preciso de dica,
de como tirar o cheiro de fezes, meu filho tem 12 anos usa fralda, mesmo lavando bem
0 Cheiro ndo sai” (Participante do grupo Paralisia Cerebral e Amigos), e iSs0 nos
lembra o conceito de biossocialidade de Rabinow (2006).

E um grupo privado e por isso é necessario ser aceito pelas administradoras para

participar e ter acesso as postagens e aos conteudos disponiveis:

Entendendo a privacidade deste grupo: Atualizamos 0 nome da privacidade
deste grupo de fechado para privado para que seja mais facil de entender.
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Nada mudou em relacdo a quem pode ver o grupo, seus membros e
publicacdes, apenas o nome da configuracéo.

Este € um grupo privado. Exatamente como antes, apenas membros
podem ver que vocé é um membro e o que vocé publica.

Este grupo esta visivel na pesquisa e em outros lugares. Exatamente como
antes, qualquer pessoa pode encontra-lo e solicitar a participacéo.
(Disponivel em:
https://www.facebook.com/groups/paralisiacerebraleamigos/)

E um grupo rico em compartilhnamentos de informacdes, tratamentos, dicas e,
principalmente solidariedade. Por viverem com a mesma deficiéncia, as pessoas desse
grupo tém um sentimento de pertenga que as unem a uma causa comum: qualidade de
vida, bem-estar e direitos e por isso sentem-se a vontade para desabafar quando ja ndo
aguentam os problemas que precisam enfrentar para lidar com uma sociedade que

negligencia a pessoa com deficiéncia e exclui o diferente:

#DESABAFO @ @ ©®

Sinto falta da vida comum, sinto falta de trabalhar, conhecer pessoas e ter
MEU dinheiro.

Confesso que as vezes passa uma pessoa de uniforme indo pro trabalho, me
bate uma saudade, da equipe do servico, das amizades, da rotina mesmo, de
chegar cansada, mas de saber que t6 batalhando pra chegar no 5° dia util cair
meu pagamento fruto do meu suor, é muito humilhante depender do governo,
voceé vai atualizar seus dados, a atendente quase te coage, Vocé se sente a pior
pessoa do mundo, porque parece que aquilo ndo é direito seu e di seu filho, e
sim esmola.

Me sinto mal, queria poder trabalhar e chegar do servigco, pegar ele no
colégio/creche sabe?

Chegar todo mundo em casa MOIDO de cansado, porém sem precisar passar
por humilhagdo nenhuma.

Porém, todavia, entretanto, meu filho tem muitas sessbes de fisio entre
outros, que NINGUEM leva, se ndo for eu, NINGUEM vai levar pro colégio,
se ndo for eu, ah se ndo for a mée... Fico pensando: todo mundo ama, todo
mundo tira foto e comenta na rede social, mas agir e demonstrar amor
ninguém faz.

Amo meu pedacinho do céu, ele é a minha vida, mas me refiro a burocracia
de tudo pra ele.

Meu esposo fez acordo e deixou o trabalho pra me ajudar a cuidar do nosso
filho, porque eu sozinha ndo aguentei, ele pesa quase 45kg com 4 anos de
idade, e eu j& ndo conseguir nem dar banho ou levar numa terapia sozinha.
Enfim. Vivo desse BPC que tem me ajudado muito! Porém é humilhante, ndo
temos direito nem ao Bolsa familia anexo ao beneficio porque o governo
entende que € MUITO dinheiro, quando na verdade ndo d& nem pros gastos
da prépria crianga em si...

Enfim foi um desabafo!!!
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Alguém mais sente isso e passa por esse e momento? & @ (Participante do
grupo Paralisia Cerebral e Amigos)

Apesar do meu foco ndo estar na realizacdo de observagdes no grupo Paralisia
Cerebral e Amigos, as vezes que parei para olhar a dindmica do grupo foi muito
enriquecedor para meus estudos, pois pude notar o que Castells (2003) ja havia
percebido “[...] que a sociabilidade baseada em lugar ndo exista mais, pois as sociedades
ndo evoluem rumo a um padrdo uniforme de relacdes sociais” (p. 106) e ndo esta

confinada a um unico lugar em torno da familia ou da cidade.

