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RESUMO

Este estudo tem como objetivos analisar as concepg¢des de mulheres com sindrome
de Down a respeito de questdes referentes a identidade e sexualidade femininas,
educacédo sexual, bem como verificar se os estigmas de subordinagédo, dependéncia
e inferioridade, socialmente construidos e associados a identidade feminina,
reforcam as idéias de incapacidade e imaturidade atribuidas a mulher com
deficiéncia mental. A abordagem metodoldgica priorizou contemplar as vozes
femininas, tendo o género como categoria de analise e configurando-se como uma
pesquisa qualitativa fundamentada na abordagem sécio-histérica. Para tanto foram
realizadas quatro oficinas, com trés mulheres que apresentavam sindrome de Down
e que possuiam 15, 19 e 22 anos, respectivamente. As participantes desta pesquisa
frequentavam a Sociedade Pestalozzi de Camacari, Bahia, local em que a
pesquisadora desenvolvia uma pratica como psicologa educacional. Além da
discussdo dos temas citados, recorreu-se a utilizagdo de desenhos e objetos do
cotidiano, com intuito de contemplar aspectos decorrentes da expressao nao-verbal,
visto que as participantes apresentavam comprometimentos na linguagem oral, em
graus diferenciados. A andlise dos dados coletados demonstrou a existéncia de uma
educacao sexual marcadamente repressora para estas mulheres, que apesar da
faixa etaria e constituicdo biolégica |hes conferirem condicdo de mulher, eram
vitimas de uma postura infantilizadora, que resultava em atitudes de grande
dependéncia em relagao a figura materna. Evidenciou-se, também, desinformacgao e
concepgdes distorcidas sobre corpo e sexualidade por partes das mulheres que
integraram esta pesquisa, e diferenciagdo dos papéis sexuais em fungdo do género.
Dessa forma, foi possivel concluir que a limitagdo cognitiva, quando leve ou
moderada, nao inviabiliza a efetivacdo de programas de educacdo sexual; ao
contrario, marca sua prioridade, entendendo que a sexualidade € dimens&o presente
durante todas as fases do desenvolvimento humano, independente da condigao
cognitiva que o individuo apresente. Constatou-se que os valores e atitudes
relacionadas a sexualidade podem ser transmitidos e assimilados pelas pessoas
com sindrome de Down, para favorecer o aprendizado de comportamentos
partilhados e socialmente aceitos no contexto de que fazem parte. Destacou-se a
relevancia de introduzir discussées que levem em conta o género como fator que
permeia as relagdes afetivas e organiza, hierarquicamente, os papéis sociais, bem
como a inclusao escolar que favorece maior adequagao de condutas relacionadas a
sexualidade nas pessoas com deficiéncia mental, uma vez que a aprendizagem se
da na troca com o outro e o0 ambiente deve ser estimulador para o desenvolvimento
humano. A sexualidade na pessoa com deficiéncia mental, da maneira como tem
sido pensada e tratada pela sociedade constitui-se como fator impeditivo de uma
efetiva inclusao social, na medida em que favorece a perpetuacao de estigmas.

PALAVRAS-CHAVE: Educacao sexual. Sindrome de Down. Género.



ABSTRACT

This present work aims to analyse the conception of women with Down syndrome
concerning women identity and sexuality, sexual education, as well as to verify if
subordination stigma, inferiority and dependence, socially built and associate to the
feminine identity, reenforce ideas of incapacity and immaturity attributed to women
with mental deficiency.The methodological approach prioritized to make visible the
feminine voices, having gender as category of analyse and being a qualitative
research based on a socio-historical approach. To make that possible four
workshops with three women with Down syndrome aged 15, 19 and 22, respectively,
were realized. The participants of this present work used to go to Sociedade
Pestalozzi in Camacari, Bahia, where the researcher worked as an educational
psychologist. Besides the discussions of the mentionated themes, draws and day-by-
day objects were applied with the aim of contemplating aspects resulting from non-
verbal expression, having in mind that the participants presented different levels of
compromised verbal language skills. Collected data analyse showed the presence of
a remarkable repressive sexual education for these women, even though their age
and biological constitution stated them a woman condition, they were victims of a
childish posture, resulting in an attitude of great dependence of the maternal figure. It
was also evident the disinformation and distorted concepts about body and sexuality
from part of these women and sexual role differentiation. In this way, it was possible
to conclude that cognitive limitations, when slight or moderate, did not unsuit the
effectiveness of sexual educational programmes, conversely they mark their priority,
understanding that sexual dimension is present during all phases of human
development, independent of the cognitive condition. It was noticed that values and
attitudes related to sexuality can be passed and assimilated by individuals with Down
syndrome, in order to favor the learning of shared and socially accepted behaviors in
the context they belong to. It was pointed out the importance of introducing
dicussions that take into account the gender as a factor which permeates affectionate
relationships and organizes, hierarchically the social roles, as well as the scholar
inclusion that favors more appropriateness to behaviors related to sexuality in
individuals with mental deficiency, since learning is done through exchange among
individuals and environment should be stimulating for human development. The
sexuality in a person with mental deficiency, as it has been thought and treated by
society constitutes an impeding factor of an effective social inclusion as far as it
favors the stigmas perpetuation.

Key Words: Sexual education. Down syndrome. Gender.
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INTRODUGAO

Este trabalho resulta de uma pesquisa desenvolvida com alunas da
Sociedade Pestalozzi de Camacari, que apresentam sindrome de Down. Teve como
pretensao inicial contemplar as falas e concepg¢des de mulheres com deficiéncia
mental sobre identidade feminina e sexualidade.

O interesse pela tematica abordada no presente estudo guarda estreita
relagdo com o percurso profissional da pesquisadora, que desde a graduacéo se
interessou pelo trabalho direcionado a pessoas que apresentavam algum tipo de
deficiéncia. Dessa forma, o estudo tornou-se viavel pelo fato de se desenvolver uma
pratica como psicologa educacional na referida instituicdo, que atende criangas,
jovens e adultos com deficiéncia mental, associada ou n&o a outras deficiéncias.

As principais dimensdes de atuagido da psicologia educacional neste contexto
envolvem: a) acompanhamento das(os) alunas(os) em sala de aula ou
individualmente, mediante demanda especifica para atendimento particularizado; b)
intervencdo junto as professoras(es) e técnicos especializados, por meio da
participacdo na atividade de planejamento pedagdgico, realizagdo de grupos de
estudo para maior aprofundamento tedrico e discussdo de casos especificos; c)
suporte a familia, por meio de reunides denominadas “Encontros de familia” e de
escuta individualizada, de acordo com a necessidade. Em todas essas trés
dimensbes de atuagao emergiram questdes referentes a sexualidade.

A idéia da pesquisa foi, entdo, surgindo ao longo deste processo de escuta
das demandas institucionais a respeito da forma como proceder diante das
manifestagbes sexuais dos alunos. Tais demandas originavam-se de pais e
professores que demonstravam uma clara inabilidade e dificuldade em tratar do
tema com suas filhas(os) e alunas(os).

Este contato direto com o discurso de maes, pais e professores sobre a
sexualidade, evidenciou questbes como a que Rosana Glat (1989) sinaliza, de que
as agdes de pessoas consideradas deficientes sdo atribuidas e interpretadas em
razao do déficit apresentado, ficando subjacente, muitas vezes, a idéia de uma
sexualidade da pessoa deficiente. Dai o fato de pais e professores afirmarem

frequentemente que as manifestagcdes da sexualidade em pessoas com deficiéncia
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mental se ddo de forma exacerbada ou, em outro extremo, julgarem que estas
pessoas sao desprovidas de desejos ou necessidades sexuais.

Foi possivel observar que as condutas educativas tinham um carater ainda
mais repressor quando se tratava da menina ou mulher com deficiéncia mental.
Existia maior permissividade as manifestacdes sexuais masculinas.

Estudos, dentre os quais o de Rosana Glat e Rute Freitas (1996) e Sadao
Omote (1993), foram realizados com o intuito de investigar ou compreender as
representacdes de pais e professores acerca da manifestacdo da sexualidade na
pessoa com deficiéncia mental. Pais, professores e profissionais especializados tém
sido ouvidos, mas ndo tem sido oferecida escuta as mulheres com deficiéncia
mental. Elas ndo estdo sendo ouvidas ou suas opinides tém sido excluidas e
negligenciadas pelas préprias pessoas que lutam por sua inclusdo social. Estas
constatagdes, associadas ao grande interesse em instrumentalizar a pratica como
psicologa educacional da referida instituicdo, culminaram num projeto de pesquisa
desenvolvido no curso de Mestrado em Educacdo da Universidade Federal da
Bahia, que teve o seguinte problema de investigagdo: quais as concepgdes de
mulheres com sindrome de Down sobre identidade, papéis de género e
sexualidade? A opcao por priorizar a escuta das opinides de mulheres com
sindrome de Down, sobre temas referentes a constru¢édo de sua identidade, e a
vivéncia da sexualidade, faz desta pesquisa um estudo que tem o género como
categoria de analise.

Seus objetivos sao, por conseguinte, evidenciar a compreensao de mulheres
com sindrome de Down sobre sexualidade, identidade e papéis de género, e
verificar se os estigmas de subordinagéo e inferioridade socialmente construidos e
associados a identidade feminina reforcam as idéias de incapacidade e imaturidade
atribuidas a mulher com deficiéncia mental.

Certos fatores justificaram a opgéo por desenvolver um estudo com mulheres
que tém a sindrome de Down, cabendo, portanto, informa-los. Como foi dito
anteriormente, a Instituicdo escolhida para desenvolver a pesquisa atende pessoas
que apresentam diversos tipos de deficiéncia, cursando concomitante com a
deficiéncia mental ou dificuldade de aprendizagem. Para garantir que as mulheres
participantes do estudo tivessem um mesmo fator etiolégico da deficiéncia mental e
por ser a sindrome de Down a maior causa genética deste tipo de deficiéncia, optou-

se pelo trabalho com essas pessoas. Alguns autores, tais como Julie Koremberg et
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al (1994), consideram a deficiéncia mental uma caracteristica constante na sindrome
de Down. Outro fator que pesou na escolha foi o fato de que, a despeito de uma
tendéncia historica de subestimar as habilidades cognitivas destas pessoas, estudos
mais atuais demonstram que a maioria delas apresenta desempenho cognitivo
considerado leve ou moderado. Isso implica no fato de um bom progndstico e da
viabilidade de propostas de intervengao educacional. Por ultimo, o desenvolvimento
sexual na pessoa com sindrome de Down tende a seguir um padréo fisiologico sem
alteragdes significativas; em alguns casos, podem ter origem n&o relacionada a
sindrome.

Em relagcdo ao local em que foi desenvolvida a pesquisa, cabem algumas
consideragdes, a titulo de caracterizacdo do processo historico-educacional. A
Sociedade Pestalozzi de Camacari tem seu trabalho voltado para pessoas com
deficiéncia mental e com dificuldades de aprendizagem numa perspectiva
educacional e terapéutica. Esta instituicdo localiza-se em Camagari, cidade do
interior da Bahia. Composta pela Escola Odylo Costa Filho, possui turmas de
educacao infantil, séries iniciais do ensino fundamental e duas turmas de Educagao
de Jovens e Adultos. Trata-se de uma escola especial, fruto do processo histérico de
segregacao escolar das pessoas com deficiéncia. Na tentativa de acompanhar as
mudancgas no cenario educacional, a escola tem uma proposta de inclusdo, porém a
grande maioria de sua clientela apresenta algum tipo de deficiéncia. Dessa forma,
ela possui um curriculo funcional e as estratégias e os projetos pedagdgicos diferem,
em parte, da realidade de uma escola da rede regular de ensino. Interessante
ressaltar que a proposta de inclusdo, neste contexto, vem acontecendo “as
avessas”, seguindo um caminho contrario ao movimento de inclusdo nas escolas
regulares, as quais estdo cada vez mais passando a receber pessoas consideradas
com deficiéncia. E uma escola com uma histéria de instituicdo especializada que tem
mudado seu perfil para passar também a acolher pessoas que nao apresentam
deficiéncia. O atendimento terapéutico oferecido aos alunos, neste local, assume um
carater multidisciplinar; a Instituicao possui uma equipe composta por professoras,
pedagogas, psicologa, terapeuta ocupacional e fonoaudidloga.

No atual paradigma de inclusdo, a escola especial tem a fungdo de apoiar o
processo de inclusdo escolar e social de pessoas com deficiéncia, oferecendo
suporte técnico-especializado para as(os) professoras(es) da rede regular de ensino

ou viabilizando a insergdo no mercado de trabalho, dentre outras atribui¢oes.
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Contudo, esta instituicdo ainda ndo tem desenvolvido, de forma sistematica, o
suporte a inclusado social das pessoas com deficiéncia. Assim como muitas escolas
especiais do Brasil, continua a funcionar nos moldes contestados dos paradigmas de
segregacao e integragcdo, que nortearam, durante muitas décadas, os programas
destinados as pessoas com deficiéncia.

O fato da inclusao escolar da pessoa com deficiéncia mental ser um processo
assegurado por lei, mas que ainda se defronta com a intransigéncia dos modelos
tradicionais de educagao, na homogeneizagcdo dos processos de aprendizagem e
nos preconceitos socialmente construidos e partilhados, deixa margem a
continuidade de escolas especiais. Estas acabam por configurar espagos isolados e
de confinamento desta clientela, que poderia estar se beneficiando do convivio com
outras pessoas que nio apresentam deficiéncia.

Feita esta breve contextualizacdo do ambiente em que foi desenvolvida a
pesquisa e do cenario historico-social em que se situa, torna-se relevante esclarecer
que a analise das questdes levantadas nesta pesquisa fundamentou-se
teoricamente em autores como Antonio Ciampa (1997) e Tomaz Tadeu da Silva
(2004), que trataram do constructo identidade; Pierre Bourdieu (2003), Carole
Pateman (1993) e Heleieth lara Saffioti (1976), que consideram o género como
categoria de analise e abordam conceitos como poder e dominagéo, intrinsecamente
ligados ao processo de constru¢cdo da identidade; e em Lev Vigotski (1989, 1997),
Ligia Amaral (1998), Maria Helena Gherpelli (1995), Rosana Glat e Rute Freitas
(1996) e Sadao Omote (1993), que desenvolveram relevantes estudos sobre a
deficiéncia mental.

Diante da complexidade e heterogeneidade dos temas contemplados nesta
investigacao e da necessidade de um olhar especifico e diferenciado em cada caso
analisado, configura-se como mais adequada a opgao pelo estudo de caso, numa
abordagem qualitativa. Dessa forma, a natureza qualitativa da pesquisa justifica-se
pelo carater dialético das tematicas em foco, que leva em conta o conhecimento das
concepgdes acerca da identidade de género e sexualidade em sua articulagdo com
a dimensé&o histérico-social.

Para Mirian Goldenberg (1997, p.35), o estudo de caso configura-se como o
método que “[...] reune o maior numero possivel de informagdes detalhadas, por
meio de diferentes técnicas de pesquisa, com o objetivo de apreender a totalidade

de uma situacdo e descrever a complexidade de um caso concreto.” Segundo
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Anténio Carlos Gil (1987, p. 78): “[...] o estudo de caso é caracterizado pelo estudo
profundo e exaustivo de um ou de poucos objetos, de maneira a permitir
conhecimento amplo e detalhado do mesmo [...]” A vantagem mais marcante dessa
estratégia é, portanto, a possibilidade de aprofundamento e de compreensao de
dado fendmeno sob multiplos aspectos.

Considerando a perspectiva historico-cultural, abordagem que norteia esta
investigacdo, o estudo de caso mostrou-se a escolha mais coerente, visto que
possui como pressuposto basico a analise do contexto, visando uma apreensao
mais ampla e coesa do fendbmeno investigado. Trata-se do que Marli André (1984,
p.52) denomina de “interpretacdo em contexto”. A este respeito, a autora faz a

seguinte afirmacéao:

[...] os estudos de caso enfatizam a importancia de contextualizar as
informacgdes e situagdes retratadas. Este principio se apdia no pressuposto
de que a realidade é complexa e os fendmenos s&o historicamente
determinados, dai a necessidade de que sejam levadas em conta todas as
possiveis variaveis associadas ao fenémeno. E por isso que o estudo de
caso focaliza o particular tomando-o como um todo, atendo-se aos seus
componentes principais, aos detalhes e a sua interacao.

Roberto Macedo (2004) ressalta que o estudo de caso confere valor a
interpretacdo do contexto, na medida em que busca retratar a realidade de forma
densa, refinada e profunda, estabelecendo planos de relagbes com o objeto
investigado. Dessa forma, tém-se uma multiplicidade de &mbitos e referéncias uteis
a compreensao do fenbmeno em estudo.

A pesquisa, sendo qualitativa, ndo tem a pretensao de generalizar quaisquer
dados ou conhecimentos que dela se originem. Compreendendo a sexualidade e a
identidade como dimensbes humanas socio-historicamente construidas e
vivenciadas de forma particular por cada pessoa, a validade da pesquisa esta no
desvelar das peculiaridades, na emergéncia das vozes femininas, no nao dito, no
nao permitido, possibilitando assim relativo acesso a esses discursos invisiveis, nos
quais, na perspectiva de Michel Foucault (1999), residem as relagées de forca e
poder.

Sendo cada caso tratado como singular, unico, a generalizacdo € aqui

entendida com base na perspectiva de Marli André (1984, p. 53) e, portanto,
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concebida como um “[...] processo subjetivo e ndo como ato de inferéncia légica (ou

estatistica)”. De acordo com esta autora:

Os estudos de caso pretendem retratar o idiossincratico e o particular como
legitimos em si mesmos. Tal tipo de investigacdo toma como base o
desenvolvimento de um conhecimento idiografico, isto &€, que enfatiza a
compreensdo dos eventos particulares (casos). O caso” € assim um
‘sistema delimitado’, algo como uma instituicdo, um curriculo, um grupo,
uma pessoa, cada qual tratado como uma entidade unica, singular.
(ANDRE, 1984, p.52).

Busca-se, dessa forma, destacar as percepcgdes e as falas das mulheres com
sindrome de Down sem, contudo, generalizar e interpretar qualquer dado.

Fizeram parte deste estudo trés mulheres que serao identificadas por C., A. e
L., com 15, 19 e 22 anos, respectivamente. As duas primeiras freqientavam a
mesma oficina pedagogica e a terceira frequentava a alfabetizagdo em uma turma
de Educacdo de Jovens e Adultos. Essas trés pessoas foram escolhidas, dentre
toda a clientela atendida pela Instituicdo, de acordo com os seguintes critérios:
serem mulheres com sindrome de Down; terem mais de 13 anos e, portanto, ndao
serem consideradas criangas do ponto de vista biologico; e apresentarem graus de
comprometimento cognitivo que Ihes possibilitassem uma intervengdo educativa em
sexualidade. Nenhuma das trés mulheres possuia o diagnostico de deficiéncia
mental profunda, condigdo que, segundo Maria Helena Gherpelli (1995),
inviabilizaria um trabalho relacionado a educacdo sexual. C. e A. possuiam o
diagndstico de deficiéncia mental moderada, mas vale ressaltar que, dentro do que é
considerado deficiéncia mental moderada, existe uma variagao consideravel, no que
diz respeito as habilidades e repertdério de comportamentos, tendo em vista a
relevancia do meio para o desenvolvimento global do individuo. Quanto a L.,
apresentava deficiéncia mental leve, demonstrava fluéncia verbal e autonomia nas
atividades de vida diaria, bem como maior compreensdo dos comportamentos
associados a sexualidade e maior capacidade adaptativa, se comparada as outras
duas mulheres. Sua familia € composta por mae, pai, uma irma e dois irmaos, sendo
apenas um dos irmaos mais novo do que L. Todos residem em casa e segundo L.
tém um 6timo relacionamento com ela. Quanto a aprendizagem formal, ela n&o lia,
mas conhecia e reproduzia todas as letras e escrevia o proprio nome. Ela

demonstrava e falava de seu grande desejo de aprender a ler. Conhecia os
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nameros, mas nao dominava as operagbes matematicas. Tinha facilidade em
estabelecer amizades, era comunicativa e conversava sobre muitos assuntos atuais
que faziam parte de seu cotidiano. Tinha o desenvolvimento e funcionamento dos
orgaos sexuais, do ponto de vista organico, dentro do esperado para sua faixa
etaria.

Por sua vez, A., de 19 anos, a despeito de verbalizar, possuia um repertério
verbal restrito, limitando-se muitas vezes a responder de forma sucinta, apenas
quando questionada. A. apresentava relativa independéncia nas atividades de vida
diaria, mas assumia uma postura passiva, sempre esperando que outras pessoas
lhe dissessem o que fazer, ou mesmo delegando aos familiares a responsabilidade
por atividades cotidianas que tinha condigcbes motoras e cognitivas para realizar.
Sua familia era constituida pela mae, pelo pai, duas irmas, dois irmaos e ela, que
tinha um outro irmao gémeo, falecido poucos meses apds o parto. Este irmao néo
tinha a sindrome de Down. Em sua casa, moravam apenas 0s pais, ela, a irma mais
nova do que ela e um dos irmaos. Os outros dois eram casados. No tocante a
aquisi¢cdes relacionadas a leitura e a escrita, ndo tinha dominio da leitura e apenas
escrevia seu primeiro nome. Era timida, relacionava-se bem com as pessoas da
escola e tinha um vinculo maior com uma das irmas, a que era apenas dois anos
mais nova que ela. Na infancia, apresentou comprometimento cardiaco, comum
nesta sindrome, que foi tratado. Apresentava desenvolvimento sexual esperado para
sua idade, do ponto de vista bioldgico.

C., com 15 anos, apresentava perda parcial da audicdo em um dos ouvidos e
tinha uma fala bastante comprometida. Verbalizava muito pouco e utilizava gestos e
expressoes faciais para se comunicar. O fato de escutar tornava desnecessario
aumentar o tom de voz. Nao lia, nem reproduzia letras ou numeros. Sua composig¢ao
familiar incluia apenas a mae, dois irmaos mais velhos e ela. Apenas o segundo
irmao morava com ela. C. tinha um desenvolvimento saudavel dos caracteres
sexuais secundarios, no entanto, apresentava disfung¢do, ainda nao esclarecida,
relacionada a um fluxo sanguineo excessivo durante a menstruagdo. Executava
poucas atividades em casa, pois a mae se encarregava das tarefas domésticas.

Todas as trés mulheres iniciaram sua vida escolar na rede regular de ensino,
cursando turmas que equivaleriam atualmente a educagao infantil. Segundo consta
em seus prontuarios, ndo chegaram a ser alfabetizadas. Por ndo acompanharem o

ritmo de aprendizagem da turma, passaram a frequentar a escola especial. Nao ha
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registros, em prontuarios, de servigo itinerante de pedagogas ou professoras da
instituicdo em visita as escolas regulares, para dar suporte ao processo de incluséo.
Constam apenas relatorios das escolas, comunicando a saida destas alunas e
relatando a falta de estratégias pedagogicas e instrumentos apropriados para que
elas pudessem acompanhar as atividades realizadas em sala de aula.

Do ponto de vista sécio-econdmico, as trés familias possuem baixo poder
aquisitivo e todo o tratamento terapéutico a que tiveram acesso foi oriundo da rede
publica de saude.

Diante do perfil das pessoas envolvidas neste estudo e do ambiente no qual
estavam inseridas, da-se prosseguimento a exposi¢cao, detalhando os instrumentos
utilizados para coletar os dados e o tipo de tratamento que estes receberam.

A participacdo dessas mulheres na pesquisa aconteceu apds esclarecimento
de como transcorreria a coleta de dados e a permissao delas e das méaes, mediante
assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A autorizacdo das
maes foi necessaria, por serem responsaveis legais pelas filhas'.

A coleta de dados se deu mediante a utilizacdo dos recursos descritos a
seguir, em consonancia com o que diz Marli André (1984, p.52): “[...] a metodologia
do estudo de caso é eclética, incluindo, via de regra, observacédo, entrevistas,
fotografias, gravagdes, documentos, anotagdes de campo e negociagbes com 0s
participantes de estudo."

Inicialmente, foram pesquisados e registrados os dados que constavam nos
prontuarios de cada uma das participantes, desde a época de sua admissdo na
Instituicdo. Em seguida, foram realizadas observacbes em sala de aula e,
posteriormente, nas oficinas pedagdgicas. A escolha pela observagao justificou-se
pela possibilidade apresentada pela a técnica de contemplar acdes inusitadas
presentes no cotidiano e na dindmica da sala de aula.