4.2 A tela do computador como barreira a0 medo da rejeicdo e como
possibilidade de privacidade

Segata (2008), afirmou que buscou refletir sobre as varias possibilidades de

poder se construir na diferenca e

de possuir-se pelos outros, de possui-los, de traduzir em si multiplas
possibilidades de género, de corporalidades, tdo eventualmente se
transformando quanto transformando outros, no processo, na expressdo, nos
possiveis mundos no ciberespaco, que podem incluir agéncias diversas e
momentaneas como cores, emoticons, movimentos na tela, no teclado, na
velocidade de digitacdo das frases, enfim, tudo aquilo que faz fazer e que
pode ser vivido no [e pelo] ciberespaco.(SEGATA, 2008, p. 161).

E por meio da tela do computador muitos sentem confianca de se expressar, de
procurar amizades, parceiros, de ultrapassar os limites do seu corpo fisico vivenciando
corporalidades que se expressam nos emojis, gifs°! e tantos instrumentos que o
ciberespaco oferece para facilitar a nossa comunicacdo e tudo aquilo que ele permite

gue vivenciamos.

51 O GIF é um formato de imagem que pode compactar varias cenas e com isso exibir movimentos. A
sigla GIF significa Graphics Interchange Format, que na traducdo literal para portugués seria formato
para intercAmbio de gréficos. E praticamente uma imagem/figura que se move. Disponivel em:
https://www.hostgator.com.br/blog/o-que-sao-gifs-e-como-usar/.
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Contudo, alguns informantes dessa pesquisa me contaram que utilizaram por
muito tempo as redes sociais para encontrar um parceiro porque tinham medo da
rejeicdo nos encontros face a face e preferiam conhecer pessoas por salas de bate-papo
para depois, quando a conversa ja estivesse fluindo, contar suas limitacGes fisicas,
entendendo que assim a rejei¢éo seria menor, tendo em vista que conheceriam primeiro

0 Seu “eu” e depois 0 seu corpo, mas afirmou que ainda assim teve decepcoes:

Eu me achava a Unica deficiente do mundo e tinha medo de me aproximar de
homens por medo da rejeicdo, ai procurava na net né, nos bate-papos.
Conheci um rapaz de 31 anos, na época eu tinha 30 e tava desesperada pra
deixar de ser virgem ai conversamos por umas 3 semanas € ja comecamos a
namorar virtualmente. Depois de uns 2 meses a gente marcou de se encontrar,
ele veio na minha casa. Ndo vou mentir, nesse mesmo dia eu perdi a
virgindade com uma masturbagdo com o dedo que sangrou... s6 que ele s6
queria isso, eu acho e foi isso mais a minha decepgéo.

Acredito que ele viu como eu sou e que dependo das pessoas para me ajudar.
Por isso, logo depois que ele chegou na casa dele nds se falamos mas notei
que estava estranho...

A gente se viu na web e ele me falou que ndo tinha certeza se queria
continuar a namorar comigo. Um covarde pois acredito que ele ja tinha isso
em mente ha muito tempo, que saiu daqui com essa ideia.

No outro dia... na época tinha viajado para Santa Catarina para ser madrinha
de casamento da minha amiga, foi sé quando cheguei em casa que ele falou.
Fiquei arrasada na época, chorava mto e nao falei nada porque na época era
mto inocente e burra vamos dizer assim, pois queria assim mesmo namorar
com ele. (Paula)

Baldanza (2006) nos diz que a nova modalidade de interacdo social, € marcada
pela auséncia do corpo fisico, e em decorréncia disso surgem algumas implicacdes que
em instancia subjetiva, poderdo “ser apontadas como vantajosas ou ndo para as
pessoas que utilizam este meio para interagirem” (p.5-6), como no caso de Paula que

considerava a tela do computador uma barreira contra as rejeicoes.

Aqui podemos pensar que esse tipo de situacdo nao é especifica de pessoas com
paralisia cerebral. Também encontramos na pesquisa com casais sorodiscordantes
realizada pelo GRUPESSC®, uma vez que nos mostra que a questdo da revelacdo da
condicdo soroldgica, nos casais pds-diagnostico, era muito problematizada. Ou seja, ha

uma questdo mais geral de como as relacGes atualmente dependem, em grande maneira,

52 Grupo de pesquisa em salde, sociedade e cultura — UFPB.
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da internet e como ha uma grande quantidade de gente que vai se valer desse meio para
encontrar seus parceiros sexuais e também seus relacionamentos de namoro. E nesse
processo ha e haverd desapontamentos, como também os ha e os houve quando a
internet ndo estava no pedaco e as pessoas se conheciam de outros modos (FRANCH, et
al, 2011).