Optou-se pela realizagdo de quatro oficinas, nas quais as referidas mulheres
puderam utilizar outras formas de comunicacdo, além da verbal, para se
expressarem. As atividades desenvolvidas nas oficinas foram adaptadas, levando-se
em consideracdo a condicdo cognitiva de cada uma delas. Dessa forma, ficou
assegurada a efetiva participagdo de C. e de A., ndo obstante o comprometimento

em suas falas e da pouca verbalizacdo que ambas apresentavam. Recorreu-se a

! Estes documentos constituem os Apéndices A e B desta dissertagéo
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utilizacao de revistas, livros, figuras representando homens e mulheres, objetos
conhecidos e dinamicas que possibilitaram a interagdo e a conversa sobre os temas
relacionados a composicdo e interacao familiar, atividades que realizavam no
cotidiano, auto-imagem e auto-estima, identidade feminina e sexualidade, dentre
outros. As atividades desenvolvidas envolveram, portanto, desenhos e a construcao
de cartazes e murais com colagens, favorecendo a fala e a expressao nao-verbal
com base em imagens e objetos concretos. Este procedimento se justificou n&o
apenas pelas limitacdes relativas a fala, mas também pela dificuldade de abstragao
evidenciada por estas mulheres, o que confirmou a necessidade de rever e construir
os materiais pedagdégicos usados nas oficinas.

Os instrumentos usados na coleta e registro dos dados foram o gravador e o
registro fotografico?. Recorreu-se ainda & observagdo e anotagdes em diarios de
campo. A realizacdo de filmagens foi pensada e sugerida, mas as mulheres
demonstraram constrangimento e inibigdo com a possibilidade de utilizagao de tal
recurso. Para evitar um ambiente artificial, as filmagens foram dispensadas.

As oficinas constituiram um espago adequado para emergirem opinides,
expressdes verbais e nao-verbais e emogdes, sem direcionar, nem restringir as
possibilidades de respostas das mulheres, como ocorreria caso um questionario ou
roteiro de entrevista fosse utilizado. O encontro e as atividades realizadas durante as
oficinas possibilitaram a expressdo de sentimentos e emocgdes, do permitido e do
nao permitido, das relagdes de forgca e poder camufladas nas verdades instituidas
pelas familias, pelo contexto escolar e pelas instituicdes sociais. Dessa forma, a
analise dos dados priorizou o entendimento qualitativo dos conteudos evidenciados
em cada oficina.

A dissertacao esta estruturada em trés capitulos: o Capitulo 1, intitulado As
Pessoas com Sindrome de Down: Revendo Concepgdes, apresenta definigdes da
sindrome de Down, a construcdo social do conceito de deficiéncia, e a
contextualizacao histérica do processo educacional direcionado a estas pessoas. No
Capitulo 2, cujo titulo é Identidade de Género e Sexualidade: Mulheres com
Sindrome de Down, seguindo a abordagem sdécio-histérica, sdo discutidas a

construcao da identidade na mulher com deficiéncia mental, as relagées de poder e

2 Algumas fotografias que registram momentos das oficinas estao expostas no Apéndice C. Foram
excluidas as fotos que identificavam as participantes, para nao violar o acordo de preservar a
identidade, registrado no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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dominacado que marcam a construgdo do feminino e do masculino, os estereétipos
associados a condicdo de “ser mulher” e de “ter deficiéncia mental” e questdes
relacionadas a sexualidade. O Capitulo 3, denominado Ouvindo quem mais entende:
Identidade e Sexualidade Femininas nas Vozes de Mulheres com Sindrome de
Down, expde a analise das "vozes” e percepg¢des das mulheres que fizeram parte da
pesquisa sobre temas referentes a construcdo da identidade e vivéncias
relacionadas a sexualidade.

A organizagéao estrutural desta dissertacdo comporta ainda as Consideracdes

Finais.
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CAPITULO 1

AS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN:
REVENDO CONCEPGOES

“O diferente... perturba a estabilidade e a
previsibilidade das interagdes sociais.”
(GLAT, 1995, p. 29)

Analisar as concepgdes sobre a pessoa com sindrome de Down exige uma
reflexdo mais ampla sobre deficiéncia mental, bem como uma contextualizagao
historica do processo educacional destinado a estas pessoas. Sendo assim, este
capitulo propde-se a discutir questdes referentes a forma como a sociedade tem
lidado com o fenbmeno da deficiéncia, apresentando um breve histérico da
educacao especial, além de ressaltar aspectos referentes ao desenvolvimento da

pessoa com sindrome de Down.

1.1 CONTEXTUALIZANDO OS PROCESSOS EDUCACIONAIS: UMA ABORDAGEM
HISTORICA

As agdes soécio-educativas dirigidas as pessoas com deficiéncia, ao longo do
tempo, fundamentaram-se nas seguintes perspectivas: a exclusdo, a institucionalizagao,
a integracao e a incluséo.

Existiu um longo percurso historico até a Educacao Especial ser pensada
como necessaria e legalmente reconhecida. Isto porque, durante muitos séculos, a
humanidade construiu nogdes distorcidas a respeito das pessoas com deficiéncia.
Esta condicdo era entendida como possessao demoniaca, expiacao de pecados,
motivo de culpa, vergonha e exclusé&o social. Vistas como criaturas sem alma, as
pessoas com deficiéncia eram exterminadas, sendo uma pratica comum, o

infanticidio (assassinato de bebés e criangas com deficiéncia). Marcos José
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Mazzotta (1996, p.16) informa: “[...] até o século XVIIl, as nog¢des a respeito da
deficiéncia eram basicamente ligadas a misticismo e ocultismo, ndo havendo base
cientifica para o desenvolvimento de nogdes realisticas.” Considera ainda que a falta
de conhecimento sobre as deficiéncias foi um fator determinante para a
marginalizagao destas pessoas, visto que, em geral, o desconhecido tende a

constituir uma ameaga ou motivo de temor. Segundo este autor:

A prépria religiao, com toda sua forga cultural, ao colocar o homem como
"imagem e semelhanga de Deus”, ser perfeito, inculcava a idéia da condicéo
humana como incluindo perfei¢cdo fisica e mental. E ndo sendo "parecidos
com Deus”, os portadores de deficiéncias (ou imperfeigdes) eram postos a
margem da condi¢gdo humana. (MAZZOTTA, 1996, p.16).

Percebe-se que as crengas antigas, que tentavam explicar o que seria a
deficiéncia e justificavam o isolamento e até o exterminio das pessoas com
deficiéncia, guardam relagdo com a condi¢cado de exclusdo que perdura até os dias

atuais. Corroborando estas afirmacodes, José Schwartzman (1999a, p. 3) lembra:

Nas sociedades européias mais antigas, pessoas portadoras de deficiéncias
eram muito pouco consideradas, e os bebés com quadros mais evidentes,
como aqueles com SD, muito possivelmente eram abandonados para
morrer de inanicdo ou para serem devorados por animais selvagens. Na
cultura grega, especialmente na espartana, os individuos com deficiéncia
nao eram tolerados. A filosofia grega, justificava tais atos cometidos contra
os deficientes postulando que estas criaturas ndo eram humanas, mas um
tipo de monstro pertencente a outras espécies. Os gregos néao
diferenciavam os portadores de doencas mentais dos portadores de
deficiéncias mentais, confusdo que infelizmente, perdura até os nossos
dias.

Dessa forma, a segregacgao social completa e até a morte eram alguns dos
poucos destinos de quem nascia nesta condigdo. Existiu, segundo Marcos José
Mazzotta (1996, p.16), uma “[...] completa omissdo da sociedade em relagdo a
organizagao de servigos para atender as necessidades individuais especificas dessa
populacdo.”

Mais tarde, perdurou um consenso social de que, por ser deficiente,
necessariamente, o individuo seria incapaz, invalido e sua condigdo era, portanto,
imutavel. Reconhecido o carater cronico da deficiéncia mental e descartada a

possibilidade de cura, assumiu-se uma postura cética em relagdo a pessoa com
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deficiéncia mental e as instituicbes passaram a ter um carater de asilos, depdsitos
(MAZZOTTA, 1996).

A exclusao e o exterminio cederam lugar a um modelo assistencialista, com a
criacdo das instituicbes asilares, nas quais as pessoas com deficiéncia eram
“colocadas” e “cuidadas”, porém sem uma preocupacgao de cunho pedagdgico, que
direcionasse as intervengdes nesses locais. Nesse periodo, predominou o
Paradigma de Institucionalizagdo. A principal caracteristica deste paradigma € a
retirada das pessoas com deficiéncia de seu contexto, sendo, portanto, privadas do
convivio com sua comunidade de origem. As instituigdes residenciais, em geral,
localizavam-se em lugares afastados, o que contribuia para a segregagdo das
pessoas com deficiéncia, causando o distanciamento dos familiares (MAZZOTTA,
1996).

Carolyn Vash (1988) considera que foram muitos os motivos que levaram a
segregacao das pessoas com deficiéncia mental em instituicdbes especializadas.

Segundo a autora:

Os estudantes cuja capacidade de aprendizagem é afetada por limitagao
intelectual, disturbio emocional/comportamental ou outras disfungbes
neurolégicas, sdo segregados de forma que seu ritmo mais lento de
aprendizagem néo retarde o progresso de estudantes mais capazes, e de
forma a permitir o tempo e a atengdo extras necessarios para que eles
absorvam o material. (VASH, 1988, p. 103).

Essa visdo evidencia a homogeneizagdo da pratica educativa e,
consequentemente, a exclusdo das pessoas que demandavam atencdo e
estratégias diferenciadas. Em consonancia com essa compreensao, José Bueno
(1997, p.38) afirma que a Educagédo Especial surgiu no final do séc. XVIII para
atender a dois interesses contraditérios: “[...] oferecer escolaridade a criancas
anormais, ao mesmo tempo em que serve de instrumento basico para a segregacéao
do individuo deficiente.” Esta argumentacdo parece bastante pertinente,
principalmente quando se considera que ndo existia naquela época nenhum
documento oficial que assegurasse os direitos das pessoas com deficiéncia.

Consoante Maria Tereza Mantoan (1989), as propostas pedagdgicas para os
deficientes mentais recebiam pouca contribuicdo dos educadores na proposicéao de
suas diretrizes, elaboracdo de estratégias, métodos e processos avaliativos. Os

profissionais de saude, tais como médicos e psicdlogos, ocupavam-se da educagao
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das pessoas consideradas deficientes mentais. Como analisa Maria Tereza Mantoan
(1989, p. 13): “[...] a divida da Educagao para com os deficientes mentais acumula-
se ha tempo. Seu papel se reduz a coadjuvar a participacdo das demais
especialidades no atendimento multidisciplinar a deficiéncia mental.”

Somente no século XX, e mais especificamente na década de 60, o
paradigma da Institucionalizagdo comegou a ser criticamente analisado. Erving
Goffman, em 1962, definia o que seria uma Instituicdo Total. Esta definicdao é
amplamente aceita até os dias atuais. Para Erving Goffman (1974, p.11), este tipo
de instituigao € “[...] um local de residéncia e de trabalho onde um grande numero de
individuos com situagcdo semelhante, separados da sociedade mais ampla por
consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e formalmente
administrada.”

Na opinido de Carolyn Vash (1988), a segregagao educacional contribuiu para
o surgimento de muitas barreiras arquitetdnicas e atitudinais (entendidas como o
efeito da combinagcdo de atitudes desvalorizadoras com comportamentos
discriminatérios), ndo apenas no que se refere as restritas oportunidades de
socializacdo, mas também em relagao as possibilidades de inser¢cao no mercado de
trabalho. Para Carolyn Vash (1988, p. 103):

O problema é que separar os deficientes dos ndo deficientes muito cedo na
vida criara outros custos sociais a serem pagos posteriormente, tais como
0S onerosos programas, projetados para derrubar atitudes e barreiras no
trabalho que a segregacao precoce fomentou. Nao é surpresa, portanto, se
0s empregadores, quase todos relativamente nao deficientes, acham dificil
imaginar que pessoas deficientes possam ser bem-sucedidas nos seus
locais de trabalho quando, como criangas, foram levadas a crer que as
pessoas deficientes ndo podiam ser bem-sucedidas sequer nas mesmas
escolas primarias.

Dessa maneira, de acordo com Marcos José Mazzotta (1996), foram varios os
motivos que levaram ao questionamento desta forma de assisténcia as pessoas
asiladas, incluindo as pessoas com deficiéncia, dentre os quais destacam-se: alto
custo que representava ao sistema a manutencgao destes individuos institucionalizados,
por serem segregados e improdutivos; a década de sessenta foi marcada por um
processo geral de reflexdo e critica acerca dos direitos humanos, que envolviam
discussoes sobre os direitos das minorias, os direitos sexuais e as repercussoes das

decisbes politicas e econbmicas na vida dos individuos; além de criticas e
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manifestacdes de recriminacdo ao paradigma da institucionalizagdo por parte dos
profissionais e cientistas.

O fracasso do paradigma tradicional de institucionalizagdo, como meio de
restaurar o funcionamento “normal” do individuo, deu inicio a movimentos que
solicitavam mudancas na forma de tratar e educar as pessoas com deficiéncia.
Iniciou-se o movimento pela desinstitucionalizacdo, baseado na ideologia da
normalizagédo, que defendia a necessidade de inserir a pessoa com deficiéncia ou
outro tipo de necessidade educacional especial na sociedade, com o intuito de tornar
seu comportamento e habilidades o mais préximo possivel do normal. Nesta
perspectiva, fundamentada no chamado Paradigma de Servigos, o individuo com
deficiéncia, ainda visto como “o diferente”, deveria ser tratado e estimulado de forma
a se adaptar ao meio. Varios servicos de reabilitacdo foram implantados e o
processo educativo ocorria e ainda ocorre, em alguns casos, nas instituicdes
especializadas (MAZZOTTA, 1996).

Segundo o autor citado, os avangos técnico-cientificos possibilitaram a
melhoria das condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia e mudaram o foco, das
limitacbes para as capacidades. O olhar sobre estas pessoas vem sendo ampliado,
na medida em que sao questionadas as condutas de segregacao e exclusao social.
Marcos José Mazzotta (1996, p.68) destaca que, ja na Lei de Diretrizes e Bases
(LDB) 4024/61, em seu artigo 88, foi preconizada a integracédo das pessoas com
deficiéncia no ensino regular, afirmando que a “[...] educacédo devera, dentro do
possivel, enquadrar-se no sistema geral de educag¢ao.” Resgatando a histéria da
educagéo especial, Theresinha Miranda e Tércio Jesus (2002) lembram que a Lei
7.853 ratificou a obrigatoriedade da oferta da educagéo especial nas escolas da rede
regular, configurando o que se conhece como o movimento de integragao da pessoa
com deficiéncia, na época denominada pessoa portadora de deficiéncia. Segundo os

autores, a referida lei determina:

A matricula compulséria em cursos regulares de estabelecimentos publicos
e particulares de pessoas portadoras de deficiéncia capazes de se
integrarem no sistema regular de ensino... [configurando como crime o ato
de] recusar, suspender, procrastinar, cancelar ou fazer cessar, sem justa
causa, a inscrigdo de alunos em estabelecimento de ensino de qualquer
curso ou grau, publico ou privado, por motivos derivados da deficiéncia que
porta. (MIRANDA; JESUS, 2002, p.46).
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Os autores citados complementam, lembrando que dez anos depois, o
Decreto N°. 3.298, de 20 de dezembro de 1999, regulamentava a oferta de
programas de apoio pedagogico nas escolas publicas e privadas, para garantir a
integracdo do aluno no sistema regular de ensino. Esse mesmo instrumento ainda
propde a escola especializada como op¢ao, quando a educagao oferecida na escola
regular “[...] ndo puder satisfazer as necessidades educativas ou sociais do aluno ou
quando necessario ao bem-estar do educando.” (MIRANDA; JESUS, 2002, p.46).
Esta ambiguidade contribui, em parte, para a manutencdo de um estado de
desobrigacdo das escolas regulares de criarem estratégias que assegurem a
permanéncia, aprendizagem e a socializagdo dessas pessoas nesse contexto.

E neste panorama que se situa o trabalho desenvolvido na Sociedade
Pestalozzi de Camacari, Instituicdo especializada no atendimento terapéutico-
educacional de pessoas que apresentam deficiéncia mental ou outras condi¢cdes que
desencadeiam dificuldades de aprendizagem. A maioria das pessoas que recebe
atendimento nessa instituigdo n&o foi aceita ou ndo conseguiu permanecer no
sistema regular de ensino. Com isso, ndo € dificil compreender a existéncia,
atualmente, de varias escolas especializadas e a dificuldade de transfiguragdo do
contexto escolar, para romper com uma concepg¢ao massificadora do processo de
ensino-aprendizagem, com vistas a acolher as peculiaridades de cada individuo.

Sobre esta conjuntura, Carolyn Vash (1988, p. 102) destaca:

A era da educagdo especial — que de forma alguma terminou apesar de
esforgos ingentes para dessegregar os estudantes deficientes — veio a ser
um resultado de premente necessidade social. Em seu tempo ela refletiu um
progresso social importante. A medida, entretanto, que outras condicdes
mudaram, e que se observou que o artificio da segregacdo criava seu
préprio conjunto de problemas, novas mudangas foram sentidas como
necessarias. Isso culminou com a aprovagao da legislagdo que exigia que
todos jovens com deficiéncia fossem educados em “ambiente menos
restritivo”, apropriado as suas condigdes.

Theresinha Miranda e Tércio Jesus (2002, p.47) avaliam que, em 1996, com a
LDB 9394, continuava ocorrendo uma priorizagdo do processo de integragédo, no
momento em que esta lei ja definia em seu artigo 58, que a Educagéo Especial é
uma “[...] modalidade escolar para educandos portadores de necessidades
especiais, preferencialmente na rede regular de ensino.” Este modelo ainda vigora

nos dias atuais, mas, por manter a pessoa, em certa medida, a margem de alguns
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contextos sociais, tem sido defendida a inclusdo social, que preconiza a
necessidade de modificagbes nos diversos ambientes (escolar, de trabalho, de
lazer).

Marcos José Mazzotta (1996) vai além, ao considerar que a educagao
especial ainda possui um carater assistencialista, em vez de um carater
verdadeiramente educacional, respeitando as peculiaridades, as necessidades e o
potencial de cada individuo.

Segundo esse autor, o Paradigma de Suporte emerge, fundamentando a idéia
de inclusdo escolar. Em junho de 1994, delegados da Conferéncia Mundial de
Educagao Especial, representando 88 governos e 25 organizagdes internacionais
reafirmaram em assembléia o compromisso com a inclusdo escolar das pessoas
com deficiéncia mediante a Declaracédo de Salamanca (2006, p.1), documento que
preconiza: “Educacdo para Todos, reconhecendo a necessidade e urgéncia do
providenciamento de educagao para criangas, jovens e adultos com necessidades
educacionais especiais dentro do sistema regular de ensino.”

A Declaragdo acima referida é considerada o documento oficial que
proporcionou a implantacdo de politicas publicas de inclusdo no Brasil. Este
documento preconiza que a escola inclusiva deve ser o lugar em que “[...] todas as
criangcas devem aprender juntas, sempre que possivel, independentemente de
quaisquer dificuldades ou diferencas que elas possam ter.” (DECLARACAO DE
SALAMANCA, 2006, p.5).

De acordo com o citado documento, certas a¢des sao imprescindiveis para
garantir a toda crianga o direito de estudar, aprender e compreender o mundo em
que vive. Um dos grandes desafios da escola inclusiva é, de acordo com esse

documento, desenvolver

[...] uma pedagogia centrada na crianga e capaz de bem-sucedidamente
educar todas as criangas [...] O mérito de tais escolas nao reside somente
no fato de que elas sejam capazes de prover educagao de alta qualidade a
todas as criangas: o estabelecimento de tais escolas é um passo crucial no
sentido de modificar atitudes discriminatérias, de criar comunidades
acolhedoras e de desenvolver uma sociedade inclusiva. (DECLARACAO DE
SALAMANCA, 2006, p.5).

Consoante Theresinha Miranda e Tércio Jesus (2002), a discussao sobre

exclusao e os desafios para garantir uma efetiva inclusdo de todos na escola regular
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deixa de ser uma preocupagao relacionada exclusivamente a populagdo com
deficiéncia e passa a confundir-se com os desafios da educacéo.

Se, como afirma Marcos José Mazzotta (1996), na Integragéo, o investimento
principal é voltado para a promog¢éo de mudancgas no individuo, visando torna-lo
normal, na Inclusdo, fundamentada no Paradigma de Suporte, além de se promover
o desenvolvimento do individuo com necessidades educacionais especiais, busca-se
reajustar a realidade social para assegurar condigdes de acesso ao espago comum
da vida em sociedade.

No Paradigma de Suporte, a escola, por exemplo, deve se modificar para
atender aquele aluno com necessidades educacionais especiais. Esta mudanca
pode envolver varios aspectos: desde mudancas no curriculo e no espaco fisico até
mudancgas atitudinais, que implicam na transformacdo das concepcbdes dos
educadores a respeito das possibilidades e potencialidades das pessoas com
deficiéncia (MAZZOTTA, 1996).

Atualmente, depois que a legislagdo estabeleceu o direito a inclusdo escolar,
a inclusdo de pessoas com deficiéncia mental, principalmente com Sindrome de
Down, vem se mostrando cada vez mais efetiva. Trata-se de um direito que a lei
estabelece, mas, por si s6, ndo assegura. A realidade tem mostrado que, numa
sociedade excludente, a pratica inclusiva encontra muitas barreiras, pois “o outro”
nao esta preparado para acolher quem ele julga diferente de si. Aprende-se, ao
contrario, a discriminar, a estabelecer normas e padrées socialmente valorizados,
aos quais boa parte da populagédo nao se “enquadra” (MARTINS, 2003).

Sacristan (2002) aponta grandes contradigdes nos sentimentos de
pertencimento e exclusdo que a cultura confere, posto que esta proporciona, no
individuo, o sentido de fazer parte de um grupo social com uma trajetéria histoérica

que lhe é peculiar, o que implica em identificacdo, em semelhanca. Diz o autor:

A cultura, enfim, proporciona-nos um sentido do “nés” [..] ela nos da
consciéncia de sermos continuadores de “outros”, porém semelhantes a nés
[...] Gragas as tendéncias que contém [...] a cultura marca a linha de
progresso do conjunto social e de si mesma. Tal pulsdo é constituida pelos
valores a que aderimos, 0os quais atuam com padrdes normativos indicadores
de por onde e para onde se deve orientar o desenvolvimento dos diferentes
tragos da cultura e dos individuos. Quer dizer, elaboramos e assumimos
ideais, entre os quais se contam aqueles relativos as formas desejaveis de
relagdo social, cuja consecug¢do necessita do apoio de alguns conteudos
culturais em que esta implicada a educagao. (SACRISTAN, 2002, p.100).
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O papel da familia na busca do direito de garantir educacdo de qualidade a
seus filhos tem se mostrado fundamental para que politicas publicas sejam
pensadas e implementadas para assegurar a inclusdo das criangas com Sindrome
de Down. Exemplos disso sdao as conquistas das associagcdes de pais que se
refletem na presenca, cada vez maior, da pessoa com Sindrome de Down nas
escolas regulares, nos parques, nos shoppings € no mercado de trabalho. Afinal nao
ha um mundo especifico para pessoas com deficiéncia, assim como nao ha para os
outros grupos socialmente excluidos. No entanto, elas precisam encontrar
possibilidades de conviver e estar no mundo, tendo assegurados seus direitos
(MARTINS, 2003).

1.2 A PESSOA COM SiINDROME DE DOWN: DEFINICOES E ASPECTOS REFERENTES
AO DESENVOLVIMENTO

A sindrome de Down passou a ser tema de publicagdes cientificas apenas no
século XIX, porém achados arqueoldgicos e produgdes artisticas, tais como
esculturas e pinturas, retratam a existéncia de pessoas com esta sindrome ao longo

da histéria da humanidade. José Schwartzman (1999a, p.7) esclarece:

[...] ndo se sabe quando o primeiro caso de SD’ foi descrito como uma
entidade clinica distinta; porém, quando John Langdon Down, que
emprestou seu nome a condi¢do, escreveu seu trabalho, também em 1866,
assumiu que o quadro ja era bastante conhecido.