Em contrapartida, também podemos perceber o carater de anonimato que o
ciberespaco traz, uma vez que do mesmo modo que a tela do computador separa a
pessoa da rejeicdo decorrente de um encontro face a face, também impossibilita que a
comunicacgéo seja necessariamente com a visualizagdo do outro, abrindo brechas para o
ser andnimo que ndo precisa ser visto, aparecer ou mostrar-se para 0 outro durante o
dialogo.

O ciberespaco tornou-se subitamente famoso por sua capacidade de preservar
a identidade e dar privacidade aos internautas se assim o desejarem (CRUZ,
2001). Até a criagdo da internet, ndo havia nenhum outro meio que permitisse
um anonimato total e sem compromissos. Assim, podemos apontar que uma

das implicagdes da auséncia do corpo € a possibilidade de anonimato.
(BALDANZA, 20086, p. 6).

A privacidade é muito valorizada pelos interlocutores dessa pesquisa que
priorizavam horarios onde os parentes ndo estivessem em casa para conceder as
entrevistas, uma vez que queriam falar abertamente sobre suas vivéncias da sexualidade,
as experiéncias do sexo e 0S processos com Seus COrpos, sem terceiros criando
constrangimentos ou sabendo o que é segredo. Frases como: “vou esperar 0 povo aqui
dormir”, “vou desligar que meu marido chegou”, “minha mae entrou aqui € eu nédo
gosto de falar quando ela ouve”, foram bem recorrentes e geradoras de
problematizacfes sobre a relacdo entre privacidade, independéncia e ciberespaco, e
sobre o tipo de conteddo ou sites que eram acessados por eles e que preferiam que

ninguém soubesse.

E foi nesse ponto que surgiram os sites com contetdos para maiores de 18 anos

com filmes erdticos, paginas de fetiches e salas de bate-papo com a finalidade de sexo
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virtual que consiste em duas ou mais pessoas trocando mensagens de sexo e imagens

que podem ser nudes®3.

Essa parte eu gosto de chamar de “saindo da caixinha”, pois confesso que nunca
tinha visto filme pornd com pessoas que tém alguma deficiéncia, desconhecia
completamente o mundo dos fetiches por pessoas com deficiéncias e tdo pouco sabia
que existia uma profissdo chamada “assistente sexual” e que sua funcdo é auxiliar as
pessoas com algum tipo de deficiéncia ou limitacdo a alcancarem seus desejos sexuais
que podem ser desde o cibersexo ou sexo virtual até o sexo grupal e que existe toda uma

indUstria que se envolve e se interessa por isso, COMO veremos a segulir.

4.3 A industria do cinema e os fetiches

N&o podemos negar que 0s horizontes sexuais para uma pessoa com paralisia
cerebral ndo sdo muito largos e que as possibilidades de terem uma experiéncia sexual
“carnal” com outra pessoa também sdo um pouco estreitas. Mas isso vem mudando nos
ultimos anos e junto com essa mudanca esta a industria do sexo que busca se atualizar e

atender a todos os publicos.

Com as vitérias alcancadas pelos movimentos LGBTQ+ e pelas pessoas com
deficiéncia, a industria pornografica vem se atualizando e produzindo filmes que

atendam as diversidades sexuais e que sdo disponibilizados em sites como o xnxx.com.

Recentemente, um filme porné gay produzido e publicado pela inddstria
cinematogréafica Hot Boys chamou a atencdo de muita gente, inclusive de Ratts (2016)
que € Mestre em Comunicacdo Social e Doutorando em Sociologia pela Universidade

Federal do Ceard e escreveu 0 texto “Enunciados sobre um corpopornd negro e

53 O nudes corresponde ao envio de foto ou video pessoal com contexto de nudez, podendo ser uma selfie
(autorretrato).
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deficiente: o diferente que subverte ou a diferenca que reproduz discursos

normativos?” com a intengdo de

[...] realizar uma anélise critica dos enunciados discursivos presentes no filme
e em todos os textos e imagens que apresentam o filme em questdo, além de
desenvolver uma etnografia em ambiente virtual (no site onde o filme foi
postado) a fim de analisar as falas dos internautas sobre os corpos envolvidos
na trama. (RATTS, 2016, p.151

Esse filme intitulado de “O Perneta Dotado ”, conta a “estoria” de um homem
negro e deficiente chamado Pauldo que vai se consultar com um médico para a
confec¢do de uma proétese. Durante 0 exame médico, surge uma atracdo entre os dois
que acabam tendo uma relacdo sexual no préprio consultério. Segundo Ratts (2016),
esse filme teve uma boa aceitacdo do publico internauta que parabenizou a produtora
pela iniciativa e elogiou a performance dos atores envolvidos na trama que bem

representaram os corpos diversos.