A sindrome de Down € a principal causa genética de deficiéncia mental. A
pessoa com sindrome de Down, além da deficiéncia mental que se expressa em
graus diferenciados, pode também evidenciar outros comprometimentos, que
aparecem descritos, no estudo de Lilia Moreira, Josefina Castro e Maria Daniela
Sant’Ana (2003, p.164), da seguinte forma: “...] hipotonia (100%), cardiopatia
congénita (40%), problemas de audi¢ao (40 a 70%), de viséo (15 a 50%), alteragdes

na coluna cervical (1 a 10%), disturbio da tiredide (15%), problemas neuroldgicos (5

® Forma abreviada usada pelo autor para se referir a sindrome de Down.
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a 10%), obesidade e envelhecimento precoce [...]” Quanto a etiologia, afirmam as

autoras:

Entre as pessoas com a Sindrome de Down, 95% apresentam 47
cromossomos com o 21 extra decorrente de falhas na divisdo meiotica, 3 a
4% mostram nimero cromossdmico normal e possuem 0 cromossomo extra
translocado em outro cromossomo, geralmente o 14, e 1 a 2% dos casos se
devem ao mosaicismo, em que a pessoa apresenta células normais com 46
cromossomos € outras com 47. (MOREIRA; CASTRO; SANT ANA, 2003,
p.164).

Samanta Alves e Juliana Werner (2002), em um texto que especifica os
diversos achados clinicos comuns a esta sindrome congénita, referem
hipogonadismo, presente nos homens, sendo 100% estéreis e com baixa produgao
de testosterona. Estas autoras nao fazem referéncia a anormalidades no
desenvolvimento dos 6rgdos sexuais femininos. Maria Helena Gherpelli (1995), no
entanto, aponta que, nos homens, constata-se uma reducido consideravel da
quantidade de espermatozoides produzida ou mesmo a auséncia, ao passo que, nas
mulheres, ocorrem, algumas vezes, alteragdes na fungao reprodutiva, tendo em vista
disfungcbes no processo de ovulagdo ou os sinais desse periodo do ciclo menstrual
nao se evidenciam.

Para Thompson, Mclnnes e Willard (1993, p. 150), a Sindrome de Down é
“[...] sem duvida o disturbio cromossémico mais comum e mais bem conhecido e a
causa genética mais encontrada de retardamento mental moderado.”

Sendo a deficiéncia mental uma condicdo presente na sindrome de Down e
que guarda estreita relacdo com a dificuldade ainda vigente de se alcangar uma
efetiva inclusdo escolar e social dessas pessoas, torna-se imprescindivel que se
transcorra uma breve apreciagdo a respeito do que esta sendo entendido por
deficiéncia mental. Para tanto, é coerente recorrer a uma definigdo amplamente
aceita nos dias atuais, inclusive adotada pela Secretaria de Educacéo Especial do
Ministério da Educacdo (BRASIL, 1997, p.27), estabelecida pela Associagao
Americana de Deficiéncia Mental (AAMR), na qual a pessoa caracterizada como

deficiente mental é aquela que apresenta

[...] funcionamento intelectual geral significativamente abaixo da média,
oriundo do periodo de desenvolvimento, concomitante com limitacdes
associadas a duas ou mais areas da conduta adaptativa ou da capacidade
do individuo em responder adequadamente as demandas da sociedade [...]
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Quanto ao funcionamento adaptativo, a AAMR aponta que pelo menos duas
das seguintes areas de habilidades precisam apresentar limitagdes significativas:
comunicagédo, autocuidado, atividades de vida diaria, habilidades sociais, habilidades
académicas, relacionamento interpessoal, uso de recursos comunitarios, trabalho,
lazer e seguranca (BRASIL, 1997).

Os testes psicométricos utilizados para avaliar a condicdo cognitiva e
subsidiar os diagndsticos de deficiéncia mental tém sido cada vez mais
questionados e descartados, tendo em vista a relevancia do que Charles Telford e
James Sawrey (1988, p.303) chamam de “competéncia social”’, como critério l6gico

para o diagnostico da deficiéncia mental. Os autores esclarecem:

A despeito da alegagdo comumente feita de que os escores nos testes
mentais sdo, hoje em dia, os dados definitivos primarios usados na
identificacdo e diagndstico do retardamento mental, ndo acreditamos que
isso seja verdadeiro. Exceto em alguns raros casos, a identificag&o inicial de
um individuo como possivel ou provavelmente mentalmente retardado
nunca se baseia no desempenho de testes (TELFORD; SAWREY, 1988, p.
303, grifos dos autores).

Entende-se que o termo retardamento mental acima citado traz uma
conotagdo pejorativa e por isso ndo foi adotado neste trabalho. A titulo de
esclarecimento, informa-se que foi feita uma opg¢ao da terminologia utilizada nesta
pesquisa para designar as pessoas que fizeram parte deste estudo. Dai a escolha
do termo “pessoa com deficiéncia mental” ou “pessoa com sindrome de Down”, mais
especificamente, por considerar que a designagao “deficiente mental ou retardada/o
mental” reduz o individuo a deficiéncia, favorecendo a estigmatizacdo e
desconsiderando que a deficiéncia € apenas uma das dimensdes que compdem a
identidade de determinada pessoa. Atualmente, propde-se a utilizagdo do termo
‘pessoas com necessidades educativas especiais”, que inclui, além das pessoas
com algum tipo de deficiéncia, também pessoas em situacdo de pobreza ou risco
social, dificuldades de aprendizagem, dentre outras. Esta terminologia n&o foi aqui
empregada, por considerar-se que sua abrangéncia compromete a precisdo, como
alerta José Bueno (1997, p. 41), ao ressaltar que o referido termo “[...] abrange uma
diversidade de sujeitos, ao ganhar na amplitude e na quebra da estigmatizagao,
perde na precisdo. Tanto é assim que, ao lado do termo em questdo, é preciso

acrescentar a espécie de sujeitos sobre a qual estamos nos referindo.”
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Sao muitos os termos, tecnicamente utilizados para designar a pessoa com
deficiéncia mental e esta variedade se explica, na perspectiva de Charles Telford e
James Sawrey (1988, p.318), pela diversidade de “[...] critérios usados para definir e
identificar os individuos com prejuizos intelectuais, das diversas finalidades atendidas
pelo diagndstico e da incessante tentativa de escapar as conotagdes negativas dos
nomes atribuidos as condi¢des incapacitadoras.”

A proposito do termo incapacitadoras, referido por Teldorf e Sawrey (1988),
faz-se necessaria uma breve reflexdao a respeito das concepcdes relacionadas a
deficiéncia, que tém repercussao direta na forma de perceber a pessoa com
deficiéncia e nas propostas a elas destinadas. Sobre o conceito de deficiéncia, Ligia
Amaral (1998) observa que ele engloba dimensbes tanto descritivas quanto
valorativas da existéncia humana e diz respeito, portanto, a um determinado
contexto soécio-cultural e econbmico. As repercussbes de uma condicdo de
deficiéncia estao estreitamente vinculadas a forma de conceber e valorar a pessoa
com deficiéncia, em dado contexto social, marcado por um tempo histérico. A
deficiéncia é relativa, pois se constitui como condi¢cado diferenciada em relacdo aos
demais individuos de uma mesma cultura, mediante a existéncia de um mecanismo
social que atribua a limitagdo funcional/adaptativa um valor de morbidade. Como
mecanismo social que atribui valores € sempre comparativo, implicando em
relatividade.

Em 1980, a Organizagcao Mundial de Saude propds uma diferenciagao entre o
que pode ser compreendido como deficiéncia, incapacidade e desvantagem. Tal
especificacdo embasa as idéias de Ligia Amaral (1998) a respeito do que ela
considera deficiéncia primaria e deficiéncia secundaria. Estdo assim definidas as

trés condi¢des acima citadas:

DEFICIENCIA (impairment): refere-se a uma perda ou anormalidade de
estrutura ou fungao. Deficiéncias sao relativas a toda alteragdo do corpo ou
da aparéncia fisica, de um 6rgao ou de sua fung¢ao, qualquer que seja a sua
causa; em principio deficiéncias significam perturbag¢des no nivel de érgéo.

INCAPACIDADE (disability): refere-se a restricdo de atividades em
decorréncia de uma deficiéncia. Incapacidades refletem as consequéncias
das deficiéncias em termos de desempenho e atividade funcional do
individuo; as incapacidades representam perturbagdes ao nivel da pessoa.

DESVANTAGEM (handicap): refere-se a condicdo social de prejuizo
resultante de deficiéncia e/ou incapacidade. Desvantagens dizem respeito
aos prejuizos que o individuo experimenta devido a sua deficiéncia e
incapacidade; as desvantagens refletem, pois, a adaptagéo do individuo e a
interagdo dele com seu meio. [AMARAL, 1998, p.24, grifos da autoral.
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A deficiéncia primaria, consoante a autora citada, diz respeito as limitacoes
organicas impostas pela deficiéncia, ao passo que a deficiéncia secundaria remete
as crengas e valores sociais em torno do fendbmeno da deficiéncia que configuram
impedimentos ou restricbes culturalmente impostos. Numa perspectiva sécio-
histérica e compreendendo a deficiéncia como fenbmeno global, pode-se afirmar
que, em geral, os valores socialmente construidos conferem restricbes maiores do
que as impostas pelas limitagdes organicas.

José Schwartzman (1999b, p. 59) demonstra partilhar desta concepgao
quando afirma: “[..] a inteligéncia destes pacientes ndao ¢é determinada,
exclusivamente, pelos fatores bioldgicos limitantes presentes, mas que pode ser
muito influenciada por fatores ambientais.” Assim sendo, € possivel considerar que a
pessoa com deficiéncia mental tem capacidades de compreensao e aprendizagem
superiores as que lhe sao atribuidas de inicio, mas tem dificuldade em manifestar
comportamentos considerados adequados, em consequéncia de um conjunto de
vivéncias ou experiéncias negativas ou desencorajadoras.

A despeito de, muitas vezes, nao se dar conta, a pessoa que nasce com uma
deficiéncia, esta limitada menos pela condicdo que apresenta do que pela atitude da
sociedade em relagdo a deficiéncia, porquanto € o contexto social que, muitas
vezes, define a deficiéncia como incapacidade e o individuo sofrera as
consequéncias desta definicdo (AMARAL, 1998).

O entendimento exposto acima guarda estreita relagdo com a concepcéo de
Lev Vigotski (1989) a respeito do que ele denomina de mecanismo de compensacgao.
Esse autor afirma que a deficiéncia gera um impacto em seu meio. A depender das
mediacdes que a pessoa com deficiéncia estabelega com o ambiente fisico e social,
podera acionar mecanismos de compensagao, ou seja, a pessoa com deficiéncia
mental, sendo inferiorizada e vista como incapaz no contexto em que vive, apreende
este sentimento de inferioridade e reage ativando mecanismos compensatorios.

Os aspectos afetivos e cognitivos, segundo Lev Vigotski (1989), se
interrelacionam, se influenciam mutuamente e as fungdes psicoldgicas superiores,
tais como memdria, abstracdo e percepcao, por exemplo, sdo substituidas por
esquemas psicoldgicos mais primitivos. Conclui-se, portanto, que a deficiéncia,
independente do grau em que se manifeste, causa impacto no ambiente e tal

impacto pode constituir fonte geradora de possibilidades ou de limitagdes.
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O referencial socio-historico, proposto por Lev Vigotski (1989, p. 5) apresenta
um enfoque sobre a deficiéncia, nao pela via dos defeitos, e sim pela possibilidade
de se encontrar “[...] processos edificadores e equilibradores no desenvolvimento e
na conduta da crianca.” Isto resulta na necessidade de construcédo de outras formas
de diagnéstico e intervengao, valorizando as potencialidades e o papel da educagéao
no desenvolvimento humano.

Na perspectiva vygotskiana, o desenvolvimento se da de fora para dentro, o
que significa dizer que as fungdes psicolégicas superiores originam-se nas
interagdes do individuo com a coletividade. O conhecimento &, antes de tudo, social.
Ao ser internalizado pela pessoa, torna-se individual. Partindo desta premissa, a
transformacao das fungdes psicologicas se consolida com base na relagdo entre as
pessoas, nao existindo o plano intra-subjetivo a priori. Este plano & criado no
processo de internalizacéo e, portanto, na relagcdo com o outro. O desenvolvimento
mental é entendido, portanto, como processo de apropriacéo da experiéncia humana.

Sobre a deficiéncia mental, Lev Vigotski (1989) defendeu um ponto de vista
contrario as praticas frequentemente desenvolvidas na educagao especial, as quais
visavam a recuperagao sensorial, motora ou comportamental do individuo, por meio
de agrupamentos homogéneos de pessoas com deficiéncia mental. Para Lev
Vigotski (1997, p.222), os processos elementares ou inferiores sdo os menos

“‘educaveis”, ao passo que

[...] as fung¢des psiquicas surgidas no processo de desenvolvimento histérico
da humanidade e cuja estruturacdo depende da conduta coletiva da crianga
constituem o campo que admite em maior medida a nivelagdo e atenuagao
das conseqliéncias da deficiéncia e apresenta as maiores possibilidades
para a influéncia educativa.’

O desenvolvimento psicologico decorre da vida social; as situagcbes de
reclusao implicam em rupturas sociais, logo para a pessoa com deficiéncia mental é
essencial a promog¢ao de vivéncias sociais ricas e variadas.

A teoria ecoldgica sobre o desenvolvimento humano, que teve como principal
representante Urie Bronfenbrenner (1996), apresenta pontos de convergéncia em

relacdo aos principios defendidos por Lev Vigotski. Para o primeiro, quanto mais um

4 “[...] las funciones psiquicas surgidas em el proceso del desarollo histérico de la humanidad y cuya

estructuracion depende de la conducta colectividad del nifio constituyen el campo que admite em
mayor medida la nivelacion y atenuacién de las consecuencias del defecto y presenta las mayores
possibilidades para uma influencia educativa.”
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individuo tem acesso a diferentes contextos, maior sua possibilidade de
desenvolver-se.
Com relagédo as alteragbes no desenvolvimento e aprendizagem da pessoa

com sindrome de Down, José Schwartzman (1999b, p.58) esclarece:

[...] ndo ha um padrdo estereotipado e previsivel em todas as criangas
afetadas, uma vez que tanto o comportamento quanto o desenvolvimento
da inteligéncia ndo dependem exclusivamente da alteracdo cromossémica,
mas também do restante do potencial genético bem como das
importantissimas influéncias derivadas do meio.

Diferente do que ocorria ha décadas, sabe-se hoje que a longevidade e
qualidade de vida da pessoa com sindrome de Down sdao bem maiores, em
decorréncia da possibilidade de diagnostico precoce dos problemas clinicos,
geralmente associados a esta sindrome, e dos avangos nas técnicas terapéuticas,
tanto cirurgicas quanto clinicas.

Um estudo realizado por Sue Buckley e Bem Sacks (1987 apud
SCHWARTZMAN, 1999), sobre o desenvolvimento da pessoa com sindrome de
Down, evidenciou que, na adolescéncia, a maioria destas pessoas mostrou-se mais
isolada, do ponto de vista social, limitando-se aos ambientes escolares, ainda que
apresentassem interesses semelhantes aos de outros adolescentes. O referido
estudo n&o buscou, no entanto, esclarecer as possiveis causas para esse
comportamento de retraimento social, tendo em vista o bom desenvolvimento sdcio-
afetivo das pessoas com esta sindrome. Os autores afirmaram ainda que o tempo
disponivel para lazer era dispensado em atividades solitarias e passivas e que a
atividade social estava diretamente condicionada a disponibilidade familiar. A

respeito das atividades de lazer, Silvana Blascovi-Assis (1997, p. 99) destaca:

A crianca com sindrome de Down acaba sendo privada das oportunidades
de desenvolvimento que o cotidiano proporciona, deixando de viver
situagbes praticas como ir ao supermercado, fazer compras em lojas, tomar
onibus, frequientar clubes. Estas experiéncias proporcionam chances de
generalizagdo de conceitos e de abstracdo e sintese do pensamento,
tornando funcional todo e qualquer conhecimento aprendido na escola ou
na familia.

Conforme essa autora, para esta populacido, na percepcao da familia e dos

outros educadores, o lazer é concebido, muitas vezes, como forma de passar o
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tempo, ndo assumindo um carater educacional, em decorréncia dos preconceitos
que envolvem o fenbmeno da deficiéncia.

Conclui-se, portanto, que a sociedade elege padrdes normativos de
comportamento social, de beleza, de desempenho cognitivo, de conduta sexual,
dentre outros, que devem ser alcangados por todos e que inevitavelmente excluem
pessoas, por exemplo, com sindrome de Down, as quais trazem, principalmente no
rosto, a marca da diferenga. David Reisman (1975) compartilha desta idéia e sinaliza
que o contexto social espera que cada pessoa apresente-se fisicamente dentro dos
padroes pré-estabelecidos. O autor também chama a atencéo para o fato de que um
tipo ideal de personalidade é construido e valorizado pela sociedade e a aquisigao
do carater social desejavel se da com base em um condicionamento familiar, dos
amigos e da escola.

Diante do exposto, entende-se que €& preciso modificar a forma como a
educacao, em especial a educacao sexual, tem sido pensada e empreendida, de
maneira que passe a ser eficaz para todos, comprovando que € possivel conviver de
forma mais respeitosa com as diferengas individuais.

Feito este retrospecto sobre as formas de assisténcia e educacao oferecidas
as pessoas com deficiéncia e a maneira como o ambiente pode contribuir para
acentuar suas limitacbes, a medida que constréi e perpetua idéias equivocadas
sobre o fendbmeno da deficiéncia, tratar-se-a, no capitulo que se segue, de questdes
referentes ao processo de construcdo da identidade feminina, abordando temas

relativos a sexualidade na mulher com deficiéncia mental e a educacgao sexual.
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CAPITULO 2

IDENTIDADE DE GENERO E SEXUALIDADE:
MULHERES COM SINDROME DE DOWN

“A diferenga biologica entre os sexos, isto &, entre o corpo masculino
e o corpo feminino, e, especificamente, a diferenca anatémica entre
0s 6rgaos sexuais, pode assim ser vista como justificativa natural da
diferenga socialmente construida entre os géneros [...]”
(BOURDIEU, 2003, p.20, grifos do autor)

Como foi possivel perceber nas reflexdes que compdem o primeiro capitulo,
acerca do processo educacional destinado as pessoas com deficiéncia, a
perpetuacdo de idéias equivocadas limita, ainda hoje, as possibilidades de
crescimento e inclusao social destas pessoas, em especial das mulheres com
deficiéncia mental.

Partindo de um enfoque sbécio-historico, o presente capitulo tem como
objetivos discutir aspectos referentes a construcao da identidade feminina e suscitar
reflexdes sobre a sexualidade na mulher com sindrome de Down. Na discussao que
segue, admite-se uma perspectiva que contempla o género como construgéo
historico-social de papéis relacionados a mulheres e homens. Esta construcéo,
como avalia Joan Scott (1991), revela uma relagdo de poder entre 0s sexos e a

forma dualista como o ser humano pensa e é pensado.

2.1 CONSTRUGAO DA IDENTIDADE FEMININA

O conceito de identidade exposto por Bader Sawaia (2000) permeia, pelo
menos, trés nog¢des implicitas: a idéia de igualdade, tal como proposta pelo
pensamento neoliberal, que pretende uma homogeneizagdo, a despeito das
diferencgas individuais; a idéia de singularidade, ou seja, de que toda pessoa € unica,

singular; e a idéia de que o sujeito singular, portador de uma histéria pessoal
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constituida por suas relagdes com outros sujeitos e inscrita no movimento da
histéria, pode se reconhecer em sua individualidade. Como a identidade significa
nao apenas o0 que se €, mas quem se €, situado no tempo e no espacgo sociais, ela
constitui-se uma experiéncia cultural. A presenca do outro é condicao imprescindivel
para a constituicdo e afirmacgao da identidade.

Na compreensao de Bader Sawaia (2000), identidade € um conceito politico
ligado ao processo de insergdo social em sociedades complexas e excludentes.

Sobre este fato, ele observa:

A rebeldia da identidade é contra a imposicdo de poderes e de modelos de
futuro e ndo contra a permanéncia, a ordem e a organizacgao. Ela alimenta a
revolta da autonomia contra o autoritarismo que limita o movimento e a
multiplicidade. Ela é a qualidade que permite reconhecer e ser reconhecido
pela alteridade, sem ser discriminado ou discriminar. (SAWAIA, 2000, p.126).

Compreendendo identidade como uma experiéncia cultural, de carater
historico, temporal e por isso mutavel, a autora citada admite que ndo ha uma
identidade fixa, e sim multiplas identidades que cada individuo assume ao longo de
sua trajetoria de vida. A histéria do sujeito passa a se constituir antes mesmo de seu

nascimento. De acordo com Antdnio Ciampa (1997, p. 65):

[...] antes de nascer, 0 nascituro, ja é representado como filho de alguém e
essa representagdo prévia o constitui efetivamente, objetivamente, como
filho' [...] essa representacéo é assimilada pelo individuo de tal forma que
seu processo interno de representacao é incorporado na sua objetividade
social como filho daquela familia.

A chegada de uma crianga com sindrome de Down numa familia, bem como o
nascimento de qualquer crianga com algum tipo de deficiéncia, significa uma
situagdo geradora de tensdes que, em alguns casos, potencializa dificuldades pré-
existentes na dinamica familiar. Pode-se considerar que a presenga de um evento
como uma deficiéncia congénita traz implicagbes para a forma como o vinculo
afetivo se estabelecera com aquela crianga, pois as expectativas peculiares ao
nascimento de um bebé que apresenta deficiéncia sdo perpassadas pelos mitos e
concepcbes errbneas que muitas pessoas ainda conservam sobre o
desenvolvimento e limitagdes destes individuos (GHERPELLI, 1995).

Para Ana Claudia Vaz (1999), ndo se deve perder de vista que a pessoa,

antes mesmo de nascer, ja se encontra submersa em uma rede de condicionantes
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sociais que dizem respeito a familia a qual pertence, a condicdo econémica desse
grupo familiar, as crencas e valores socialmente partilhados por esse grupo, as
expectativas dos pais quanto ao sexo da crianga e, por fim, ao lugar que ocupa
naquela familia. Este lugar é entendido ndo apenas como ordem de nascimento na
prole, mas também como “lugar simbdlico”, como fruto da idealizacdo e
planejamento imaginario dos pais a respeito do nascimento de um filho. De acordo
com Ana Claudia Vaz (1999, p. 17): “[...] quando uma crianga nasce, sempre
surpreende seus pais, visto a distancia entre o idealizado e o que se apresenta. No
nascimento de uma crianga deficiente, essa distancia aumenta ainda mais.” Dessa
forma, o processo de elaboracdo da perda da crianga idealizada e a aceitagao do
bebé que chega, apresentando uma deficiéncia, € vivenciado de maneira singular.
Algumas familias levam dias e outras meses ou até anos, para aceitar a condi¢ao de
seu bebé.

Entende-se que ter uma filha ou filho com deficiéncia pode significar o contato
com o incomum, muitas vezes pensado anteriormente como impossivel de
acontecer. A deficiéncia, em geral, ndo é sentida como mais uma possibilidade
existencial, e sim como a impossibilidade de ser igual ao outro. Existe uma
dificuldade de considerar a deficiéncia como fenbmeno que faz parte da diversidade
humana. Esta situacdo gera sentimentos de tristeza e ansiedade, e ndo uma
vivéncia de prazer e satisfagdo, comumente esperada com o nascimento de uma
crianga. Ter uma crianga com deficiéncia requer dos pais a capacidade de repensar
as expectativas, de refazer as perspectivas, enfim, de reestruturar sua proépria
existéncia.

Rosana Glat (1995, p. 21), refletindo sobre as formas de a sociedade lidar

com pessoas com deficiéncia, destaca:

Ora, quando nos deparamos com individuos que por suas caracteristicas
ou comportamentos ndo se enquadram em nossa representagdo ou
tipificagdo de “normalidade”, ocorre uma quebra ou ruptura na rotina da
interacdo social. Agora ja ndo podemos mais nos comportar em relagcao a
eles de acordo com o padrdo de conduta tipico a que estamos
acostumados. Ficamos como que perdidos sem saber como agir.

S&o muitas as reagdes que decorrem do contato com o inesperado. Segundo
Maria Helena Gherpelli (1995), sentimentos como tristeza, revolta, pena, vergonha

podem ser vivenciados pelos pais, diante do nascimento de um bebé com
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deficiéncia, até que se evidencie a elaboracao do luto pela crianca idealizada. Para

essa autora, a deficiéncia mental € um evento inesperado, que

[...] ameaga e desorganiza as bases existenciais do outro, do “néo-
deficiente” [...] a imagem de uma crianga que € diferente — mexe com a
vaidade dos pais. Consequentemente, pode haver um desinteresse no
processo de identificagdo [...] O que ressalta agora, sao as diferengas, o
estranho, o desigual. (GHERPELLI, 1995, p.11; 41).

No caso da sindrome de Down, a crianga evidencia no rosto a “marca da
diferencga”.
Carolyn Vash (1988, p.33) destaca os padrdes socialmente construidos e

estabelecidos de beleza e os valores a eles associados:

A beleza e a proeza fisicas ndo s6 séo altamente valorizadas na sociedade
como também a maioria das culturas estabelece padrdes estritos e
estereotipados com relagdo ao que € esperado [...] Tais valores estdo tao
profundamente inculcados que [...] a maioria de nds sente, em graus
diferentes, que devemos pelo menos aproximar-nos dessa imagem para
podermos ser felizes.

Em busca de uma explicagdo para o fato de terem gerado uma crianga com
deficiéncia, alguns pais recorrem a justificativas de cunho religioso; atribuindo a
determinagao divina o inexplicavel, buscam conformacéao e resignagao (VAZ, 1999).

Entende-se que, o deparar-se com os familiares e com o grupo social, em
certos casos, aumenta a angustia vivida pelos pais, sendo vitimas de comentarios,
comparagdes com outras criancas e explicacdes de causalidade para a deficiéncia,
as quais, muitas vezes, resultam em atribuigdo de culpa a um dos genitores.

A aceitacdo, contudo, é fundamental para a formagao de um vinculo positivo
com a crianga e para o investimento no tratamento. As limitagdes motoras e
intelectuais resultam em implicagcbes no desenvolvimento neuropsicomotor do
individuo. Tendo em vista a plasticidade do sistema nervoso, quanto mais precoce a
intervengdo, maiores sao as chances que a crianga tera de compensar suas
limitagbes e de se desenvolver de forma integrada (MARTINS, 2003).

A criacdo de um filho implica em que os pais deparem-se constantemente
com o reviver de suas proprias histérias e experiéncias de vida, no que elas tiveram
de favoravel e no que representaram marcas negativas a seu desenvolvimento. Esta

em jogo a capacidade de repetir comportamentos que tiveram como modelo ou de
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refletir e elaborar novas formas de enfretamento de cada situagao ou conflito que se
apresenta. Esclarecimentos adequados e precoces aos pais e profissionais
constituem uma forma de desfazer os esteredtipos e de garantir melhor qualidade de
vida as pessoas.

A perspectiva que concebe a formacdo da identidade como um percurso
socio-historicamente construido e marcado pelas interagcbes que as pessoas
estabelecem com outros significativos, considera-se de fundamental relevancia a
analise de uma das facetas da identidade, que é a identidade de género. Género
comporta a dimensao relacional. Para Joan Scott (1991, p.4): “[...] o género € uma
categoria social imposta sobre um corpo sexuado.” No intuito de diferenciar os
termos sexo e género, Tereza Fagundes (2005, p. 9) afirma que o primeiro “...]
relaciona-se ao biolégico e género a elaboragao cultural. Neste contexto, feminino e
masculino sdo construg¢des culturais aprendidas, que podem variar no tempo e no
espaco.”

Segundo Lev Vigotski (1997), na interagdo com o meio, o individuo internaliza
o significado de agdes coletivamente produzidas; tais agdes sdo marcadas por
significagdes construidas histérica e socialmente numa relagdo dialdgica. Deste
modo, entende-se que o sentido de género esta subjacente, sendo, portanto,
apropriado pelo individuo. A identidade de género, concebida como um construto
historico-cultural, deriva da interacdo entre a consciéncia de pertencer ao sexo
feminino ou ao sexo masculino e as implicagdes sociais concretizadas nas relacoes
com o outro.

Uma retrospectiva histérica permite compreender de que forma as
concepgdes sobre feminino e masculino foram se estruturando relativamente a
oposigao e as diferengas biolégicas serviram de argumento para a “naturalizagao”
das desigualdades entre mulheres e homens. Angela Maria Souza (2005, p. 23-24),
bidloga e feminista, faz a seguinte ressalva, discutindo a origem das assimetrias

construidas entre mulheres e homens:

O problema é que, ao longo dos séculos, esse essencialismo, ou
determinismo bioldgico, vem sustentando argumentos biologizantes para
desqualificar as mulheres, tanto do ponto de vista corporal, quanto
intelectual [...] E certo que ndo ha como negar as diferengas entre homens
e mulheres, seja no campo bioldgico, seja na esfera sociocultural. Tais
assimetrias, no entanto, sdo muito mais decorrentes das experiéncias
vivenciadas desde o nascimento.
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Torna-se claro que as diferengas bioldgicas, por si s6, nao implicariam em
desigualdades fisicas ou intelectuais entre mulheres e homens. Aprende-se, no
entanto, ao longo da historia, a considerar estas diferengcas como desvantagens para
a mulher.

Beatriz Helena Lefévre (1981, p. 11) afirma: “[...] desde a mais remota
antiguidade a mulher era considerada como um terreno em que era plantada a
semente da vida pelo homem. A fungdo da mae era mais de fazer crescer e
germinar.” E bastante recente, historicamente falando, a descoberta sobre o
processo de ovulacdo. Esse desconhecimento levou a concepgao de que o homem
era inteiramente responsavel pela procriacdo, sendo a mulher vista como um mero
receptaculo do sémen masculino — unico responsavel por gerar a vida. A percepgao
equivocada sobre o processo de concepgao também ¢é€ ilustrada por Ellen Melo,

Joseania Freitas e Vania Ferreira (2001, p. 22):

Os sabios da época endossavam o conceito de inferioridade imposto a
mulher; Platdo e Aristételes, inclusive, comprovavam “cientificamente” que o
sémen era o Unico responsavel pela concepgao, e que o utero funcionava
como mero depodsito daquele — crengca que perdurou através dos séculos,
até que, no século XIX, tornou-se conhecido o processo de ovulagio.

Nessa perspectiva, o homem era visto como ser ativo, em oposicédo a
percepgdo que se tinha sobre a mulher, considerada passiva. Dessa maneira, 0s
dualismos marcaram de forma consistente as relagbes de género ao longo dos
tempos. Carole Pateman (1993, p.330) esclarece que o termo género foi utilizado

como uma arma na luta contra o patriarcado, tendo em vista que

[...] o argumento patriarcal deixa claro que as mulheres estdo naturalmente
submetidas aos homens, ou seja, a submissdo decorre de sua biologia, de
seu sexo. Falar em género, em vez de se falar em sexo, indica que a
condicao das mulheres n&o esta determinada pela natureza, pela biologia
ou pelo sexo, mas é resultante de uma invencgao social e politica.

Ocorre, portanto, uma construgcdo social que marca a diferenca entre
identidade feminina e masculina. Claudia Regina Torres (2004, p.43) apresenta a

seguinte reflexao a este respeito:

Falar do carater histérico e cultural da construgcdo da identidade sé faz
sentido quando, independentemente de se negar a diferenga biolégica entre
os sexos, se parte do pressuposto de que os homens, para exercerem o
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dominio, constroem um quadro de referéncia subjetivo, no qual é reservado
a mulher a submissdo, a contemplacdo, a meiguice, a emocédo e a
sensibilidade. A eles sdo atribuidas a objetividade, a competitividade, a
praticidade, a determinacéo e a inteligéncia, dentre outras caracteristicas
relevantes e valorizadas na maioria das sociedades, em diferentes periodos
da historia.

A mulher, socialmente vista como fragil, docil, dependente e incapaz, era
subordinada a vontade masculina, sendo o homem, opostamente forte, capaz,
dominador. Heleieth lara Saffioti (1976) buscou compreender os mecanismos que
levam a discriminacdo das mulheres na sociedade e por que se atribui a elas uma

deficiéncia para justificar sua condigao de subordinagéo. A autora objetivou

[...] desvendar as verdadeiras raizes desse alijamento justificado ou em
termos de uma tradicdo, conforme a qual a mulher cabem os papéis
domésticos ou, de maneira mais ampla, todos aqueles que podem ser
desempenhados no lar, ou por teorias cujo conteudo explicita pretensas
deficiéncias do organismo e da personalidade femininos. (SAFFIOTI, 1976,
p.15).

Para a autora citada, no modo de organizagao patriarcal, cabia ao homem o
poder sobre o corpo e a vida das mulheres. Com o surgimento do capitalismo e,
posteriormente, com os movimentos sociais de luta de classes, a mulher passou a
exigir seus direitos enquanto trabalhadora, ndo estando mais apenas “programada
para ser mae” e confinada a esfera domeéstica.

A relagao sexual, entendida como uma relacdo social hierarquizada é
impregnada, segundo Pierre Bourdieu (2003), pelo principio de divisdo essencialista
que concebe o masculino, dentre outras coisas, como ativo e o feminino como
passivo e que cria, organiza e direciona o desejo sexual. Para esse autor, o desejo
masculino corresponderia ao desejo de posse, ao passo que o feminino seria o
desejo da dominagdo masculina, como “[...] subordinacao erotizada, ou mesmo, em
ultima instancia, reconhecimento erotizado da dominagao.” (BOURDIEU, 2003, p. 31).

Em conformidade com este pensamento, Muriel Dimen (1997, p.45) faz a

seguinte constatagao:

A experiéncia feminina € amiude uma experiéncia na qual a mente e o
corpo, a mente e a matéria, sdo associados e, junto, sdo explorados. As
vezes, somos coniventes com essa evisceracdo de nossa subjetividade,
mesmo quando resistimos. O processo pelo qual a vida pessoal escapa ao
nosso controle, quando a dominagao a arranca de nés, esta enredado na
experiéncia das mulheres. A dominagao torna possivel a alienagao.
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Ao analisar a sexualidade na perspectiva sociologica, Michel Bozon (2004,

p.14) afirma:

[...] tanto o persistente primado do desejo dos homens quanto a tendéncia a
ignorar o desejo das mulheres ndo decorrem de uma légica intrinseca da
esfera sexual, mas correspondem a um dos aspectos de uma socializagao
de género diferencial, que ndo se manifesta apenas através da sexualidade.

Consoante o autor citado, a dimenséao cultural é tao relevante na constituicao
da identidade de género que custou as mulheres ter consciéncia de serem
integrantes de um grupo discriminado. Isso porque, nos comportamentos sexuais, as
praticas, as formas de se relacionar e os significados atribuidos se encontram
enraizados no conjunto de vivéncias e experiéncias que fazem dessas pessoas
sujeitos sociais, pertencentes a determinados cenarios e contingéncias culturais
especificas e demarcadas pela dimensao espaco-tempo. A isso Michel Bozon (2004,
p. 97) denomina de assimetria social entre os sexos, considerando que as
desigualdades dos grupos sécio-culturais se manifestam em relagdes assimétricas
entre os corpos “[...] € em representacdes sexuais estereotipadas do outro cultural
ou social, que mais reforcam do que deslocam essas situacdes de desigualdade. Ou
seja, existe uma traducéo sexual das relagbes desiguais.”

Pierre Bourdieu (2003) fala em principio de divisdo androcéntrico, que seria a
inscricao da ordem masculina nos corpos e nos modos de se relacionar socialmente.
Para esse autor: “[...] a primazia universalmente concedida aos homens se afirma na
objetividade de estruturas sociais e de atividades produtivas e reprodutivas,
baseadas em uma divisdo sexual do trabalho de produgao e reproducéo bioldgica e
social, que confere aos homens a melhor parte [...]” (BOURDIEU 2003, p.45). Pierre
Bourdieu (2003, p. 49-50) sinaliza ainda que as estruturas de dominagao, sendo
produto de um incessante trabalho de reproducéo social, se efetivam por meio de
“[...] esquemas de percepgao, de avaliagdo e de acdo que séo constitutivos dos habitus
[...] A forgca simbdlica € uma forma de poder que se exerce sobre 0s corpos,
diretamente, e como que por magia, sem qualquer coacéo fisica [...]” A violéncia
simbdlica, inscrita de forma duradoura e invisivel nos corpos, se manifesta sob a
forma de predisposicdes a amar, a cuidar e a respeitar, por exemplo, preparando as
mulheres para aceitarem como evidentes e inquestionaveis prescricoes e

proscricdes arbitrarias.
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A cultura, por conseguinte, atribui fungdes reais e simbdlicas, concebidas
como inerentes ao homem e a mulher. Processos e estruturas psiquicas
inconscientes possibilitam que esses tragos sejam internalizados, ressignificados e
transfigurados em valores, crengas e atitudes (BOURDIEU, 2003).

Somente no século XIX, com o inicio do regime democratico, os ideais
feministas comecaram a despontar, emergindo o feminismo como movimento social
que abrangia todos os aspectos da emancipagao feminina, incluindo qualquer luta
que tivesse como objetivo maior a visibilidade da mulher e elevagao de seu status
sécio-econdmico e politico (SAFFIOTI, 1976).

Rose Marie Muraro e Leonardo Boff (2002, p. 247), projetando uma nova
ordem simbdlica que culmine com a conciliagdo entre homens e mulheres, tendo
como ponto de partida a superacdo da relacdo dicotbmica e competitiva entre
dominador e dominado, afirmam que a participacdo cada vez mais efetiva da mulher
no espacgo da produgdo e nas outras instancias sociais proporcionara que novos
papéis sexuais sejam internalizados pelos filhos. No ambito coletivo, a mudanga que
se vislumbra é o fato de que as pessoas, nascendo e crescendo em contextos
menos discriminatérios, passariam a nao perceber como natural o fato da mulher ser
vista como inferior ao homem e as possibilidades de transfigurar a realidade
desigual e excludente em um ambiente mais cooperativo e igualitario.

Algumas estudiosas que se debrugaram e abragaram a causa feminista, a
exemplo de Heleieth lara Saffioti (1976) e Joan Scott (1991), consideram que o
feminismo diz respeito a melhoria das condicées de vida da mulher. Entretanto,
entendendo que as assimetrias e desigualdades entre homens e mulheres resultam
em prejuizos também para o homem, é pertinente considerar que o movimento
feminista, na medida em que prioriza a igualdade entre os géneros, beneficia tanto
mulheres quanto homens. Dessa forma, outro grande mérito dos movimentos
feministas, em especial das investigagbes e estudos desse carater, € o fato de
desvelarem o papel do processo educativo nas construgdes da identidade de género
e nas vivéncias relativas a sexualidade que legitimam os esteredtipos e reforcam os
papeis socialmente atribuidos a cada género. E este desvelar aponta para direcbes
de mudancga e superagao das desigualdades, bem como para possibilidades de re-
significacdo das relagdes entre homens e mulheres, que devem contemplar
reflexdes e agdes nos diversos contextos educacionais contemporaneos, sejam eles,

a familia, a escola, a comunidade ou os meios de comunicagao, dentre outros.
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A educacdo nao deve desprezar o fato de que os modelos educacionais
sofrem influéncia do género e da sexualidade. Ignorando esse dado, a educagéao
tem prestado um desservico, na medida em que mantém e legitima as
desigualdades de género, ao invés de possibilitar a conscientizagdo sobre as
dindmicas das relacbes de género e propiciar maior igualdade de oportunidades e
condi¢cdes para mulheres e homens.

E importante destacar que, a despeito das inimeras conquistas femininas que
se processaram ao longo da histéria e possibilitaram a mulher passar de figurante a
a protagonista, ainda existe uma desigualdade muitas vezes mascarada pelos
discursos pos-modernos de igualdade de condi¢des para todos. Como situar
mulheres com deficiéncia mental neste cenario de progressivas mudangas da
identidade feminina? Visando refletir sobre esta situacéo, sera discutido a seguir

aspectos referentes a construcao da identidade na mulher com sindrome de Down.

2.2 MULHER COM SINDROME DE DOWN: UMA IDENTIDADE DUPLAMENTE
AMEACADA?

Para Tereza Fagundes (2003), sendo a convivéncia com os demais em
sociedade um dos objetivos essenciais da educagdo, € por meio dos processos de
educar que emergirao possibilidades de reconstrugdo da identidade em uma
dimensao coletiva.

Resgatando a discussdo de Heleieth lara Saffioti (1976, p.15) sobre “[...]
teorias cujo conteudo explicita pretensas deficiéncias do organismo e da
personalidade femininos.” e admitindo, portanto, a existéncia de diferencas de
papeis destinados aos homens e as mulheres que historicamente sao construidas
em funcdo de uma convencao de que a mulher é deficiente em relacdo ao homem,
como se da a construcdo da identidade de género na mulher com deficiéncia
mental? Seria esta duplamente desfavorecida por carregar a deficiéncia organica e a
marca simbdlica da deficiéncia socialmente construida? Para fomentar as reflexdes
decorrentes deste questionamento, recorreu-se a seguinte analise feita por Ligia
Amancio (1994, p. 87):
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Os tracos do esteredtipo feminino constituem uma teoria implicita, normativa
para os comportamentos das mulheres e instrumental para a caracterizagao
dos individuos da categoria feminina, enquanto que os tracos do estereoétipo
masculino ndo s6 nao constituem uma estrutura significante de orientagbes
comportamentais, como distinguem os individuos mais pelo grau de
autonomia que manifestam do que pela sua categoria de pertencga.

Diante do exposto, pode-se depreender que os esteredtipos associados ao
modo de ser feminino restringem mais as possibilidades das mulheres assumirem
papeis diversos e construirem sua identidade dissociada da idéia de dependéncia,
ao passo que o universo simbdlico dos homens lhes confere uma diversidade de
competéncias que ampliam as possibilidades de uma postura mais autbnoma em
relacdo ao contexto social. Os esteredtipos sexuais apresentam diferentes
funcionalidades para homens e mulheres, o que constitui a assimetria, construida
socialmente, entre os sexos.

Segundo Pierre Bourdieu (2003), as mulheres encontram-se aprisionadas a
um universo simbdlico, restritas a limites normativos e a expectativas relacionadas
as orientagdes comportamentais que configuram o grupo dominado e subordinado
do qual fazem parte. Aos homens ¢é atribuida a racionalidade e, portanto, o status
social mais elevado, o poder. As mulheres encontram maiores dificuldades para
legitimar sua autoridade e adquirir independéncia.

Entende-se que, na mulher com deficiéncia mental, esta situagcao parece se
agravar ainda mais, tendo em vista o comprometimento cognitivo. Sendo a
racionalidade e a inteligéncia caracteristicas atribuidas historicamente mais ao
homem do que a mulher, implicando em dominagdo e superioridade masculina e
subordinacao e inferioridade feminina, na mulher com deficiéncia mental este poder
simbolico € exercido de maneira ainda mais severa, pois a limitagdo cognitiva
legitima biologicamente esta crengca de que a racionalidade € uma caracteristica
eminentemente masculina.

O poder esta diretamente associado a figura masculina e ao conhecimento.
Se a deficiéncia mental € uma condigao que dificulta a aquisicdo de conhecimentos,
parece ser mais dificil para a mulher com deficiéncia mental transcender a
identidade pressuposta a seu grupo de pertenca. Para Carolyn Vash (1988, p.146):
“A deficiéncia leva a desvalorizagao, que, por sua vez, leva a segregagao e a sua

companheira sempre presente, a opressdo.” O comprometimento cognitivo a coloca
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em condi¢ao desfavoravel em relagao as outras mulheres que ndo possuem nenhum
fator organico que interfira em sua racionalidade.

Joan Scott (1991) afirma que a mulher foi e ainda é vista como permanecendo
numa espécie de eterna menoridade e, portanto, incapaz de gerir a prépria vida.
Esta constatacdo aparece de forma mais marcante quando se trata da mulher com
deficiéncia mental. Sua condi¢cado de dependéncia se estabelece tanto em relacéo a
figura masculina, quanto em relagdo a outra mulher sem deficiéncia (mae, irma ou
professora). Constata-se uma submissdo mais acentuada, por se tratar da
dependéncia de uma mulher em relacdo a outra que, simplesmente por ser mulher,
também ¢é socialmente concebida como incapaz de decidir e agir de forma
autbnoma.

As idéias defendidas por Michel Foucault (1988) sobre o poder e que
encontram ressonancia no conceito de dominacdo proposto por Pierre Bourdieu
(2003), possibilitam uma interessante reflexdo sobre o lugar de subordinagao
ocupado pela mulher na sociedade. Para Michel Foucault (1988), o poder, por
induzir comportamentos, fabrica “corpos doéceis”, fendmeno que acomete tanto
homens quanto mulheres. A docilidade, no entanto, € uma caracteristica mais
frequentemente atribuida a mulher. Extrapolando esse entendimento, a Declaragao
de Salamanca (2006) afirma que a mulher com deficiéncia mental, diante de suas
restricdbes de participacdo no cenario politico e econdmico, assimila de forma mais
intensa esse lugar, encontrando maior dificuldade em transcender essa condi¢ao de
subordinacao e dependéncia em relagao ao outro.

A mulher com deficiéncia mental vive ainda muito aquém das conquistas
obtidas pelas mulheres no cenario sécio-econdmico atual e na condicdo de
submissao, permanece restrita a esfera privada. Entretanto, em constatacao feita
por Lucena Dall’Alba (1998), a situacdo da mulher com deficiéncia mental é
relativamente diferente do homem com a mesma deficiéncia. Na fala de
professoras(es), estudadas por Lucena Dall’Alba (1998, p.219), aparece a diferenca
como possibilidade de relacionamento sexual para mulheres e homens com

deficiéncia mental:

Para a mulher, € mais provavel o casamento, pois estaria mais suscetivel as
relacdes de poder existentes nesta instituicdo, ou seja, submeter-se ao
marido. Porém para o homem ‘deficiente’, visto como incapaz de manter
sua familia (portanto de exercer o papel dominante) parece estar destinado
o relacionamento com prostitutas.
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As mulheres que fizeram parte do estudo da autora citada demonstraram
grande dependéncia em relagdo a figura materna, ou seja, estas mulheres, por
serem consideradas incapazes de gerir suas proprias vidas, encontravam-se em
uma condicdo de subordinacdo a outras mulheres, também consideradas
historicamente dependentes e submissas. As maes assumem um papel ambiguo,
pois, em relagdo a seu grupo de pertenga s&o socialmente consideradas
dependentes e subordinadas aos homens. Por outro lado, em relagao a suas filhas,
assumem um papel de autoridade, contribuindo para a manutencao da condigcao de
dependéncia da mulher com deficiéncia mental. Este fato comprova a determinacao
de uma ideologia que é partilhada por ambos os sexos. A mulher também contribui,
ora de forma ativa, ora de maneira passiva, para a manutengao dos esteredtipos e
das diferencas, socio-historicamente construidas entre os sexos.

Consoante Maria Helena Gherpelli (1995), os esteredtipos associados a
pessoa com deficiéncia mental, tais como incapacidade, imaturidade, dependéncia,
entre outros, acentuam a assimetria entre masculino e feminino, na medida em que
reforcam a idéia de fragilidade, dependéncia e subordinagédo feminina. A mulher com
deficiéncia mental, nesta perspectiva, pertenceria a um subgrupo duplamente
desfavorecido pelas limitacbes de ser mulher e pelas limitacbes decorrentes da
deficiéncia. Como entdo superar as restricdes socialmente impostas e construir suas
identidades rompendo com as concepgdes previamente estabelecidas? Ser mulher
configuraria a primeira assimetria sobre a qual outras assimetrias decorrentes de
estigmas associados a deficiéncia mental se incorporariam, resultando numa
construcdo desprestigiada da pessoa feminina. Sobre a diferenga bioldgica,
estrutura-se uma diferenga cultural, simbdlica, que se constréi na agdo humana de
apropriagao e transformacao da natureza.

Pode-se depreender dai que os processos de construgao soécio-histérica da
identidade da pessoa com deficiéncia mental e da identidade feminina convergem
em alguns pontos, principalmente no que se refere ao isolamento social, a excluséao
da educacao formal e a falta de participagdo no cenario politico e econdmico,
durante muitos séculos. Uma passagem de José Schwartzman (1999a) ilustra
claramente este fato e corrobora a idéia de muitas autoras, a exemplo de Carole
Pateman (1993), que Ilutam por maior visibilidade social feminina: os homens

ocuparam 0Os espagos publicos e tiveram, portanto, o poder real e simbdlico de
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decisdo sobre os destinos da humanidade, ao passo que as mulheres estava

reservado o espaco privado, doméstico. Segundo José Schwartzman (1999a, p. 4):

A democracia grega somente se aplicava aos “individuos publicos”, todos
eles eram homens, constituindo uma minoria entre as cerca de 40.000
pessoas que viviam em Atenas no século V. Os trés grupos que constituiam
a maioria da populagdo compreendiam os escravos, as mulheres e os
portadores de deficiéncias, os quais eram denominados “individuos
privados”, que, em grego, eram chamados de “idiotas”. Este termo acabou
sendo associado aos fracos e portadores de deficiéncias, e tanto isto é
verdade que até recentemente, foi utilizado em textos de medicina para se
referir a alguns individuos com deficiéncia mental.