Bill Porter narrou que passa muito tempo na internet e que entre as coisas que
ele consome na “rede” os sites de filmes pornds séo visitados com certa frequéncia. No
seu entendimento, homens precisam se “aliviar” e a masturbacdo é o meio mais eficaz

para suprir a falta do sexo fisico, presencial:

Assim 6 Luana, eu ndo gosto de falar muito disso n mas como vocé sabe eu n
tenho muita experiéncia sexual [...] a masturbagdo sim, eu me masturbo
assistindo pelos sites de videos adultos pg 0 homem tem que se aliviar de um
jeito ne, se ndo j& viu, mas n é o tempo todo n. (Bill)

Diante disso, fica claro que a industria do cinema pornd tem relevancia quando
pensamos na sexualidade de pessoas com deficiéncias, pois se estas ndo conseguem sair
de casa e tém desejos sexuais, a forma mais rapida e facil de sanar isso é acessando 0s

filmes pornds que despertem suas fantasias sexuais.

O site “Yes, we fuck!” traz o sexo como direito essencial de todos os individuos e
disponibiliza videos retirados de um documentario sobre a sexualidade na deficiéncia

que busca trazer esclarecimento para quem se interessar em entender o envolto das
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sexualidades das diversidades funcionais, e por esse motivo, vamos conhecer um pouco

sobre essa pagina.

4.4 “Yes, we fuck!”: paginas e sites que trazem o sexo como direito de
todos

Durante minhas pesquisas na internet sobre sexualidade na paralisia cerebral me
deparei com a pagina “Yes, we fuck!” que de cara me chamou a atencdo, afinal eu

fiquei curiosa para saber que contetdos eu poderia encontrar |a.

A primeira coisa que reparei foi na imagem relacionada ao site, cujo simbolo

utilizo na capa desta tese:

(Fonte da imagem: https://www.yeswefuck.org/)

Uma figura que descreve bem a proposta do documentario espanhol Yes, we

fuck!® Dirigido em 2015 por Antonio Centeno e Raul de la Morena que escolheram

% Em portugués: Sm, nds fodemos!
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esse nome para parodiar o slogan da campanha presidencial de Barack Obama de 2008,

Yes, we can®.

Lancado mundialmente em 11 de Abril de 2015, esse documentario buscou
explorar a sexualidade das pessoas com diversidades corporais, funcionais. Por meio de
seis videos que contam algumas historias de pessoas com deficiéncias, esse
documentério trata de diversas tematicas que vdo desde a vivéncia da propria
sexualidade, passando pela vida conjugal, até abordar aspectos como a prostituicao e a
assisténcia sexual, sendo um excelente material para ser estudado por pesquisadores das

areas da saude, do corpo, da sexualidade, do direito e do campo social.

Através do uso de imagens sexuais explicitas, ele tem o objetivo de mexer com o
expectador, de quebrar com a visdo hegemonica que mantém as pessoas com deficiéncia
num estado de infantilizacdo permanente, pois consegue mostrar que ndo s6 possuem
corpos desejantes e podem ser corpos desejaveis, mas também sdo corpos,
corporeidades que podem criar novos imaginarios politicos e sociais que redefinam
conceitos de género, sexualidade e padrGes a fim de vivenciarmos plenamente a

democracia com direitos e liberdades sexuais para todos.

Yes, We Fuck! Configura um composto estético de vivéncias pornogréaficas,
emocionais, eréticas, pornograficas, afetivas e de cuidado que, em sua maioria, gira em

torno da vida sexual e intima das pessoas deficientes.