José Schwartzman (1999a) esclarece que, dentre os termos historicamente
utilizados para designar a sindrome de Down, tais como “imbecilidade mongoléide”,
“‘idiota mongoldide”, um deles chama bastante atencdo, por evidenciar, além do
carater de deformidade, o carater de incompletude e por fazer alusdo ao periodo da
infancia, sugerindo, por assim dizer, um aprisionamento do individuo a esta fase da
vida. Trata-se do termo “crianga inacabada”.

Interessante perceber a forte conotagcéo pejorativa e segregadora dos termos
utilizados para designar esta parcela excluida da sociedade e a estreita relagao
entre a histéria social da mulher e da pessoa com deficiéncia. Concepgodes
distorcidas, a exemplo da citada anteriormente, contribuem para a perpetuacao de
idéias equivocadas que limitam, ainda hoje, as possibilidades de crescimento e
inclusdo social das pessoas com deficiéncia, em especial das mulheres com

deficiéncia mental. José Schwartzman (1999a, p.4) acrescenta ainda:

Na |dade Média, os portadores de deficiéncias foram considerados como
produto da unido entre uma mulher e o Demoénio. Lutero, que viveu no séc.
XVI, propunha que a crianga deficiente e sua mée fossem queimados, pois
somente entendia o nascimento de uma crianga defeituosa como resultado
desta unido malévola: de que outra forma se poderia entender o nascimento
de uma crianga deste tipo?

Na opinidao de Carolyn Vash (1988, p. 21-22): “[...] tanto o ambiente como o
contexto cultural mais amplo exercem influéncias poderosas nas reacdes
emocionais e comportamentais a deficiéncia [...] a reagcao a deficiéncia vai tdo longe
quanto a pessoa e a deficiéncia.”

A educacédo formal e informal acaba por enquadrar homens e mulheres em

modelos definidos culturalmente, ditando valores e condutas sociais. A idéia de uma
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tendéncia inata para evidenciar determinados comportamentos subsidia a
naturalizacdo do processo historico da dominagdo que os homens vém exercendo

sobre as mulheres, em diferentes momentos e sociedades.

2.3 APRECIACOES SOBRE SEXUALIDADE E EDUCAGAO SEXUAL

Sexualidade, neste estudo, é entendida como conjunto de fendmenos que
envolvem o relacionamento afetivo, as dimensdes bioldgica, cultural e erdtica da
existéncia humana. Tereza Fagundes (2005, p.18) sintetiza de forma clara e
objetiva, afirmando: “[...] vista, pois, de forma abrangente, a sexualidade resulta da
integracao do conjunto de componentes biopsicoldgicos, historicos e sdcio-culturais.”
Nesta perspectiva, a sexualidade transcende as manifestagdes corporais, visto que
pressupde afeto, intimidade, aceitacdo e emogdes vinculadas a histéria de vida de
cada pessoa. Isto implica em dizer que a dimenséao bioldgica ndo € suficiente para
explicar a sexualidade.

Sabe-se, contudo, que as concepgdes de sexualidade ainda hoje vigentes
tendem a restringi-la ao ato sexual. Na perspectiva de Amparo Caridade (1995,
p.52), o termo sexualidade surge, por um lado, da necessidade de uma

conceituagdo mais abrangente, que leva em consideragao

[...] forgas sociais e histdricas, e que inclui, além do bioldgico, o impulso e a
emocao que o sexo pode produzir. Reprodugéo, erotismo e amor, também
se contextualizam em meio as concepgdes originarias dos seres humanos
e seus valores, quase sempre expressos por mitos. Sao termos
estreitamente vinculados as origens e significados do existir humano.

Deduz-se, portanto, que a dimensao biolégica ndo abarca tudo o que diz
respeito a sexualidade. Neste sentido, Tereza Fagundes (2005, p.14) afirma: “[...]
faz-se necessaria a fungcdo simbdlica da linguagem para penetrar na complexa
estrutura do relacionamento sexual, fortemente dependente de valores, mitos e
crendices.”

Quando se fala no direito da mulher com deficiéncia mental de vivenciar sua
sexualidade, ndo se esta falando, apenas ou necessariamente, em vivenciar o ato

sexual. Existem outras formas de expressdo e de relacionamento que, sendo
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afetivos, dizem respeito a sexualidade. Esta dimensao da existéncia humana tende a
ser cada vez mais compreendida em sua natureza social. Para Ligia Améancio (1994,
p. 33):

A conceptualizagdo do sexo enquanto categoria social ndo significa
simplesmente passar de uma explicacdo em termos de espécie bioldgica
para uma explicagdo em termos de espécie psicolégica. Homens e
mulheres distinguem-se por atributos fisicos e caracteristicas fisiologicas
que constituem outros tantos atributos identificadores do sexo de pertenca.
Mas estes indicios, operacionais no saber do senso comum sobre o
masculino e o feminino, e visiveis nas interagbes sociais, tendem a
transformar as diferencas entre os sexos numa realidade aparentemente
concreta e universal, porque a estabilidade temporal e a instrumentalidade
contextual daquelas diferengas obscurecem as formas de construgcao social
do masculino e do feminino que se estabelecem no quadro de relagdes
sociais especificas dos contextos historicos.

Assim como o conceito de identidade feminina, a concepcao de sexualidade é
uma construgdo social e histérica. A este respeito Michel Bozon (2004, capa)
destaca: “Produto de uma longa historia social, as atitudes em matéria de
sexualidade se modificam bem menos radicalmente do que se poderia pensar,
revelando a persisténcia de um inconsciente social que resiste a mudancga.” Dai a
relevancia de se compreender a sexualidade enquanto dimensdo humana marcada
pela complexidade.

Como afirma César Nunes (1987, p. 14-15): “[...] as relagdes sexuais sao
relagdes sociais que vao sendo construidas historicamente em determinadas
estruturas, modelos e valores que dizem respeito a determinados interesses de
épocas diferentes.” Considerando género como categoria de analise, tem-se que a
relagado sexual se mostra como uma relagao social de dominagao, construida dentro
do principio de divisdo entre o masculino e o feminino, e, portanto, entre o ativo,
forte e racional e o passivo, fragil e emocional — caracteristicas comumente
associadas as mulheres (SAFFIOTI, 1976).

Corroborando esta idéia, Maria Helena Sprovieri e Francisco Assumpg¢ao Jr.
(2005) acrescentam que a sexualidade constitui-se uma conduta complexa,
modelada por estruturas sociais, aprendida pela observacdo e reelaboracdo de
informagdes, de maneira que o impulso sexual deve ser cognitivamente controlado a
depender das exigéncias e restricbes sociais.

Para esses autores, ndo se deve perder de vista ou ignorar que o grau

acentuado de comprometimento cognitivo pode implicar em comportamentos
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desaprovados socialmente e em dificuldade para atender ou corresponder a padrdes
previamente estabelecidos. Problemas podem existir na manifestacdo do
comportamento sexual, em decorréncia de comprometimentos sensorio-perceptivos,
cognitivos, de autoconhecimento e discriminativos, que interferem no discernimento
para agir em conformidade com normas e valores socialmente estabelecidos. Por
outro lado, ndo é sensato, nem corresponde a realidade, generalizar a todas as
pessoas com deficiéncia mental uma suposta incapacidade para lidar com a
dimenséo afetivo-sexual.

A este respeito, Sonia Casarin (1999, p. 281), psicdloga, destaca:

[...] embora a alteragdo genética possa determinar caracteristicas fisicas
semelhantes a seus portadores, eles mantém tragos familiares e preservam
sua individualidade. O mesmo acontece com as caracteristicas psicolégicas.
Apesar de haver uma tendéncia a uniformizagcédo, a pessoa com sindrome
de Down tem sua propria personalidade e se diferencia de outras pessoas.

A sociedade, nas diversas épocas e contextos historicos, construiu uma
equivocada e discutivel nocdo sobre as pessoas com deficiéncia mental,
considerando que seu desenvolvimento sexual e afetivo também é deficiente ou
retardado. Muitos autores, dentre os quais destacam-se José Raimundo Facion
(1995), Rosana Glat e Rute Freitas (1996) e Lilia Moreira et al (1998), concordam
que a deficiéncia mental ndo implica necessariamente em disturbio ou deficiéncia
sexual.

Lilia Moreira et al (1998) afirma que o desenvolvimento anatomo-fisioldgico
das pessoas com deficiéncia mental ndo apresenta comprometimentos. As
diferencas relacionadas ao comportamento sexual, entretanto, podem ser atribuidas

a capacidade cognitiva e adaptativa. Na perspectiva desses autores:

Os portadores de deficiéncia mental geralmente apresentam dificuldade de
assimilar os limites e regras sociais, 0 que requer paciéncia e interesse dos
pais e educadores para ajudarem o deficiente a vencer as suas dificuldades,
acentuadas pela falta de amigos e pelos preconceitos sociais. (MOREIRA et
al., 1998, p.24).

Para Maria Helena Gherpelli (1995), o desenvolvimento psicossexual, que
viabiliza as trocas afetivas, acontece de forma integrada as outras areas do

desenvolvimento. Desta maneira, quando se trata de pessoa com comprometimento
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intelectual, ndo faz sentido pensar em uma forma diferenciada e pré-definida da
pessoa com deficiéncia vivenciar e expressar a sexualidade.

Para Solange Ferreira (2001), as pessoas com deficiéncia tém necessidades
compativeis com as de qualquer individuo e, portanto, sentem prazer, desejo e
podem aprender a demonstrar ou manejar aspectos de sua sexualidade, de modo a
usufruir normalmente do convivio social e da relagdo com seus pares. A autora
lembra ainda que este é um direito da pessoa com deficiéncia e ndo uma concessao
social.

Maria Helena Sprovieri e Francisco Assumpgéao Jr. (2005, p.163), discutindo
sobre o direito a sexualidade da pessoa com deficiéncia mental, afirmam: “[...] a
proposta (ou n&o-proposta) que temos para a vida sexual da populagdo doente
mental’ é eminentemente castradora, muito mais autoritdria e sem a menor
consideragao com suas necessidades afetivas e sexuais.” Este fato pode ter varias
explicacbes e uma delas € a concepcao distorcida que se tem de sexualidade,
quando entendida como dimensdo meramente relacionada ao envolvimento afetivo-
sexual com outra pessoa. José Schwartzman (1999b, p. 90) esclarece este ponto da

seguinte maneira:

Sexualidade pode ter significados diferentes para diferentes individuos com
SD e variar de contatos fisicos afetuosos até relagdes sexuais completas e
satisfatérias. Estes individuos tém o direito de desenvolver e expressar sua
sexualidade de uma forma emocionalmente satisfatéria e socialmente
adequada.

Em consonancia com este enfoque, concorda-se com Solange Ferreira
(2001), quando afirma que o controle — proveniente de tabus e repressdes sociais —
sobre a sexualidade de pessoas com deficiéncia mental € ainda mais exacerbado,
devido ao fato de muitas pessoas ignorarem que todo ser humano tem de suprir
suas necessidades de afeto, reconhecimento e dignidade, independente de seu
funcionamento intelectual.

De acordo com Lev Vigotski (1997), as intervengdes educacionais dirigidas as
pessoas com deficiéncia devem contemplar as fungdes psicolégicas superiores, as

quais se desenvolvem na interagdo com o outro e com o contexto. Os instrumentos

' Vale ressaltar que, por muito tempo, alguns autores utilizaram o termo doente mental como
sinénimo de deficiente mental, mas, atualmente, ja existe maior critério na utilizagdo destes termos,
por se considerar que a doenga mental € uma condi¢do diferente da deficiéncia, de modo que,
nesta pesquisa, o termo adotado é deficiéncia.
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de mediagcao devem ser ajustados as diferentes necessidades apresentadas por
cada individuo. Nesta perspectiva, ndo ha a priori uma disfuncdo psicolégica
superior que contra-indique uma proposta de educacdo sexual que envolva o
pensamento abstrato. Sobre esta questdo, Theresinha Miranda (1999, p.38)

esclarece:

Uma deficiéncia ou defeito, como nomeia Vigotski, ndo resulta,
automaticamente em uma disfuncdo psicolégica superior, 0 que ocorre
através dos intermediarios do coletivo (instrumentos) que se podem
manipular. Argumenta também que o ensino especial ndo deve restringir
seus esforcos ao ensino de habilidades, com base no auxilio de recursos
visuais, mas deve também tentar desenvolver o pensamento abstrato. Logo,
a compensagdo de uma deficiéncia deve ser encontrada na aprendizagem
de conceitos adquiridos nas interagdes sociais.

Entendendo que a interagdo social propicia a aquisicdo de conceitos e
internalizagdo de valores e comportamentos, Lev Vigotski (1997) afirma que o fato
da inclusdao escolar e social da pessoa com deficiéncia mental ainda ser muito
incipiente restringe ou mesmo impede as possibilidades de aprendizagem e de
desenvolvimento destas habilidades. Em se tratando da realidade brasileira, grande
parte dos jovens com sindrome de Down n&o encontram condi¢gbes favoraveis de
acolhimento e aprendizagem em uma escola regular e passam a maior parte da vida
frequentando apenas a instituicdo especializada, o que implica em conviver com
pessoas que tém o mesmo grau de comprometimento cognitivo ou uma limitagéo
ainda maior.

Rosana Glat e Rute Freitas (1996) avaliam que € pouca a ocorréncia de um
efetivo trabalho de educacao sexual com estratégias adequadas para pessoas que
apresentam deficiéncia mental nos espacgos educativos.

Estes fatos refletem a inoperéncia de estratégias e politicas pedagogicas que
garantam a inclusdo escolar e social da pessoa com deficiéncia, além de denunciar
a idéia distorcida que muitos pais e educadores ainda tém sobre a sexualidade da
pessoa com deficiéncia mental.

A maior demanda de tempo e diferenciadas estratégias de aprendizagem
para pessoa com deficiéncia mental servem como motivo, ou melhor, como pretexto,
para julgar impossivel sua inclusdo escolar. Sabe-se, no entanto, que o ambiente
precisa ser modificado para atender as necessidades de cada individuo e nédo o
contrario. A exclusdo escolar implica consequentemente em maior chance de

exclusdo no mercado de trabalho, nos espagos publicos e de lazer, o que restringe
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as possibilidades de desenvolvimento das pessoas com deficiéncia. Limitadas ao
contexto da casa e da escola especial, estas pessoas crescem tendo possibilidades
mais restritas de aprendizagem (MARTINS, 2003).

Em consonancia com as idéias de Lilia Moreira, Charbel El-Hani e Fabio
Gusmao (2000), pode-se afirmar que a experiéncia ativa e da interagdo estimuladora
com o0 meio ambiente permite a pessoa com sindrome de Down internalizar novos
comportamentos, o que resulta em modificagdes funcionais. Segundo Willem Doise
(1994, p. 9): “[...] é a natureza do tecido das relagdes em que as pessoas participam
que modela a maneira como elas se comportam em relacido aos outros, como elas
se representam reciprocamente e como se constroem em uma identidade prépria.”
Como foi dito, € na relagao social que regras e valores socialmente construidos sao
internalizados; € no convivio com o outro que se constroi a identidade,
principalmente no convivio com os pares. A relagdo com os pares, para estas
mulheres em questao, significa relacionar-se com outras mulheres e homens com
deficiéncia e, na maioria das vezes, essas pessoas apresentam comprometimentos
mais acentuados e repertorios comportamentais ainda mais restritos.

No que tange a sexualidade, as possibilidades de aprender, na relagdo com o
outro, comportamentos socialmente aceitos € menor, na medida em que existe o
intenso convivio com pessoas que, por uma limitagdo cognitiva severa, tendem a
evidenciar comportamentos considerados inadequados, se partilhados socialmente,
como, por exemplo, auto-estimulagdo dos 6rgaos genitais, masturbando-se em

publico. José Schwartzman (1999b, p. 89) ressalta:

Evidentemente, o desenvolvimento da sexualidade e de comportamentos
sexuais apropriados nos portadores da SD é um processo que diz respeito
ndo apenas ao individuo com SD, mas também a sociedade em que ele
esta inserido. Pessoas com SD necessitam de orientacdo individualizada
para que possam desenvolver comportamentos sociais e sexuais
apropriados. A pessoa com SD que exterioriza comportamentos sexuais
inadequados representa, muito possivelmente, uma falha da comunidade
que nao soube reconhecer e orientar o desenvolvimento de sua sexualidade.

O argumento de José Schwartzman (1999b) evidencia que programas de
educacao sexual devem ser elaborados para as pessoas com sindrome de Down e
para os familiares, visando desmistificar mitos e concepgdes distorcidas agregados a

imagem que se constroi da sexualidade na pessoa com deficiéncia mental.
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A pratica como psicologa educacional na instituicdo em que foi realizada esta
pesquisa, permitiu a percepcgao, no que se refere a sexualidade, de que 0os meninos
com deficiéncia mental, antes mesmo da puberdade, sdo incentivados a ter
namoradas. A forma de intervencdo diante da questdo da masturbacdo € menos
proibitiva do que para as meninas, as quais sao bem menos estimuladas a
estabelecer vinculos afetivos dessa ordem e sdo mais severamente punidas e
proibidas de exercer sua sexualidade, através, por exemplo, da masturbacgao.

José Schwartzman (1999b, p. 89) esclarece que, do ponto de vista fisioldgico,

[...] as mulheres com SD deverao, portanto, seguir 0s mesmos marcos que
mulheres nao trissbmicas no que se refere ao inicio e desenrolar da
puberdade. Muito embora possa haver uma incidéncia aumentada de
disfungédo gonadal primaria nestas mulheres, elas devem ser consideradas
presumivelmente férteis.

Segundo o autor citado, estd comprovada, na atualidade, a existéncia de
homens com sindrome de Down que sao férteis e geraram filhos que nao
apresentaram a sindrome. O mesmo pode ocorrer com mulheres com sindrome de
Down, que podem gerar criangas com ou sem esta sindrome. José Schwartzman
(1999b, p. 89) prossegue afirmando: “[...] mulheres com SD podem engravidar e
levar a gestacao até seu final, ndo obstante sua fertilidade possa ser reduzida [...]”
Logo, a possibilidade de uma gravidez indesejada existe. Entende-se, entretanto,
que a falta de informacéo e a negagao da sexualidade destas pessoas contribui com
tal fenbmeno, em vez de ameniza-lo.

Este ponto conduz a reflexdo de que a dificuldade de se empreender uma
educacgao sexual coerente vincula-se, em parte, ao receio de que o fato de falar
sobre sexualidade possa “despertar’ na mulher com sindrome de Down o interesse
em vivenciar experiéncias sexuais, o que poderia resultar em uma gravidez
indesejada, evento extremamente temido por familiares e professores. Estas e
outras reflexdes serdo aprofundadas no capitulo seguinte, que expde a analise das

“vozes” e percepgdes das mulheres que fizeram parte deste estudo.



CAPITULO 3

OUVINDO QUEM MAIS ENTENDE:

IDENTIDADE E SEXUALIDADE FEMININAS NAS VOZES
DE MULHERES COM SINDROME DE DOWN

“Esta auto-imagem [...] € um reflexo direto da maneira
como eles séo vistos e tratados pelos que os cercam: como
seres inconscientes, pouco desenvolvidos, e assexuados.”
(GLAT; FREITAS, 1996, p. 77)

Nos capitulos anteriores foram analisadas questdes relativas aos processos
educacionais destinados as pessoas com sindrome de Down, a construgdo da
identidade de género e a sexualidade.

Este capitulo explicita as concepcdes das mulheres com sindrome de Down
que participaram desta pesquisa a respeito de temas como sexualidade, identidade
e papéis de género. Tais informagdes foram obtidas em quatro oficinas, realizadas
com o objetivo de contemplar ndo apenas dados que emergiram da fala das trés
mulheres que compuseram este estudo, mas também elementos da comunicacao
nao-verbal, incluindo gestos, desenhos e cartazes produzidos, tendo em vista as
dificuldades na comunicacgao oral evidenciada por duas participantes da pesquisa.

Desta forma, segue uma descricdo mais detalhada das quatro oficinas e dos
recursos utilizados em cada uma delas. Ressalta-se, porém, o fato de que, mesmo
havendo propostas previamente estabelecidas para cada oficina, um tema nao se
esgotou necessariamente em apenas um encontro. E assim como nao ha
linearidade nos sentimentos, emocdes e conflitos, as falas ndo foram estanques e os
temas, fortemente interligados, perpassaram todos os encontros. As trés mulheres
freqientavam ha alguns anos a instituicdo, conviviam umas com as outras,
diariamente, e, por conseguinte, tinham um vinculo de amizade, o que facilitou a
interagc&do e o surgimento de um ambiente de confianga e respeito mutuo durante as
oficinas. Vale ressaltar, também, que a opgéo por desenvolver oficinas justificou-se

pela provavel inadequacao do uso de entrevistas ou questionarios, tendo em vista a
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complexidade dos temas abordados e a importancia de assegurar uma escuta que
contemplasse as varias formas de expressdo de cada participante. As oficinas nao
tiveram, portanto, a pretensdo nem o formato de oficinas de educagéo sexual, pois o
objetivo foi escutar e compreender as concepgdes destas mulheres a respeito dos
temas anteriormente mencionados e nao o intuito de intervir para modificar suas
percepgodes. Priorizou-se visibilizar as vozes e, mesmo, os siléncios destas mulheres
que tdo pouco sdo ouvidas pela sociedade. Lembrando o que Paulo Freire (1996,
p.113) falou sobre a importancia de se aproximar e escutar o outro, em vez de

assumir o lugar do “suposto saber”, cabe destacar o que ele afirma a este respeito:

Se, na verdade, o sonho que nos anima é democratico e solidario, néo é
falando aos outros, de cima para baixo, sobretudo como se féssemos os
portadores da verdade a ser transmitida aos demais, que aprendemos a
escutar, mas é escutando que aprendemos a falar com eles.

Apo6s descrigdo detalhada de cada oficina (temas, objetivos, desenvolvimento
€ recursos), segue uma sistematizagcdo, em categorias, das concepgdes das
participantes a respeito dos temas propostos. Tais categorias emergiram das
concepgdes das mulheres, obtidas durante as referidas oficinas.

Antes de comecgar o procedimento, promoveu-se um encontro com as
participantes, no qual elas foram informadas sobre as oficinas, em que consistiriam e
quais os temas a serem abordados. Foram verificados os interesses e a
disponibilidade de cada uma delas em participar e combinados os dias e horarios de
sua realizagdo. Todas demonstraram desejo de participar.

Em conformidade com a idéia de promover maior autonomia das mulheres
com deficiéncia mental, um termo de consentimento foi especificamente elaborado
para elas, que assinaram, cada uma a seu modo, apos a leitura, em grupo, do
conteudo do documento. O modelo do termo de consentimento constitui 0 apéndice
A desta dissertacdo. No Apéndice B, encontra-se o modelo do termo assinado pelas

maes, consideradas responsaveis legais pelas filhas.

PRIMEIRA OFICINA

Temas: Como é meu dia. Ser mulher e Ser homem.
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Objetivos: Promover o entrosamento do grupo, verificar o nivel de
dependéncia e independéncia nas atividades do cotidiano e relacionadas ao
autocuidado. Identificar de que forma percebiam as diferengcas e semelhancas
anatébmicas e fisioldgicas entre homens e mulheres.

Desenvolvimento:

I. Dinamica de apresentacdo: consistiu em cada pessoa dizer seu nome,
idade, o que gostava de fazer e o que ndo gostava e complementar com
outras informacgdes, caso desejasse;

[I. Desenho com tema livre e relato individual sobre o que significavam os
desenhos;

[ll. Desenho de uma pessoa do sexo feminino e de outra do sexo masculino.

Recursos: Folhas de papel, lapis de cor e hidrocor.

As explicagdes das mulheres sobre o que foi representado no papel, e os
guestionamentos sobre o que gostavam e ndo gostavam de fazer, fizeram emergir
dados relacionados ao cotidiano de cada uma delas, as atividades que
desempenhavam no ambiente escolar, em casa e nos momentos de lazer. Surgiram
dados sobre as diferengcas entre homens e mulheres, sobre 6rgaos sexuais
masculinos e femininos e vivéncias relacionadas a sexualidade, tais como beijo,

namoro e relacionamento afetivo com os pais.

SEGUNDA OFICINA

Temas: Identidade: quem sou eu? Relagdes afetivas.

Objetivos: Identificar as percepgdes que estas mulheres tinham de si
mesmas. Compreender de que forma se processavam as relagdes familiares e qual
o tipo de educagao que recebiam.

Desenvolvimento:

I. Ap6és o momento de chegada e acolhimento de cada participante, foi
solicitado que respondessem a seguinte pergunta: Quem sou eu? Por se
tratar de um questionamento abstrato e pelo fato da deficiéncia mental
implicar, em alguns casos, em necessidade de situagdées concretas para se

obter certas respostas, foram oferecidos papéis, revistas, tesouras e cola,
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para que elas pudessem expressar, tanto verbalmente, quanto de maneira
nao-verbal, como se definem e com o que se identificam.

Foi solicitado a cada uma delas que realizasse um desenho de sua familia
e, posteriormente, procedeu-se a uma discussdo sobre as relagdes

familiares e intervengdes educativas presente em seu grupo familiar.

Recursos: Folhas de papel, revistas, tesouras, colas e hidrocor.

Nesta oficina, a participante identificada pela letra C." optou pelo desenho

COMO recurso para se expressar a respeito dos temas abordados, tendo em vista

seu comprometimento de fala; A. e L. conversaram sobre os assuntos propostos,

optando por nao realizarem desenhos.

TERCEIRA OFICINA

Temas: Corpo e aspectos anatomo-fisiologicos relacionados a sexualidade.

Papéis de género.

Objetivos: Identificar os conhecimentos que as mulheres possuiam a respeito

do corpo humano e dos érgaos sexuais, dados sobre o tipo de educacao sexual que

elas vinham recebendo e quem eram as pessoas que desempenhavam a fungao de

educa-las para a sexualidade.

Desenvolvimento:
Apdés o momento de chegada e acolhimento de cada participante, foi
solicitado que formassem um circulo em torno de duas figuras — um corpo
feminino e um corpo masculino — desenhadas em folhas de isopor?.
Discussao sobre nomes, constituigcdes e fungdes dos 6rgaos sexuais.
Com a finalidade de tratar de temas como relagdo sexual, fecundagao,
gravidez e parto, foi utilizado o Livro De onde vém os bebés, de Andry e

Scheep (1985), que relata e traz ilustragdes a este respeito.

Recursos: Foram utilizadas duas figuras desenhadas em duas folhas de

isopor; uma reproduzia o corpo feminino e outra reproduzia o corpo masculino.

T como ja explicitado na Introdugéo, as trés participantes serao identificadas pelas letras A., C., e L.
? Material utilizado em oficinas sobre educagdo sexual promovidas pelo Programa de Educagdo
Sexual (PROEDSEX) do Instituto de Biologia da Universidade Federal da Bahia (UFBA).
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Ambos apresentavam os 6rgaos sexuais externos e as caracteristicas sexuais
secundarias. Além disso, recorreu-se ao livro anteriormente citado, por conter
ilustracbes que facilitariam o entendimento de temas complexos e abstratos, tais

como relagao sexual e fecundagéo.

QUARTA OFICINA

Temas: Identidade e esteredtipos de género.

Objetivos: Analisar, com apoio de elementos concretos, quais as percepgdes
que as mulheres apresentavam sobre identidade feminina e identidade masculina e
quais os comportamentos e estere6tipos associados a cada sexo.

Desenvolvimento:

I. As duas figuras desenhadas no isopor, utilizadas na oficina anterior, foram
resgatadas e dispostas no centro da sala. Procedeu-se ao reconhecimento
deste material utilizado na terceira oficina e relembrou-se os assuntos
tratados no encontro anterior.

II. Solicitou-se que as participantes nomeassem a figura feminina e a
masculina, escolhessem um item de cada vez, contido numa caixa (descrita
a seguir), e dissessem quem poderia utilizar cada item; se a mulher, se o
homem ou se os dois, justificando, em seguida, sua opinido. Foi acordado
como regra desta atividade que cada participante escolhesse apenas um
item de cada vez e desse oportunidade para a colega escolher o proximo.
Dessa forma, ficou assegurada igualdade de condi¢gbes para participar,
tendo em vista L. ter mais iniciativa e mais facilidade para se expressar do
que C. e A.

lll. Aproveitando certos itens contidos na caixa, como o0s absorventes e a
calcinha, solicitou-se delas que demonstrassem de que forma eles sao

utilizados.

Recursos: Material de isopor usado na terceira oficina, acrescido de uma
caixa contendo pecas de vestuario, tais como, blusas, saias, shorts, calcas, roupas
intimas, boné, além de objetos como pulseiras, cintos, absorventes, aparelho de

barbear, bolsas e carteiras.
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Posteriormente a descricdo dos temas, objetivos, desenvolvimento e recursos
pertinentes a cada oficina, uma observacao se faz necessaria. Durante as oficinas, o
desenho se mostrou um recurso bastante importante para a comunicagédo com todas
as mulheres, em especial, com a jovem C. Por meio dele foi possivel ter acesso ao
que ela pensava sobre os diversos assuntos tratados durantes as oficinas.

Desenhando, ela conseguia expressar as representagbes que tinha sobre
casamento, sinalizar as pessoas significativas em sua vida e relatar seu
conhecimento ou experiéncia a respeito de expressdes de sexualidade, como beijos
e abracos. O comprometimento na fala, observado na maioria das pessoas com
sindrome de Down, tem gradagdes variadas, o que podera ser observado também
em relagao as trés participantes desta pesquisa, A., C, e L, com 15, 19 e 22 anos,
respectivamente. Geralmente, as pessoas que apresentam algum comprometimento
de fala podem compreender mais do que conseguem emitir ou expressar, € as
dificuldades articulatérias podem perdurar durante a vida adulta (SCHWARTZMAN,
1999b).

Sera possivel perceber, ao longo das andlises dos dados coletados nas
oficinas, que as trés mulheres que integraram este estudo apresentaram alteragdes
na fala. A jovem C. restringia-se a pronuncia de palavras soltas, muitas vezes de
dificil compreensdo. Vale ressaltar que este comprometimento na linguagem oral
também guardava relacdo com a perda auditiva parcial que apresentava. A.
pronunciava frases com poucas palavras, ao passo que L. formulava frases mais
complexas, expressando suas idéias, porém evidenciava dificuldade na construgao
de sentengas e no uso de regras gramaticais.

Além das oficinas, foram também coletados dados por meio de observacdes
nas salas de aula que as trés participantes da pesquisa frequentavam na instituicao
especializada. Conforme relatado na introdugdo deste trabalho, as jovens A. e C.
faziam parte da mesma turma de oficina pedagogica, ao passo que L., frequentava a
alfabetizacdo, numa turma de Educacgéo de Jovens e Adultos.

Dessa maneira, as observagdes realizadas nas salas de aula permitiram a

percepc¢ao dos seguintes aspectos:

a) as atividades propostas na sala de aula que A. e C. freqiuentavam se
restringiam basicamente a atividades manuais, tais como recorte e

colagem de papéis e revistas, incluindo principalmente confeccdo e
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colagem de bolinhas de papel, atividades descontextualizadas e sem
significado; confeccbdes de toalhas, tapetes e painéis para decoracao das

salas em eventos como dia das criangas, dia das maes e dia dos pais;

b) tanto as mulheres que fizeram parte desta pesquisa quanto todos os outros
adolescentes e adultos que frequentavam esta instituicdo ganhavam
brinquedos nos dias das criangas. De forma preliminar, pode-se considerar
que este fato transparece a atitude de infantilizagdo de que sao vitimas as

pessoas com deficiéncia mental, tal como relatado por Sadao Omote (1993).

ApoOs a realizagao das oficinas e a analise dos dados coletados, foi possivel
formular algumas consideragbes, de acordo com determinadas categorias de
analise. Tais categorias, detalhadas a seguir, foram construidas para que a viséo
acerca do que expressavam as mulheres com deficiéncia mental fosse

sistematizada.

3.1 PERCEPCOES SOBRE IDENTIDADE E PAPEIS DE GENERO

Como foi exposto no Capitulo 2 deste trabalho, o processo de formacéo da
identidade integra a experiéncia relativa a sexualidade e a corporalidade. Dessa
forma, a percepcdo que o individuo constréi a respeito de si, mostra-se
estreitamente vinculada a forma como os outros o concebem (GLAT; FREITAS,
1996). A analise dos dados coletados neste estudo se inicia pela forma como as
participantes se percebiam, pela imagem que tinham de si mesmas e, finalmente,

sao analisadas questdes relativas a identidade e papéis de género.

3.1.1 Auto-imagem

Entendendo-se que a auto-imagem de uma pessoa constroi-se também em

funcado da percepcao que os outros tém dela, e que esta diretamente relacionada a
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identidade, este foi um dos aspectos abordados durante as oficinas, sendo possivel
destacar alguns pontos.

A jovem L. apresentava maior desenvolvimento cognitivo e de fala em relagéo
as outras duas mulheres que participaram desta pesquisa. Definiu-se como
adolescente e demonstrou possuir auto-estima elevada, considerando-se bonita,
aléem de demonstrar vaidade e cuidado com sua aparéncia. Pode-se tomar como

ilustracédo o seguinte relato:

Gosto de colar, gosto de tomar banho, gosto dangar, gosto de pose
[referindo-se ao fato de gostar de ser fotografada e de fazer varias poses para

fotos].

Diante da pergunta “Vocé se acha bonita?”, L. respondeu:

Eu acho, muito. Beleza é uma arte que vem dentro de vocé. Olha esse
pentiadinho aqui [mostra o penteado do préprio cabelo]. Hoje eu vou com

solto, hoje eu vou com preso. Eu sou bonita.

A percepcgao que L. apresentou sobre beleza transcendeu a nogao superficial
de que esta qualidade estaria relacionada meramente a atributos fisicos. Sua
concepcao, tdo sabiamente expressa na fala “Beleza é uma arte que vem dentro de
vocé”, demonstra que a deficiéncia mental ndo a impediu de apreender valores que
muitas pessoas sem limitagdo cognitiva ndo chegam a alcancar. Refletindo sobre a
atratividade fisica em pessoas com deficiéncia, Carolyn Vash (1988, p.85) defende
que a diferenca fisica resultante de deficiéncias motoras, sensoriais ou, no caso
deste estudo, da sindrome de Down, ndo deve constituir fator impeditivo da atracao
entre as pessoas, visto que “[...] a beleza tem mais a ver com o que vem de dentro
do que com a perfeicdo dos atributos fisicos.” A jovem L. complementou sua

percepc¢ao a respeito de si mesma, dizendo:

Eu tenho sobrancelha preta, tenho olhos castanhos, a boca vermelha |...]
Adoro ficar nua. Adoro. No quarto de minha méae tem um espelho maior, eu
fico la, vendo meu rostinho, meu peitinho, meu barriguinha, meu vuva

[referindo-se a vulva], meu rosto. Eh, gosto muito de olhar meu rosto. Adoro
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me olhar no espelho [...] meu peito € grande, bonito, € marrom [...] Bom é

peitao!

Neste momento, L. levantou a blusa e mostrou os seios. Diante da reagao de

constrangimento de C., ela falou:

So6 tem mulher. Aqui 6, grande, bonito! [risos].

A imagem positiva que L. tem do proéprio corpo refere-se ao que Carolyn Vash
(1988, p.86) denominou de mensagem de auto-respeito, que ajuda a promover “[...]
o respeito de outras pessoas e a expectativa de que esta pessoa gosta de quem ela
€; por isso talvez eu possa gostar também.”

Com relacao a opiniao de A. e C., elas demonstraram bastante retraimento e
timidez, expressando pouco sobre a imagem que tinham de si mesmas. C.
respondeu afirmativamente, dizendo que se considerava bonita. Quando L. mostrou
os seios, C. abaixou a cabega, demonstrando constrangimento. Quando
questionada, respondeu que ficou com vergonha diante da atitude da colega. A isto

L. reagiu, indagando C. de forma irbnica:

Ah vocé nao tem peitinho, ndo é? Ah é pequeno, assim ndo da. Bom é peitao!

Quando questionada se gostava de seu corpo e se costumava olha-lo, a
jovem A. respondeu que n&o, mas nao soube dizer por que nao gostava. Afirmou,
entretanto, que quando se arrumava se considerava bonita, porém nao se achava
vaidosa.

Carolyn Vash (1988, p.85) faz uma interessante observacao sobre o fato de
que, muitas vezes, ha certo descaso de familiares ou pessoas proximas no que
concerne a aparéncia fisica dos individuos com deficiéncia mental, fenbmeno este

qgue, na opinido da autora, pode ter as seguintes justificativas:

A aparéncia das pessoas com retardo mental tem sido negligenciada por
varias razdes, e algumas dessas ndo sdo exatamente um elogio para
aqueles que cuidam dessas pessoas. Na melhor das hipoteses, a
negligéncia reflete a atitude de que, se eles ndo estdo conscientes de sua
aparéncia, ndo ha nenhuma razao para se criar uma fonte de preocupagao
para eles. Além disso, entretanto, a negligéncia &, as vezes, um esforgco
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intencional para se desencorajar o comportamento de acasalamento [...]
Além do mais a perspectiva de atividade sexual entre pessoas retardadas é
perturbadora para alguns individuos, de forma semelhante ao desconforto
experienciado pelos adultos com relagdo aos impulsos e a experimentacao
sexuais das criangas.

Para Rosana Glat e Rute Freitas (1996), uma auto-imagem positiva contribui
favoravelmente na construcido da identidade e, portanto, deve ser um ponto
contemplado nas intervengdes educacionais elaboradas para estas pessoas.

Relacionada a auto-imagem, foi também discutida a forma como as
participantes se definiam quanto a fase da vida em que se encontravam. As

concepgdes foram analisadas na segao a seguir.

3.1.2 Ser adulta é ser grande em tamanho

Os relatos a seguir s&o ilustrativos da percepcéo de L. sobre a fase da vida

em que se encontrava.

Olha, eu sou adolescente, bonita, nova, td ficando adulta, mas ndo estou
[adulta], t6é ficando. Eu sou adolescente, sou bonita, sou nova e eu to
crescendo. Um dia eu vou ser assim como vocé. Vocé nédo é gente maior?

Sou adolescente ainda porque eu estou crescendo ainda.

Diante da pergunta “Com que idade a pessoa é adulta?”, L. demonstrou um
raciocinio contraditério, pois, embora afirmasse que uma pessoa com 20 ou 21 anos

ja é adulta, disse em seguida que tem 22 anos e que € adolescente.

E idade aumenta. E facil. Idade assim 20 ano, 21. Sabe quantos anos eu

tenho? 22. Sou adolescente ainda porque eu estou crescendo.

Quando questionada sobre o que faltava para ela se considerar adulta,

respondeu:
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Falta muitas coisas. Falta de... como é o nome? Esqueci. Falta de... deixa eu
mostrar. (Folheou a revista). Assim (mostra figura de mulher na revista), ela

néao é maior?

Em seguida falou que achava que sua colega A. também iria crescer e,

portanto, ficar adulta, o que justificou da seguinte maneira:

Eu acho que ela cresce. Olha, mae é baixa, irm4o altdo, entdo eu acho que

ela cresce s6 um pouquinho mais.

E interessante perceber que L. recorreu a um objeto concreto para organizar
seu pensamento e ajudar a expressar uma idéia; buscou a imagem de uma pessoa
na revista para ajudar a explicar o que compreendia por uma pessoa adulta e em
que esta diferia de si. A deficiéncia mental, segundo Lev Vigotski (1989), implica, em
muitos casos, numa consideravel dificuldade de estabelecer hipbteses sobre fatos
nao-concretos. Buscar um objeto concreto, evidenciando dificuldade de abstragao,
pode se justificar pela tendéncia que apresenta a educagao especial, de nao
trabalhar o desenvolvimento das fungdes psicoldgicas superiores em pessoas com
deficiéncia mental. Historicamente, a educacdo especial vem empreendendo
estratégias pedagdgicas que, na perspectiva vigotskiana, se adaptam e se
acomodam a deficiéncia, ndo enfocando diretamente a principal dificuldade da
pessoa com deficiéncia mental, que é pensar abstratamente.

Lev Vigotski (1989, p. 119) faz uma interessante constatacéo:

[...] a crianga deficiente mental domina com grandes dificuldades o
pensamento abstrato, por isto a escola exclui de seu material tudo o que
exige o esforco do pensamento abstrato e fundamenta o ensino no carater
concreto e na visualizagdo [...] ao operar exclusivamente com
representagdes concretas e visuais, impedimos ou dificultamos o
desenvolvimento do pensamento abstrato, cujas fun¢cdées na conduta da
crianga ndo podem ser substituidas por nenhum “procedimento visual”.?

3 ¢[...] el nino retrasado domina com enormes dificuldades, el pensamiento abstracto, por eso la

escuela excluye de su material todo lo que exige el esfuerzo del pensamiento abstracto y
fundamenta la ensefianza em el caracter concreto y em la visualizacion [..] al operar
exclusivamente com representaciones concretas y visualies, frenamos y dificultamos el desarrollo
del pensamiento abstracto, cuyas funciones em la conducta del nino no peudan ser sustituidas por
ningun ‘procedimiento visual’.”
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A pessoa com deficiéncia mental, justamente porque apresenta esta
dificuldade, deveria ser estimulada a desenvolver a abstracédo, o que se torna dificil
quando o curriculo da escola especial ndo prioriza e quando tal pessoa convive
apenas com outras que também apresentam a mesma limitacao.

Na tentativa de compreender, com base na abordagem piagetiana, a
necessidade que a participante L. teve de recorrer a um objeto concreto, considerou-
se que, nao obstante sua idade cronoldgica, ela ainda apresentava caracteristicas
proprias do periodo de operagdes concretas. Nesta perspectiva, Maria Helena
Sprovieri e Francisco Assumpgao Jr. (2005, p. 17) afirmam que, neste periodo do
desenvolvimento, a sexualidade é exploratéria e existe uma tendéncia do individuo
de se agrupar com outros do mesmo sexo, sendo, portanto, nesta fase, que se “[...]
organizam a auto-imagem e auto-estima decorrentes de valores proprios, porém
parametrizados em um contexto grupal de semelhanga.” L. apresentava discurso e
atitudes conflitantes em relagao a fase da vida em que se encontrava; percebia-se
como adolescente, tendo 22 anos, embora afirmasse que a pessoa adulta é aquela
com idade acima de 20 anos.

Da mesma forma, L. e A. percebiam-se adolescentes, no entanto néo
constavam em seus discursos experiéncias afetivas presentes nesta fase do
desenvolvimento, tais como: masturbagéo, beijo, namoro. Este fato guarda relagéo,
provavelmente, com a infantilizagcdo de que sao vitimas, com a constante vigilancia
que sofrem e, em consequéncia, com a restricdo social que caracteriza seu
cotidiano, visto que os espagos de socializagdo sido restritos a casa e a escola.
Soénia Casarin (1999, p. 281) traz a seguinte reflexdo sobre as implicagées destas
limitacbes socialmente construidas para a formacdo da identidade de adolescente

nas pessoas com sindrome de Down:

As perspectivas atuais para um adolescente ou adulto com sindrome de
Down, em termos sociais € ocupacionais, sado limitadas. Além disso, o nivel
de independéncia é, na maioria das vezes, insuficiente para assumir o
papel de adulto. Mas mesmo que esse papel seja inatingivel, pessoas com
sindrome de Down devem ter mais independéncia do que geralmente lhes
€ permitido.

Discutindo sobre a formagao da identidade, Rosana Glat e Rute Freitas
(1996) estabelecem relacdo com o desenvolvimento da sexualidade. Para as

autoras citadas:
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[...] a experiéncia da sexualidade, e da corporalidade de maneira geral, é
parte integrante do processo de formagéo de identidade, o qual, por sua vez
€ determinado fundamentalmente pela mensagem que o individuo recebe
das pessoas com as quais convive. (GLAT; FREITAS, 1996, p.16).

Isto significa que o processo de construgdo da identidade se da, em grande
parte, em fungdo das representagdes e percepgdes dos outros. Logo, a identidade
constitui uma dimensdo construida socialmente e, por conseguinte, mutavel e
dinamica, podendo se modificar com base nas intera¢des sociais. As formas como
as pessoas que convivem com estas mulheres as percebem sao, portanto,
essenciais para a construcao de sua identidade.

Tornar-se adulta, na percepcao de L. esta vinculado a estatura. Ela acha que
sera adulta quando crescer em tamanho, quando ficar mais alta. Ela ndo associa as
fases da vida a idade, e sim ao tamanho, o que demonstra uma percepg¢ao infantil a
respeito do desenvolvimento humano. Interessante atentar para o fato de que as
pessoas com sindrome de Down tendem a apresentar baixa estatura, como € o caso
das trés mulheres que fazem parte desta pesquisa. José Schwartzman (1999b, p.83)
considera que “[...] na idade adulta, a altura dos portadores da SD situa-se em torno
de 140 cm a 160 cm.” Este fato contribui para a permanéncia desta identidade de
adolescente, a despeito da faixa etaria. Neste sentido, a emergéncia da
autopercepgao como “mulher” encontra-se ameagada. Bioldgica e fisiologicamente,
L. apresentava constituicdo de mulher, mas seria preciso que a interagcdo com
ambiente favorecesse o transfigurar de sua concepg¢ao sobre o que é ser adulta,
para que ela pudesse vir a se considerar como tal.

Quanto a percepcao de A. sobre a fase da vida em que se encontrava, ela
afirmou que ainda era adolescente. Diante do questionamento sobre quando se
tornaria adulta, ela respondeu: Daqui a um més. Nao acrescentou nenhuma
explicacdo sobre o que entendia ser adolescente e ser adulta, possivelmente
evidenciando dificuldade em expressar opinides a respeito de conceitos abstratos ou
pouca vivéncia de situagdes que lhe favorecessem a reflexdo sobre si mesma. Mas
nao se deve, porém, descartar a possibilidade de A. apresentar dificuldades na

compreensao de nogdes de tempo, tendo em vista ser comum a pessoa com
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sindrome de Down evidenciar dificuldades em reter informacdes e situa-las no tempo
e no espacgo (MARTINS, 2003).

C. também demonstrou dificuldade em lidar com conceitos abstratos e nao
chegou a expressar, por meio de relatos, desenhos ou gestos, a forma como se
percebia em relagao a fase da vida em que se encontrava.

Considerar que L. e A., bem como outras pessoas com deficiéncia mental
desta faixa etaria sejam mulheres significa, em parte, reconhecer suas necessidades
afetivo-sexuais e de maior independéncia. Estas dimensdes relacionam-se, por sua
vez, a questdo da maturidade emocional e a possibilidade de arcar com as
consequéncias das proprias atitudes. Tais aspectos podem estar comprometidos,
por um lado, pelas limitagdes organicas decorrentes da deficiéncia mental, e por
outro, pelas restricdes sociais ainda mais incapacitantes.

Sobre a internalizagdo de papéis de género, é digno de ressalva o fato de
que, em alguns relatos da jovem L., a exemplo do descrito a seguir, sobre uma
experiéncia sexual que vivenciou, fica evidente a postura passiva assumida por ela,
em oposicao a postura ativa do rapaz a quem se referiu. Tal rapaz também recebia
atendimento especializado na mesma Instituicdo, freqlientava uma das turmas e,

portanto, também apresentava deficiéncia mental. L. relatou o seguinte:

Eu gostei de um menino. Eu gostei, ele tem olho verde e o nome dele era
Amisson [pronuncia utilizada para designar o nome do colegal, estudava aqui
na Pestalozzi [instituicdo especializada que ela esta inserida] ano passado.
Ele gostava de mim, queria namorar comigo, queria ficar comigo, ele me deu
chocolate, me deu bolo, ficou em cima de mim, empurrou no chéo e ficou por
cima de mim, foi assim. E depois ele pegou na minha coxa [neste momento L.
sorri e abaixa a cabega demonstrando vergonha], bejjou minha méo, beijou
aqui no pescogo e tentou beijar minha boca, mas eu néo ia deixar ngo. Deixei

nao.
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Este trecho ilustra a forma como os papéis de género, construidos
socialmente, estdo marcados por esteredtipos. A construcdo da identidade
masculina, como entende Heleieth lara Saffioti (1976), se da em oposicdo a
feminina, relativamente a dominacao e passividade. L. relatou a vivéncia de contato
corporal; a iniciativa foi masculina. Ele deitou sobre ela no chao, ele a beijou na mao,
e também foi ele quem tocou em sua perna. A atitude de L. demonstra passividade;
no unico momento em que ela agiu, esta agao configurou-se como um ato de
repressdo, para impedir o beijo. Depreende-se, contudo, que a construgdo socio-
histérica dos modos de ser feminino e masculino se fundamenta, conforme Pierre
Bourdieu (2003), numa relagdo de dominagado simbdlica, a qual prevé posicoes
distintas para mulheres e homens, uma hierarquizacao entre os sexos, que coloca a
mulher numa posicdo dominada, ao passo que atribui ao sexo masculino uma
posicdo dominante.