Todos que nesse documentario possuem comportamentos que se enquadram na
grande categoria da ‘deficiéncia’ sdo acompanhados em suas mais intimas fantasias
eréticas. Extrapolando a maxima feminista de que o pessoal é politico, 0 documentario
mostra o cotidiano e negociacgdes afetivas que circulam entre as pessoas deficientes, a
partir de uma parcela do ativismo deficiente espanhol. As pessoas com ‘diversidade
funcional‘, nome politicamente adotado na Espanha para se referir a ‘deficiéncia’,

relatam seus fetiches e mostram como criam relagdes e parcerias entre si e com outras

%5 Tradugéo: Sim, nés podemos.
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‘identidades sexuais’, para poderem fazer o que todos acham inacreditavel que facamos:

SEXO0.

O carater ativista desse video erotico-pornografico precisa ser visto e
interpretado por todos os pesquisadores da sexualidade, pois a forma como a pessoa
com deficiéncia é apresentada aparece veementemente ligado ao ativismo feminista
e queer de Barcelona que coloca todos em conexfes que possibilitam o
redimensionamento da discriminacdo sofrida por esses individuos em uma estética
critica e comunitaria dos padrdes e normas dos relacionamentos sexuais e afetivos

humanos onde as sexualidades variadas tém espaco.

Nas entrevistas ficou claro que as pessoas com paralisia cerebral que estudei
buscaram exercer a sexualidade e procuram estender seus espacos de sociabilidade nas
redes sociais. De forma unanime os interlocutores narraram que procuraram conhecer
pessoas em sites de relacionamentos como o Uol e The Efficient - A Nossa Rede, e a
maior parte deles esta atualmente em um relacionamento sério, seja noivado ou

casamento.

Todos, sem excec¢do, afirmaram estar com alguém que ndo tem deficiéncia e isso
é algo interessante porque nas narrativas fica evidente que seus/suas parceiros(as)
tinham interesse em conhecer uma pessoa com deficiéncia “conheci meu marido em um
site de deficiéncia, meu marido nédo é df mas gosta de fazer amizades com quem tem”
(PAULA), ou seja, interpreto que seja uma questdo de gosto, fetiche ou desejo sexual

(vulgo “tara”), que leva alguém a procurar sites com pessoas discapacitadas.

A familia e a escola sdo instituicbes sociais importantes na construcdo da
identidade de qualquer pessoa, mas acentuam-se como referéncias na elaboracdo do
“eu” da pessoa com paralisia cerebral que muitas vezes precisa ficar mais tempo na
presenca dos pais que facilitam suas locomogdes a0 mesmo tempo que, as Vezes,

infantilizam seus filhos.

Creio ser nosso papel, enquanto individuos no mundo, enquanto académicos,

enquanto seres sociais agentes, sujeitos @ mudanca e a fazer mudancas, apontar 0s
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caminhos para atingirmos 0S avancos necessarios para que pessoas com paralisia
cerebral ou outra limitagdo seja fisica ou mental, possam desfrutar a plenitude de serem
vistos como pessoas completas, adultas, que tém vida sexual e corpos que desejam e sdo

desejados, e que experimentem isso sem estigmas, diferenciagcdes ou discriminacdes.

CONSIDERACOES FINAIS

Vou retomar um pouco o fio das coisas que dissemos até agora.

“O corpo estd em cena” e sempre se faz presente no mundo, sendo impossivel
estar ausente por causa de uma limitacdo fisica ou mental, por causa de uma

discapacidade, por causa de uma deficiéncia.

Viver é estar em um corpo que se relaciona com tudo ao seu redor e constroi,
assim na relacdo de si com o outro, a identidade de cada pessoa. Dessa forma, néo
podemos compreender que ha um corpo melhor que o outro, mas que cada corpo, cada
forma corporal € em si mesma pleno e na diversidade das varias apresentacdes que ele

pode ter, nos mostra que somos diferentes.

As diferencas existem e sempre vao existir e cabe a nds aprendermos a viver
com elas, combatendo os comportamentos preconceituosos e discriminatorios sem
deixar espaco para a intolerancia, pois na violéncia simbdlica podem ser geradas
situacOes extremamente prejudiciais a nossa condi¢do humana. Nesse sentido, a luta
pelos direitos de cidadania, sexualidade e de reproducdo devem sempre ser agenda
presente nas discussdes das Ciéncias Sociais para que possamos contribuir para o
esclarecimento da populagdo que ha séculos vé a pessoa com deficiéncia como seres
inferiores, infantis e discriminados, e que nossas pesquisas se transformem em suporte

para a luta dessas pessoas que buscam afirmacéo e espacos.
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Ainda hd muito o que aprender, e acessar 0s discursos dessas pessoas € apenas 0
inicio de uma estrada longa a ser percorrida, onde a deficiéncia ndo deve imperar como
marcador social da diferenca segregando o “normal” do “anormal” e cedendo
privilégios a quem possui corpos sem discrepancias do que se entende por ideal, afinal,
a ideia de corpo € uma construcdo social que nos permite compreender que Somos mais
que uma matéria bioldgica, pois estamos inseridos em processos culturais, histéricos,
politicos, econdmicos, religiosos, enfim, somos o que nds construimos em nossas

relacdes.