Ao relatar que o colega pegou em sua perna, L. expressou um sorriso
envergonhado. Este fato pareceu transparecer a repressdo e o pudor relativos a
educacao sexual que Ihe tem sido imposta/oferecida, visto que L. ndo se permite ser
beijada, embora ja tenha 22 anos, goste do rapaz e demonstre um envolvimento
afetivo com ele. O envolvimento afetivo anterior ficou mais evidente no seguinte

trecho de sua fala:

Ele mandou uma carta, e botou assim: Amisson, Amisson, Amisson. Te amo,
Te amo, Te amo. Todo mundo ja sabia ja. Minha mé&e ja leu, ja. Eu ndo minto

néo, eu ndo gosto de mentir.

Surge entdo uma questdo importante, que requer uma analise especifica. A
violacdo do direito a sexualidade, ao prazer, decorrente de uma educagao
repressora e autoritaria, que tem vestigios da era medieval, como, pertinentemente,

analisam Maria Helena Sprovieri e Francisco Assumpg¢ao Jr. (2005, p. 163):

[...] a questao do prazer passa despercebida e, sobretudo, oculta, uma vez
que o deficiente mental traz associado consigo o estigma, que remonta a



72

Idade Média, de ndo possuir ou ndo dever apresentar impulsos sexuais, sob
o risco de tornar-se ameagador e incontrolavel.

Como entao falar em autonomia e independéncia da pessoa com deficiéncia
mental, se Ihe sdo impostos vigilancia e controle em suas manifestagbes sexuais? A
perspectiva da inclusdo social ndo pode prescindir da necessidade, inerente a
qualquer pessoa, de vivenciar sua sexualidade, como prevé a Declaracdo dos
Direitos do Deficiente Mental, formulada pela Organizagdo das Nag¢des Unidas, em
1971, em seu Art. 1: “O deficiente mental deve gozar, no maximo grau possivel, os
mesmos direitos dos demais seres humanos.” (SPROVIERI; ASSUMPCAO JR.,
2005, p. 164). Entretanto a incongruéncia e a contradicao ainda marcam a proposta
educacional pensada e oferecida para as pessoas com deficiéncia mental.

Neste estudo, tanto o desenho quanto as imagens em isopor utilizadas
durante as oficinas mostraram-se importantes recursos para se compreender se as
mulheres que participaram desta pesquisa diferenciavam um homem de uma
mulher. No Desenho 1, L. demarcou as diferencas fisicas entre a figura masculina
e a feminina, ressaltando os seios e cabelos longos no desenho da mulher e
desenhando apenas os mamilos e cabelos curtos para o homem. Interessante
perceber que a representagdo que fez dos 6rgédos sexuais masculinos e femininos
apareceu de forma indiferenciada no desenho. Ela esbogou duas figuras
semelhantes a um circulo, tanto na mulher quanto no homem. Este fato,
provavelmente, justifica-se mais pela dificuldade em desenhar um pénis e uma
vulva, do que pela auséncia de contato com o 6rgao sexual masculino, ja que L.
relatou, em outro momento, que ja viu o pénis de seu irmao, além de ter
reconhecido e nomeado esta parte do corpo humano quando a viu no livro utilizado

na terceira oficina e nas figuras em isopor.



Desenho 1 - Figuras produzidas por L
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O desenho permitiu perceber-se que A. estabeleceu diferenca entre o corpo
feminino e o masculino, representando os seios e a vulva na figura que nomeou
como feminina. No Desenho 2, em que ilustrou um homem, ela ndo destacou os
seios e ndo desenhou nada que pudesse representar o pénis; em seguida, afirmou
que se tratava de uma figura masculina. Este evento pode guardar relagdo com a
auséncia de contato anterior com ilustragées do 6rgéo sexual masculino ou com o
préprio corpo de um homem. Este fato foi comprovado quando, inquirida sobre se ja
teria visto a imagem de um pénis, A. respondeu negativamente e, em outro
momento, quando ndao soube nomear o 6rgao sexual masculino representado nas

figuras de isopor e no livro.
Com relagdo as concepgdoes de C. sobre este tema, ficou clara maior

dificuldade em caracterizar um homem e uma mulher, estabelecendo semelhancgas e
diferengas. Tal limitagdo apareceu em seus Desenhos 3 e 4, nos quais as figuras
humanas, com formas bastante rudimentares, pouco diferem entre feminina e
masculina. Atentando para o fato de que sua limitagdo cognitiva interfere em sua
representacdo grafica, € possivel destacar que C. também evidenciou maior
dificuldade de abstracdo, o que compromete o entendimento das identidades e
papéis femininos e masculinos. Este dado, no entanto, ndo inviabilizaria um trabalho
de educacao sexual para individuos com esta caracteristica, ao contrario, apenas
reforca a necessidade de intervencbes deste cunho. Maria Helena Sprovieri e
Francisco Assumpcgao Jr. (2005) sinalizam que o processo de construcdo da
identidade sexual vincula-se diretamente ao desenvolvimento cognitivo. Em estudo
realizado sobre desenhos de individuos com sindrome de Down e sua relagdo com a
identidade sexual, os autores encontraram dados semelhantes, que analisaram da

seguinte forma:

Préximo da adolescéncia, iniciava-se a estruturacdo das “garatujas”, que
passavam a ter significados, sem, no entanto, caracteristica alguma que as
diferenciasse quanto ao sexo. Apenas em pacientes com cerca de vinte
anos € que observamos a presenga dos “badamecos”, com uma cabeca
unida a apéndices filiformes, sem aparecimento de corpo e sem diferenciagao
de caracteristicas sexuais, embora em alguns ja houvesse certos detalhes,
como cilios, botdes, etc. (SPROVIERI; ASSUMPCAO JR, 2005, p.174).

A seguir sao expostos o Desenho 2, feito por A., e os Desenhos 3 e 4,

produzidos por C.
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Desenho 2 - Figuras produzidas por A
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Desenho 4 Figuras produzidas por C
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A despeito de ter 15 anos, os desenhos elaborados por C. apresentavam
caracteristicas que, segundo Maria Helena Sprovieri e Francisco Assumpgéo Jr.
(2005), estariam presentes a partir dos 20 anos, na maioria das pessoas com

sindrome de Down.

No Desenho 3, C. elaborou trés desenhos; o primeiro, da esquerda para a
direita, representava ela mesma; o desenho intermediario e maior representava uma
figura masculina, que identificou como sendo seu namorado; quanto ao terceiro,
embora tenha sido questionada, C. ndo informou de quem se tratava. Os desenhos
apresentavam uma cabeca unida a apéndices filiformes, como descreve Maria
Helena Sprovieri e Francisco Assumpcado Jr. (2005), sem diferenciagdo das

caracteristicas sexuais.

A auséncia de discriminacdo de caracteristicas sexuais masculinas e
femininas também se evidenciou no Desenho 4, em que C. representou sua familia.
A primeira imagem era maior e representava seu irmao mais velho, que morava com
ela. A segunda, ela definiu como sendo sua mae. Interessante perceber que a unica
diferenga entre as figuras masculina e feminina representadas no desenho de C., se
refere ao tamanho. Tanto o desenho que ela denominou ser seu hamorado, quanto
o desenho que fez para representar seu irmao, sdo maiores do que as figuras
femininas. O conteudo expresso pelo desenho da jovem C., em vista das diferengas
de tamanho, pode ser indicador de uma suposta superioridade da figura masculina

sobre a feminina.

Na atividade em que foram utilizadas as figuras no isopor, C. conseguiu
apontar para os 6rgaos sexuais masculinos e femininos, homeando-o0s; porém sua
verbalizac&do era pouco compreensivel, 0 que ndo permitiu a reprodug¢ao dos termos

por ela utilizados.

A proxima categoria analisada diz respeito as atividades cotidianas
desempenhadas pelas participantes da pesquisa e sua relagdo com os graus de
independéncia e dependéncia experimentados por cada uma delas em seu contexto

de desenvolvimento.
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3.2 AUTONOMIA E INDEPENDENCIA NAS ATIVIDADES COTIDIANAS

A inclusdo escolar de pessoas com sindrome de Down e, consequentemente, sua
insercao e adaptagao aos diversos contextos, na opinido de Lucia Martins (2003), esta
diretamente relacionada ao incentivo ou restricbes da familia, no sentido de promover
maior independéncia desde a infancia. Segundo a autora: “[...] € importante que os
familiares incentivem nas criangas atitudes de independéncia tais como: vestir-se, utilizar o
banheiro, comer sem ajuda, auxiliar nas tarefas de casa [...] preparando-as para sua
introducao futura no meio escolar.” (MARTINS, 2003, p.68). Os dados coletados sobre as
atividades desenvolvidas pelas participantes da pesquisa serdo analisados a seguir, tendo
em vista, a relevancia de fatores como independéncia e autonomia em atividades
cotidianas para inclusao social de pessoas com deficiéncia mental. As analises incluem o
desempenho em tarefas domésticas, em atividades de autocuidado, laborais e de lazer,

numa perspectiva que discute a construgcao assimétrica das relagdes de género.

3.2.1 O que eu gosto

As colagens de figuras, propostas na segunda oficina, permitiram conhecer
um pouco do cotidiano das mulheres e suas afinidades, o que gostam e o que nao
gostam de fazer. Os painéis por elas construidos e os relatos e expressdes nao-
verbais que explicitaram o motivo pessoal de escolha de cada figura, permitiram o
levantamento dos seguintes dados:

L. escolheu predominantemente figuras que representavam alimentos. Seu
painel continha muitas imagens de frutas, pratos com refei¢cdes, refrigerantes e
outras bebidas, o que sugere que, para ela, uma das principais fontes de prazer

parece ser a alimentagao. Sua fala também confirmou isso:

Eu gosto de iogurte. Eu gosto de logurte Light [...] Lim&o pra botar peixe. Meu
pai bota, minha mée bota limdo. Vocé sabe fritar peixe? E facil. Meu pai faz
moqueca de peixe. Minha mde também sabe [...] Adoro presunto, s6 ndo

gosto de queijo. Mas como mesmo assim (da risada). Eu ndo gosto muito de
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sopa nédo. Eu bebo mesmo assim (da risada) [...] Copo. Eu quero viu? Pra
beber agua. Todo mundo bebe. Adoro beber nisso aqui. Caneca (pronuncia
de forma distorcida, porém compreensivel). Tenho trés em casa [...] Adoro
hamburguer, de sanduiche. Eu ndo gosto de maga, mesmo assim eu como.
Eu gosto mais de morango [...] Tem lim&o, bota peixe, gosto comer banana,
gosto macaréo, iogurte light, cebola para botar na salada. Meu pai gosta
cebola [...] Cuscuz, minha mée faz. Guarana. Caneca pra tomar café, tem
uva. Adoro café. Eu tomo duas vez. Eu tomo dois pdo e dois café. Eu gosto
de feijjdo branco macarrdo. Quando tem macarréo aqui no colégio, eu almogo
aqui e chego em casa e merendo. Eu como muito, mas eu paro na hora. Meu
preferido é arroz, bife, macarrdo, farinha, muita carne no prato, ovo frito. Eu

gosto de sorvete. Gosto sorvete de morango com chocolate.

L. escolheu figuras, representando objetos e agbdes que faziam parte de seu
dia-a-dia, tais como: moveis, eletrodomésticos, objetos e atividades de lazer. Ela
escolheu também figuras de acessorios femininos, ressaltando que adora se
enfeitar, 0 que sugere vaidade. Este dado guarda relacdo com os achados de Ligia
Amancio (1994) numa pesquisa sobre os esteredtipos socialmente vinculados ao
feminino e ao masculino. Em primeiro lugar, a autora destaca, na lista de
esteredtipos associados a mulher adulta, os adjetivos relacionados a dimensé&o
fisica, tais como: bonita e elegante. Isto implica, segundo Ligia Amancio (1994, p.
64), no fato de que “[...] a definicdo de pessoa adulta, subjacente ao esteredtipo
feminino, encontra-se, assim, limitada as fung¢des afetivas e de objeto de desejo, as
quais se associa a auséncia de qualidades orientadas para o trabalho e para a

autonomia individual”. O relato a seguir é ilustrativo:

Adoro anel, colar. Perfume. Tem malte pra pintar unha [referindo-se a
esmalte]. Adoro planta, minha casa é cheia de planta [...] Eu escolhi pia, por
que todo mundo tem pia. Cama pra gente dormir. Caneta. Por que minha méae
tem do bar pra anotar, assim se pessoa pega cerveja, pra anotar nhome de
pessoa. Lavo prato [...] Tem sala de jantar, tem sofa, onde eu sento. Tem
varre casa. Eu. Todo mundo faz, eu, minha mae, minha irma, meu pai

também passa [mencao a vassoura]. Ferro eu ndo passo ndo, minha méae néao
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deixa. Ah, minha passa. Eu ndo posso ficar queimada ndo. Tem que ensinar

direito, entendeu? Ah, som! Som. Tem som. Gosto musica.

Os dados coletados evidenciaram as tarefas domésticas que L. realizava em
casa e as que nao lhe permitiam realizar. Ela reconhecia o risco de se queimar, pois,
provavelmente, internalizou esta justificativa dada pelos familiares; a despeito de
julgar que no momento ndo podia passar ferro, ela acreditava que seria capaz de
aprender, caso lhe ensinassem.

Fica evidente a existéncia de uma idéia prévia de que L. ndo seria capaz de
realizar esta atividade, compreensdo que se relaciona ao estereétipo de
incapacidade, comumente atribuido a pessoa com deficiéncia mental. De acordo
com Ligia Amancio (1994, p.35): “[...] a natureza psicolégica dos estereétipos,
confere-lhes um carater subjetivo e pessoal.” O esteredtipo de incapacidade acaba
por configurar uma generalizacao falsa e ameacadora, restando a educacéao o papel
de transformar este julgamento precipitado, mediante a tomada de consciéncia das
pessoas sobre a inconsisténcia desses juizos.

Num outro momento e diante do questionamento sobre quem dirigia carro em

sua casa, L. respondeu:

Ah! Carro! Meu pai, meu irm&o. Meu irmé&o dirige. Ah, minha irma tem medo.

Namorado dela tem carro também. Eu dirigia [...] de meu pai, so pra treinar.

Interessante notar que apenas o0s representantes do sexo masculino
desempenhavam esta acdo de dirigir carro; tanto a mae quanto a irma, que néao
apresentavam deficiéncia mental, ndo dirigiam carro. Este fato leva a uma provavel
dependéncia das mulheres desta familia a funcdo de dirigir, que se tornou
“masculina”, nesse contexto. Pesquisando os esteredtipos masculinos e femininos,
Ligia Amancio (1994) chegou a conclusdo de que a dimensdo de dependéncia-
submissao foi predominantemente associada ao feminino. Em seu ponto de vista, tal
dimensdo € negativa, “...] visto que ‘dependente’, ‘fragill e ‘submissa’ sao
considerados defeitos, mas ndo ha nenhuma dimens&do do esteredtipo masculino
que seja globalmente negativa.” (AMANCIO, 1994, p. 64). Transpondo para a
realidade deste estudo e tendo em vista que a pessoa com deficiéncia mental é

socialmente considerada dependente, fragil e submissa, pode-se concluir que,
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sendo esta pessoa uma mulher, como € o caso das participantes deste estudo,
estas caracteristicas estariam duplamente associadas a sua identidade. Deste
modo, entende-se que ser mulher com sindrome de Down representa, portanto, uma
condigdo duplamente desfavorecida. Tanto no que se refere aos esterettipos de
dependéncia, submissao e fragilidade atribuidos a identidade feminina, considerados
“defeitos” pelo contexto social, quanto pela sindrome que, por si sO, constitui um
“defeito” genético e leva a deficiéncia mental, socialmente concebida como condig&o
que resultaria também em dependéncia, submisséao e fragilidade.

Quanto ao painel construido por A., ele continha figuras que representavam
partes de uma casa, tais como: cozinha, quarto, imagem de uma pia. A jovem A.
informou que, em sua casa, ela fazia a prépria cama, porém n&o cozinhava, nem
passava ferro em roupas. Em seu painel predominaram imagens de celulares e
casas. O motivo pelo qual escolheu varias figuras representando o celular

transparece um desejo:
Um celular. Vou comprar celular um pra mim.

A respeito das imagens de casas, ndo obstante existissem a disposi¢cao
figuras de residéncias humildes, ela escolheu uma grande casa com piscina, outra
com dois andares, diferindo bastante de sua realidade sécio-econémica. Este fato,
possivelmente, representa um desejo de morar em uma residéncia daquele tipo,
sem desconsiderar que o predominio deste tipo de imagens pode se justificar pelo
fato dela passar grande parte do tempo em sua casa, local que Ihe & bastante

significativo, como se percebe no dialogo* a seguir:

A. - E. Casa. A sala.

P. — Por que vocé escolheu a sala?
A. — Tem varanda.

P. — Na sua casa tem varanda?
A.—Tem.

* Para assegurar, com fidedignidade, os sentidos dos contetidos verbalizados pelas participantes,
registra-se, em alguns momentos, as perguntas na integra. A pesquisadora € identificada pela letra
“PH.
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A. escolheu muitas imagens de alimentos, a exemplo de iogurtes, carnes e
pratos com refei¢coes, café, alface. Complementou, dizendo que gostava de comer

de tudo, como esta ilustrado na fala a seguir:

Tudo. Arroz, feijjao e frango, presunto.

Além disso, relatou gostar de usar o computador na escola.

P. — Quem gosta de computador?

A. - Eu.

P. — Vocé usa computador aonde?

A. - Na escola.

P. — Vocé gosta de que no computador?

A. — Esqueci o nome.

A. relatou que gostava de ouvir musica. Em seu painel, constavam ainda duas
figuras representando relégios de pulso. Quando questionada, ela respondeu que
nao tinha relégio e diante da pergunta sobre quem sabia ler as horas, ela ficou

calada. Apenas L. respondeu, dizendo:

Sei. Eu ja fui treinada. Eu tenho livro. Eu esqueci o nome? Se chama

Geografia. Tem 1 hora, 2 hora, 3 horas, 12, 15 hora, 16, 17 hora.

José Schwartzman (1999b, p. 63) faz referéncia a um estudo desenvolvido
por Sue Buckley e Bem Sacks (1987), afirmando que dentre os adolescentes com
sindrome de Down, por eles avaliados, “[...] poucos conseguiam ler as horas em um
relogio [...]" Esta informacdo pode ser constatada também neste estudo, pois
nenhuma das participantes mostrou possuir este dominio. A despeito de L. afirmar
que sabia ler as horas, ficou evidente que, de fato, ndo havia adquirido essa
habilidade ainda, quando lhe foi solicitado dizer que horas marcava o relogio da
pesquisadora.

Em relagédo a C., também foi necessaria a formulagdo de perguntas simples,
que muitas vezes precisaram ser repetidas para se tornarem mais compreensiveis.

Isto porque C. demonstrava maior dificuldade de compreensdo, além do
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comprometimento na linguagem oral, o que l|he fazia recorrer a gestos para
expressar 0 que pensava ou sentia.

E relevante destacar que, em muitos momentos, L. assumia a funcdo de
intermediar o dialogo de C. com a pesquisadora, na tentativa de elucidar o que sua
colega queria dizer. O longo convivio entre as mulheres favorecia relativa
compreensao do que C. falava e este fato assegurou maior fidedignidade, tanto ao
conteudo, quanto ao sentido do que ela expressava.

O painel elaborado por C. reforcava seu relato, anteriormente citado,
sugerindo uma auto-imagem positiva, pois ela escolhia acessoérios femininos, tais
como, imagem de uma bolsa, cuja cor combinava com uma sandalia que também

escolheu, além da figura representando um anel.

P. — Ah! Vocé colou também o anel. Vocé gosta?

C.-E]...] Bolsa.
P. — Vocé achou a bolsa bonita?
C.—-E

Este fato sugere que, embora ndo se expressasse verbalmente a respeito de
sua identidade sexual, C. demonstrava identificagdo com objetos considerados
socialmente como femininos.

Em se tratando da participacdo em atividades no espago domeéstico, L. relatou
que sua mae realizava as tarefas domésticas; ela também colaborava, lavando os
pratos, varrendo a casa, ao passo que o pai, atualmente aposentado, nao realizava
espontaneamente nenhuma tarefa doméstica: “[...] ele come e dorme [...] Meu pai,
sO roncando”. L. n&o percebia tais atividades como atribuicdo exclusivamente
feminina, e contestava, a seu modo, uma construgio histérica que atribui a mulher
atividades da esfera doméstica, o espaco privado. Em sua opinido, o0 homem devia

ajudar a mulher em casa:

Se ele ajudar, ele come, se ele ndo ajudar, ele ndo come [...] Macho que é

macho, tem que lavar banheiro.

A fala de L. demonstra uma visdo bastante contemporanea a respeito da

participacdo do homem nas atividades de casa; para ela, o espaco privado também
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deve ser ativamente ocupado pela figura masculina ndo cabendo apenas a mulher
os afazeres domésticos. Vale ressaltar que o modelo familiar do qual L. faz parte é
de uma familia nuclear, em que o genitor sempre foi responsavel por prover a familia
com recursos financeiros, e, portanto, trabalhou fora até aposentar-se e a genitora
sempre ficou responsavel pela criagdo dos filhos e pelas tarefas domésticas. A
despeito de considerar que as tarefas domésticas devem ser desempenhadas tanto
por homens quanto por mulheres, quando fala do que deseja para seu futuro, em
relacdo ao tipo de trabalho que ira realizar, L. reproduzia o modelo familiar

afirmando:

Eu n&o quero trabalhar néo [...] Prefiro trabalhar na casa mesmo. Pra ajudar
minha familia. Meu pai vai trabalhar, se Deus abrir porta pra ele. Tem meu
irmdo que estuda e trabalha. Meu irmé trabalha, estuda, s6 chega em casa
nove horas da noite. E eu ndo preciso trabalhar [...] Eu sozinha com minha
maée, ai eu ndo preciso trabalhar. Trabalhar ndo. Penso fazer um curso. Curso
que homem faz e que mulher faz. Eu vou ajudar minha mae. Nao tem

ninguém para ajudar minha mée. Quando chegar do colégio eu vou ajudar.

Sua identidade se constrdi, reproduzindo modelos que ela aprendeu no
convivio familiar, os quais restringem a mulher ao espacgo privado, doméstico. L. ndo
almejava uma profissdo, desejava ajudar nos cuidados com a casa, assim como
aprendeu com a figura materna. Somada a identificagdo com a mée, encontra-se a
falta de oportunidades relacionadas ao aprendizado de uma profissdo, ja que néo
frequenta nenhuma oficina profissionalizante, o que diminui suas chances de uma
possivel insercdo no mercado de trabalho. Mesmo tendo o exemplo de uma irméa
que trabalha fora de casa, L. ndo se imaginava tendo uma profissdo. Cogitava a
possibilidade de fazer um curso, o que Ihe manteria na condicido de estudante, de
dependéncia em relagdo as outras pessoas. Quanto as profissdes, a fala de L.
demonstrava claramente a assimetria caracteristica da constru¢gao social do ser
homem e do ser mulher. As profissdes que atribuia a mulher eram aquelas
socialmente menos valorizadas e que existem para subsidiar o trabalho do homem,
como é o caso do exemplo que da sobre a secretaria. Em seu discurso, a mulher

aparecia numa fungao auxiliar e, portanto, subjugada e subvalorizada em relacéo a
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profissdo que atribuia ao homem. A mulher era citada como secretaria ou

enfermeira, ao passo que o homem aparecia como médico e gerente.

Mulher pode trabalhar com o médico, secretaria. Ajudar médico. Ser
secretaria de clinica, secretaria do colégio. Se mulher trabalha na loja,
homem também trabalha na loja, nenhum pobrema [pronuncia utilizada para
designar problema]. A mulher trabalha para homem. Esqueci nome... Ndo tem

vendedor, caixa, dono de loja. Como é o nome? Gerente!

A dominagdo masculina se desvela nos discursos cotidianos de modo
naturalizado. Sutil e simbolicamente, a hierarquia se legitima e a dominacéo,
apontada por Pierre Bourdieu (2003), aparece na ordem do discurso, revestida da
ideologia masculina, incorporada no habitus. A condigdo de deficiéncia de L. parece
reforcar a subordinacido e dependéncia relacionada a identidade feminina, visto que,
nem mesmo as profissées citadas como eminentemente femininas, ela almeja.