Vaérios assuntos podem ser rebuscados nesse momento, mas destaco a relagdo
das pessoas com paralisia e suas familias, que tanto facilitam e possibilitam a vida,
criando uma divida praticamente impagavel, e, como hiperprotegem e controlam,

podem chegar a dificultar a pratica da sexualidade.

Também evidencio a diversidade possivel de experiéncias que o campo trouxe,
incluindo maternidade, relacionamento lésbico, e “alivio” solitario. E nesse sentido, a
questdo do género norteia toda discussdo. Diferentemente, ndo foi o foco deste trabalho
realizar uma abordagem analitica das questdes socioecondmicas que também fazem
parte do quadro de ser mais ou menos deficiente, pois o foco nodal que busquei foi a

abordagem do corpo.

O corpo se configura num todo complexo de relagcBes que possui carater socio-
cultural onde a sexualidade é parte importante da configuracdo de cada pessoa, uma vez
que faz parte do desenvolvimento humano e vivenciar a sexualidade é um direito de

todos e deve ser entendido assim, afinal temos todos direitos iguais.

O ciberespaco € um meio atuante nesse sentido, tendo em vista que constitui
espacos de sociabilidade que vao além dos corpos fisicos, pois transformam-se em
avatares para aqueles que estdo “presos” a algum lugar, e possibilita que pessoas de
todas as partes do mundo, com todas as diferencas do mundo possam se encontrar a
partir de interesses comuns e buscas por novas experiéncias. Nesse espago virtual, as

relacfes sdo online e ndo configuram um cenario face a face dando ao usuério a
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possibilidade de experimentar conhecer o outro por “dentro” antes de Vvé-lo
pessoalmente evitando, assim, possiveis pré-julgamentos por aparéncia, 0 que nem

sempre ocorre conforme vemos nos dados que apresentei.

Também é possivel nesse espaco virtual experimentar a sexualidade através de
salas de bate-papo onde o intuito € conhecer pessoas para se relacionar, e possivelmente
ter uma relacdo sexual que pode ser virtual ou presencial, uma vez que muitas dessas
salas sdo especificas para pessoas com deficiéncia e quem tem fetiches por elas,

facilitando o processo.

Todavia, o ciberespaco também é lugar de encontro para aqueles que vivenciam
todas as implicacGes de ter ou viver com quem tenha a paralisia cerebral, sendo também
um meio de troca, compartilhamento, ajuda e luta contra estere6tipos que circundam a

deficiéncia e a sexualidade.

Diante do exposto, ndo podemos mais considerar a sexualidade algo exclusivo
de pessoas que ndo tém deficiéncia, afinal, os sites de relacionamentos, as industrias de
filmes pornbs e as pesquisas recentes de antrop6logos e soci6logos nos mostram o
contrario e comecam a quebrar os mitos sobre quem tem direito a sexualidade e como
ela se expressa, afinal, a sexualidade ndo esta condicionada a penetracdo ou ao uso dos
Orgdos genitais. Ela perpassa toda a corporalidade e pode ser experenciada em um afeto,
um toque, um olhar, um assistente, como no caso da Dinamarca, que levanta alguém

para lhe dar banho, um abrago, um beijo, uma conversa no WhatsApp.

Assim sendo, vimos que internet e as novas tecnologias da comunicacgdo
apontam para uma nova forma de sociabilidade onde o ciberespago € um novo campo de
pesquisa para nos cientistas sociais e marca uma revolucdo na forma como vemos e
interagimos com o mundo, rompendo barreiras e aproximando pessoas no tempo e no
espaco. Entretanto, mesmo nesse espaco virtual o corpo é peca-chave na configuracao
das relacdes, uma vez que a sua auséncia no ciberespago néo retira o fato de ter alguém
que habita um corpo do outro lado da tela do computador que sente e interage de forma

real, afetando e sendo afetado nas interrelagdes que se manifestam em emocoes.
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