Silvana Blascovi-Assis (1997, p.24-25) esclarece sobre o preconceito ainda

vigente relacionado a mulher e a pessoa com deficiéncia:

O mercado de trabalho vem discriminando até hoje, em nossa sociedade, a
mao-de-obra da mulher e também do deficiente. Existem profissées que sao
claramente atribuidas as mulheres, como o servigo doméstico e todo aquele
que é considerado como rotineiro e nao exige grande esforgo mental. Além
da distribuicdo discriminada de servigos, essas pessoas ainda sofrem pela
diferenca da remuneragdo e pela exploragdo a que estdo sujeitas, de
acordo com suas “habilidades” ou “deficiéncias” [...] Ao deficiente mental
sdo oferecidas poucas ou nenhuma chance de trabalho, fazendo com que
ele ndo seja considerado produtivo [...]

A atividade laboral, que proporciona para algumas pessoas, total ou parcial
independéncia em relagao as figuras paterna e materna e confere o status de adulto,
foi concebida como desnecessaria por L. e também pelas jovens A. e C. As duas
ultimas sequer aventaram esta possibilidade, respondendo sucintamente que nao
pensavam em trabalhar. Vale ressaltar que, de acordo com informacgdes colhidas em
prontuarios, a mae de A. sempre trabalhou em casa, executando tarefas domésticas,
mesmo quando obtinha alguma remuneragao lavando roupas, para complementar a
renda do marido, que sempre trabalhou fora de casa. A dinamica familiar de C. € um
pouco diferente, pois a mée chegou a trabalhar fora quando se separou do genitor

de C., evento que ocorreu quando a mog¢a ainda estava na primeira infancia.
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Atualmente, porém, a méae de C. dedica-se apenas as tarefas domésticas. Seus dois
filhos trabalham fora de casa.

Muitos fatores podem contribuir para o fato destas mulheres néao
manifestarem a vontade ou necessidade de exercer alguma atividade laboral, dentre
eles, a restricdo quanto aos contextos sociais a que tém acesso, limitando-se ao
ambiente doméstico e escolar; a falta de oportunidades de aprendizagem
relacionadas ao mercado de trabalho, tendo em vista nunca terem sido incluidas em
uma oficina profissionalizante, o que parece denotar certa descrenca, por parte de
seus educadores, em relagao as potencialidades da pessoa com sindrome de Down.
Além disso, a infantilizagdo de que sao vitimas muitas pessoas com deficiéncia
mental representa um empecilho para que sua identidade de mulher seja assumida.

Um outro ponto que também precisa ser levado em consideracao, diz respeito
ao beneficio de prestacdo continuada destinado as pessoas com deficiéncia, no
valor de um salario minimo, concedido pelo governo, em cumprimento a Lei
Orgéanica de Assisténcia Social (BRASIL, 2004). Esta medida, de cunho
assistencialista, se por um lado ajuda as familias no tratamento e na educacao de
seus filhos, por outro desencoraja a insergao da pessoa com deficiéncia no mercado
de trabalho, visto que o fato de assinar a carteira de trabalho implica em perda do
direito de receber tal beneficio. Entende-se que a ineficiéncia de politicas publicas
que assegurem o cumprimento de leis como a que garante a inser¢céo de pessoas
com deficiéncia no mercado de trabalho, bem como a prépria instabilidade e
crescentes exigéncias deste mercado, constituem fatores que desestimulam as
familias a abrir mao do referido beneficio em funcido de uma provavel, e talvez
instavel, colocacdo no mercado de trabalho. Todos estes fatores podem contribuir,
em certa medida, para a manuten¢ao da condicdo de dependéncia e restricao social
das pessoas com deficiéncia.

Em relagdo ao autocuidado e a higiene corporal, a despeito da idade que
possuiam, as mulheres que integraram este estudo apresentavam atitudes de
grande dependéncia em relagao a figura materna. Tal dependéncia diz respeito as
atividades de vida pratica, tais como preparar a alimentagédo, arrumar o préprio
quarto, lavar pratos e roupas e autocuidado. A analise dos dados coletados nas
oficinas e nas observacdes do contexto escolar possibilitou a constatacdo de que
esta dependéncia nao decorre de uma falta de condi¢gdes de aprender a realizar

estas tarefas, causada pela deficiéncia. Na propria instituicao especializada, as trés
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jovens que integraram o estudo realizavam atividades como lavar, enxugar e
guardar pratos, arrumar e varrer as salas, as quais fazem parte do curriculo, tendo
em vista serem atividades de vida diaria. Dessa forma, conclui-se que o ambiente de
casa € pouco estimulador para o desenvolvimento destas atividades e, em geral, séo
as maes e as irmas que ficam encarregadas das tarefas domésticas.

Segundo os relatos de L., sua méae era responsavel, inclusive, pela depilagcao
e pela escolha do vestuario. Isso implica numa constante manipulagédo do corpo, que
acontece, em geral, apenas nos primeiros anos da infancia, mas que, em muitos
casos, perdura até a fase adulta quando se trata de pessoa com deficiéncia mental,
julgada prévia e erroneamente como incapaz de realizar uma variedade de agdes
com independéncia.

Sabe-se, no entanto, que a maioria desses comportamentos e atitudes é
passivel de ser aprendido e executado, bastando, para isto, que condigdes sejam
oferecidas e o tempo individual para aquisicdo de um novo conhecimento seja
respeitado. Na perspectiva de Lev Vigotski (1989, p.71), a deficiéncia ndo configura
fator impeditivo para a participagéo efetiva em diversos contextos sociais, ou seja, “A
prépria criangca tem tudo para chegar a ser um participante ativo da vida social.”
Para que a pessoa com deficiéncia mental passe a ser ativa em seu processo de
desenvolvimento, € imprescindivel que haja mudangas nas representagdes
historicamente construidas a seu respeito, proporcionando maior respeito a sua
individualidade e visibilizando seu potencial.

Na atividade realizada na quarta oficina, em que foi utilizada uma caixa com
diversos objetos, anteriormente citados, as trés mulheres evidenciaram
conhecimento sobre as fungdes de uma gilete, demonstrando que o homem usa
para se barbear e a mulher usa para depilacdo. A. e C. afirmaram que nao se
depilavam. Por meio de gestos, expressaram que possuem poucos pélos nas axilas,
dai ndo necessitarem de depilagdo. L., por sua vez, relatou que tem muitos pélos
nas axilas e na virilha e demonstrou espanto em saber que as colegas nédo se

depilavam, fazendo a seguinte observacéo:

Deus é mais! Ta podre! [Todas dao risadal. O meu tem um bocado, .

[mostra as axilas].

> “En el préprio nifio hay todo para llegar a ser um participante activo de la vida social.”
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O dialogo a seguir ilustra este fato:

L. — Vocé ja tem né? [Refere-se a pélos pubianos)].

P. - Pélo?

L. — Nao, como é o nome? Na parte de cima.

P. - Aqui é a vulva. Pélo? Cabelo?

L. — Sim. Eu tenho. Menina! Ai ta cheio de espinha. E aqui [mostra as axilas]
ta. Ndo posso usar creme, sO Leite de Rosas. Faco e boto Leite de
Rosas. E creme também fica um negdcio feio, um negoécio assim [faz
uma expressao de nojo, de repulsa].

P. - E quem faz suas axilas?

L. — Minha mée. Eu ja fiz uma vez ja [risos].

P. - E ai acertou?

L. — Eu fiz aqui e fiz ... Agora ndo fago mais.

P. - Por qué?

L. — Eu! Tenho medo de cortar.

P. — Quer dizer que é sua mae que Ihe depila?

L. — E, minha mae e minha irma, mas eu gosto mais de minha mae. Eu fico
assim tremendo, ndo sei. Minha perna fica tremendo toda hora. Minha
mée pega acetona e tesoura ai faz assim [demonstra abrindo a pernal.
Da agonia.

P. — Vocé tem vergonha de ficar nua na frente da sua mae?

L. - Néo.

P. — E de outras pessoas?

L. — Também néao.

Caso L. fosse incentivada a realizar esta atividade, provavelmente obteria
éxito, mas a autonomia da pessoa com deficiéncia mental esta, muitas vezes,
comprometida e ameacada pelas condutas de super-protecdo por parte dos
educadores. Embora L. tivesse condigdo motora e cognitiva para realizar a propria

depilagao dos pélos pubianos, sua fala demonstrava receio, o qual, provavelmente,
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foi-lhe incutido, ja que relatou ter tido a iniciativa de se depilar sozinha
anteriormente.

O dialogo exemplificado ilustra bem a relacdo de dependéncia que se
estabelecia e perdurava entre mae e filha, a despeito da idade e do potencial de L.
em aprender e realizar esta tarefa. Mesmo ja tendo vivenciado sozinha e com éxito a
propria depilacdo, a mae ou a irma, em vez de encorajarem uma postura mais
independente, passaram a assumir esta responsabilidade e L., que tinha capacidade
de aprender e executar esta atividade de autocuidado, acabava por se apropriar do
sentimento de medo, tornando-se, de fato, dependente de outras pessoas.

Em relagdo ao vestuario, existem também sansbes da familia quanto a tipos
de roupas que expdem mais o corpo. Isto ficou mais evidente quando, questionada
sobre as coisas com as quais se identificava, L. recortou de uma revista uma figura

de uma moca na beira do mar e respondeu desta forma:

P. — E esta foto, vocé escolheu porque L.?

L. — Porque eu gosto de tomar sol, gosto de queimar a pele, ficar morena,
gosto de ficar sentada, ficar a pé, tomar banho, gosto de tirar a foto. Por
que nao tira foto?

P. — E vocé quando vai para praia usa biquini ou mai6?

L. — Maié

P. - Por qué?

L. — Se eu usar o biquini o problema é abrir perna [risos]. Ai todo mundo vai
olhar meu... [palavra incompreensivel que foi utilizada para referir-se a
vulva]. Eu tomo banho de maibé por que maibé fecha e abre [faz
movimentos de abrir e fechar as perna] e biquini [...] Quando eu uso

biquini aparece um pouquinho.

Na atividade com os objetos dentro da caixa, realizada na quarta oficina, foi
possivel perceber qual o nivel de independéncia que as mulheres apresentavam
quanto aos cuidados e higiene relacionados ao periodo menstrual. Uma calcinha e
um absorvente foram retirados da caixa e as trés identificaram e nomearam estes
objetos. A. disse que sabia usar sozinha o absorvente, como mostra a conversa a

sequir:
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A. - Usa.
P. — Quem troca para vocé?
A. - Eu.

C. verbalizava e gesticulava explicando que era a mae quem trocava seu
absorvente e ela mesma jogava fora. L. realizava com independéncia a atividade e
demonstrava orgulho e satisfagdo por desempenhar sozinha esta agédo, o que Ihe
fazia sentir-se capaz de ensinar e ajudar sua colega C. O trecho a seguir evidencia

este fato:

Ninguém bota em mim n&o. Eu boto sozinha. Eu ndo gosto que ninguém bota
n&o. Eu boto sozinha, eu sou treinada. Minha méae que me ensinou, eu visto.

Espia so vou te ensinar.

L. comegou a ensinar A. e C., mostrando passo a passo. C. conseguiu

posicionar e colocar corretamente o absorvente e L. concluiu dizendo:

Agora ela botou, eu sé ajudei. E facil. Aé! Parabéns!

Estas falas referendam a importdncia do convivio em grupo para o
desenvolvimento das habilidades, pois é socialmente que o individuo desenvolve
seu potencial, como ressaltam Lev Vigotski (1989) e Silvana Blascovi-Assis (1997),
entre outros. Interagindo com outras pessoas, foi possivel para L. assumir o papel
de mediadora da aprendizagem, o que contribui para sua auto-estima, ao passo que
C., apoiada pela interacdo com outra pessoa mais competente neste aspecto,
aprendeu a realizar uma agao que sua mae tendia a realizar por ela, a despeito de
sua evidente capacidade para tal.

A. disse que nada fazia no tempo em que permanecia em casa. Comprova-se
a auséncia de participagao nas atividades cotidianas, que também nao se justifica
pela incapacidade de realizar tarefas domésticas. Esta situagdo reforca a
dependéncia dos outros e pouco contribui para o desenvolvimento global de A. Tal

apatia foi resumida pela participante L. com a seguinte explicagao:

Ela ndo faz nada. Come e dorme.
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Em alguns casos, condutas de superprotecdo ou descrenga no potencial de
pessoas com este tipo de deficiéncia justificam a falta de incentivo, por parte da
familia, para um maior engajamento destes individuos, em tarefas cotidianas. Por
outro lado, as atividades desempenhadas pelas pessoas com deficiéncia estao, na
maioria das vezes, na dependéncia direta da disponibilidade da familia (BUCKLEY;
SACKS, 1987 apud SCHWARTZMAN, 1999).

Ainda abordando as atividades que integram o cotidiano destas mulheres, na
proxima secao serdo tratadas as possibilidades de lazer oferecidas as participantes

e sua relagdo com a autonomia e a independéncia.

3.2.2 Lazer: vida social no cotidiano

Quanto as atividades de lazer, ficou evidente que estdo, em sua maioria,
restritas ao espaco doméstico, como ouvir musica e assistir televisdo. L. citou a ida a
praia como exemplo de uma atividade de lazer que apreciava, mas que sO ocorria
esporadicamente, tendo em vista sua cidade nao ser litordnea, o que implicava na

necessidade de deslocamento para praias préximas.

A praia. Domingo pra praia. Pra Jaua, Arembepe [...] Nadar.

Ela também citou o Jorrinho, trecho de um rio que banha sua cidade e que

constitui um local de lazer para os habitantes da regiao.

Eu gosto de aula de danca com... [fala 0 nome da professora de educacao
fisica que Ihe ensina ginastica ritmica na escola especial], fago peg¢a com...
[cita 0 nome da professora que ensaia pecas de teatro na escola], faco

capoeira. Sonho com capoeira de colégio.

As atividades que lhe dao prazer acontecem na escola ou na casa, o0 que
comprova as observagdes de Silvana Blascovi-Assis (1997) sobre as poucas

oportunidades de lazer oferecidas as pessoas com deficiéncia mental pela sociedade.
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Para que A. falasse sobre as coisas de que gostava e os motivos que lhe
motivaram a escolher determinadas figuras, foi necessaria a formulagdo de
perguntas mais diretas e passiveis de respostas simples, tendo em vista sua timidez,
somada a um repertorio verbal mais restrito. Dessa forma, em alguns momentos,
registrou-se as perguntas, na integra, para assegurar, com fidedignidade, os sentidos
dos conteudos verbalizados por A. Ela demonstrou grande empolgacao diante da

atividade proposta e das figuras, entusiasmo que se traduziu pela seguinte frase:
Ah! Eu vou querer todas!

A. comecou desenhando o que ela denominava de barcos. A despeito de ser
questionada de diversas formas, ndo explicou em que se identificava com aquele
desenho. As colagens e relatos de A. possibilitaram a percepcédo de que ela, assim
como L., também adorava a praia, pois escolheu logo de inicio trés paisagens

ilustrando o mar. Diante da pergunta sobre o que achava desse lugar, afirmou:
Lindo. Praia. Sabado. Com meu irméo. De 6nibus. Jaua.

Em relagdo ao gosto por atividades fisicas, L. considerava que tanto mulheres
quanto homens podiam apreciar um mesmo esporte, mas considerava que havia
uma diferenciacdo nas preferéncias, a depender do género. Ela julgava que a
mulher apreciaria mais os cuidados com a beleza do que a atividade fisica, embora
reconhecesse que a estética também tem sido uma preocupacdo masculina

atualmente.

L. — De esportes. Aqui 6, homem gosta, mulher também gosta. E, homem
gosta mais de jogar bola, tem homem que n&o gosta de jogar bola.

P. — E mulher gosta mais de qué?

L. — De beleza. Homem também gosta. Homem néo foi acostumado néo, hoje

tem que acostumar.

As trés mulheres participavam de atividades esportivas na escola, num grupo
formado por alunos e alunas, durante as aulas de Educacéao Fisica e de Capoeira. O

desempenho de L. era considerado bom e ela apresentava grande aptidao para a
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Ginastica Ritmica, chegando a se apresentar em algumas comemoragdes de sua
escola.

Fica evidente que ela percebia as mudangas que estavam acontecendo nos
comportamentos, anteriormente ditos masculinos ou femininos, e que a diferenga
entre os sexos nao implicava em interesses e aptidoes diferenciados. Interessante
constatar que a deficiéncia mental ndo impediu que L. percebesse as
transformagdes nos comportamentos, antes marcados como proprios de mulheres
ou homens. A jovem L., mesmo apresentando uma limitagdo cognitiva, expés uma
opinido que desmistifica a visdo essencialista de que existiriam atividades
eminentemente femininas ou masculinas. As assimetrias construidas em funcéo do
sexo de pertenca, ainda tdo presentes nos discursos atuais, ndo encontraram
ressonancia na visdo desta mulher com deficiéncia mental. L foi capaz de abstrair e
pensar de forma destituida de preconceitos sobre o fato de que as aptiddes e
interesses independem do sexo do individuo. Trata-se da voz de uma mulher
considerada deficiente mental demonstrando uma postura muito mais igualitaria do
que a de muitas pessoas com a cogni¢ao preservada e, até mesmo, com elevado
grau de escolaridade, que, no entanto, ndo sdo capazes de transcender uma visao
determinista e essencialista sobre a identidade feminina e masculina. Este fato leva
a crer que qualquer programa de educagdo sexual n&o deve prescindir de
contemplar a questdo de género, com vistas a desmistificar e desconstruir
concepgoes distorcidas a respeito do “ser mulher” e do “ser homem”.

Diante destas apreciagdes sobre as atividades que integram o cotidiano
destas mulheres com sindrome Down e sobre as restricbes sociais decorrentes do
estigma construido em torno da deficiéncia mental, passa-se as consideragdes a
respeito dos conhecimentos sobre o corpo, evidenciados pelas participantes durante

as oficinas, e das expressdes relacionadas a sexualidade.

3.3 CONHECIMENTOS SOBRE CORPO E EXPRESSOES RELACIONADAS A
SEXUALIDADE

Muitos autores, dentre eles Ferreira (2001), Glat e Freitas (1996), Omote

(1993), concordam sobre o fato de que as pessoas com deficiéncia mental,
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geralmente, evidenciam informacdes distorcidas e inconsistentes, ou mesmo, falta
de informacéao a respeito do funcionamento corporal e da sexualidade. Este fato, em
parte, deriva dos tabus construidos em torno da questdo da sexualidade,
principalmente no que se refere a sexualidade na pessoa com deficiéncia mental.
Esta secao objetiva elucidar quais as concepgdes das mulheres com sindrome de
Down que participaram desta pesquisa sobre aspectos anatomo-fisiolégicos do

corpo humano e sobre sexualidade.

3.3.1 Corpo feminino e corpo masculino

Em relacdo aos conhecimentos que as participantes demonstraram sobre
corpo, foi possivel perceber que as trés mulheres ndo sabiam os nomes dos 6rgaos
sexuais masculinos e femininos. C. pronunciava nomes desconhecidos e de dificil
entendimento para designar o pénis e a vulva, por isso ndo foram aqui reproduzidos.
L. empregava termos popularmente usados, tais como “pica” e “barata”, referindo-se,
respectivamente, ao pénis e a vulva.

Fisher e Krajicek (1974 apud SPROVIERI; ASSUMPCAO JR., 2005), quando
definem os pontos a serem considerados em um programa de educagado sexual,
afirmam ser essencial adequar a linguagem referente as definigbes de partes
sexuais do corpo e suas fungdes, para que seja acessivel a pessoa com deficiéncia
mental. Desta maneira, em alguns momentos, foi necessario recorrer a forma
coloquial, em detrimento dos termos técnicos, ja que estes ndo eram compreendidos
ou nao faziam parte do contexto das participantes. Foi preciso falar cabelo, em vez

de pélos pubianos, como comprova o discurso de L. sobre depilagdo.

L. — Vocé ja tem né? [refere-se a pélos pubianos].
P. - Pélo?

L. — Ndo, como é o nome? Na parte de cima.

P. - Aqui é a vulva. Pélo? Cabelo?

L. — Sim. Eu tenho.
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L. e C. utilizaram termos de dificil compreensao, quando se referiram a vulva.
Devido as dificuldades que apresentaram com a pronuncia de certas palavras, estes
termos nao ficaram claros e, portanto, ndo puderam ser aqui reproduzidos. O
desconhecimento de termos tecnicamente utilizados, tais como vulva ou pénis, nao
invalidou sua utilizagdo, tanto que, nas terceira e quarta oficinas, L. ja havia se
apropriado do termo “vulva” e utilizava-o corretamente.

C. e L. diferenciavam o corpo feminino do masculino, identificando e
nomeando 0s Orgaos sexuais e as caracteristicas sexuais secundarias. A., por sua
vez, demonstrou mais dificuldade em explicar quais as diferengas fisicas entre um
homem e uma mulher e mesmo diante das duas figuras desenhadas em folhas de
isopor, que reproduziam o corpo feminino e o corpo masculino, ela identificou que se
tratava de um homem e de uma mulher, mas ndo conseguiu dizer quais as
diferencas entre eles.

Quando questionada sobre o que um homem tem de diferente da mulher ela
apontou para a mao de uma das figuras que era desenhada de forma bem parecida
nas duas figuras. No entanto, no desenho que fez de uma figura masculina e outra
feminina, A. destacou, na mulher, partes representando os seios e a vulva.

Inicialmente, L. se negou até mesmo a falar sobre sexo, o que demonstrou
que o tema era tabu para ela. A resisténcia de L. em tratar do assunto refletiu,
provavelmente, a maneira como seus educadores tém lidado com este assunto. A
dificuldade dos educadores em abordar questdes referentes a sexualidade e mediar
situacdes de aprendizagem relacionadas ao conhecimento e funcionamento do
préprio corpo, cede espago para concepgdes distorcidas sobre sexualidade e
gravidez, como afirma Dall’Alba (1998). Este fato pode ser comprovado pelo

seguinte relato:

O osso fica dentro da barriga. A mulher fica nua pra homem, homem também
fica nu. Ela entrega pra ele e ele entrega pra ela. Ela ndo esta nua? Ele ndo
ta nu? Ele ta se entregando pra ela. Entregar é pegar na mao, pegar no rosto,
alisar, subindo e descendo [...] Ai fica um ratinho aqui dentro [aponta para a
propria barriga). Se ratinho cresce, ele é gente. Ja nasceu, ndo é mais rato, é
bebé!
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O papel masculino na fecundacdao € exposto apenas por L., contudo de

maneira bastante vaga:

Homem faz engravidar a mulher, ele ajuda.

Quando questionada sobre gravidez, L. afirmou que a crianga nasce da
juncao do osso da mulher com o osso do homem, além de comparar o feto a um
rato. Explicar sobre a forma como o bebé & concebido requer, dos educadores,
disponibilidade e naturalidade para tratar de experiéncias relacionadas ao ato
sexual. A concepgao equivocada e até fantasiosa que L. possuia sobre a gestagao,
denunciava uma provavel lacuna no processo de educacao sexual a ela dispensado.

Ficou bastante evidente, nas falas das mulheres que fizeram parte das
oficinas, a falta de informac¢ao adequada sobre as mudangas fisiolégicas, préprias da
puberdade e adolescéncia, tal como a menstruagdo. Os relatos dessas mulheres
permitiu também comprovar o que afirmam muitos estudiosos, a exemplo de Lilia
Moreira (1995), Sadao Omote (1993) e Maria Helena Sprovieri e Francisco
Assumpcao Jr. (2005), sobre questdes referentes a sexualidade das pessoas com
deficiéncia mental. Nao obstante pais, maes e professoras(es) julgarem relevante
um trabalho de educagao sexual e reconhecerem seu papel de educadores sexuais,
na maioria das vezes, eles se eximem de assumir este papel, delegando a outras
instancias sociais esta funcdo. Recorrem a parentes préximos, aos médicos, a
psicologos, dentre outros, por ndo se sentirem habilitados e/ou confortaveis para
tratar deste tema, como ilustra um trecho da fala de L. Quando questionada se
alguém havia conversado com ela sobre menstruacéo, respondeu que foi 0 médico
que lhe falou sobre menstruacdo, mas nao se lembrava o que ele dissera a este

respeito:

Médico. Nao lembro direito ndo. Quem me ensinou direito foi minha madrinha.
Ah néo lembro direito isso néo [...] Sua mée teve filho ndo teve? Entao,
quando teve filho ndo sai sangue? Espie s6. Vou abrir sua barriga e vai tirar
seu filho, ai vai sair sangue, depois sangue fica aqui dentro, fica aqui por
baixo [aponta para a barriga]. Sangue ta menstruada né? So.
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As trés participantes ndo souberam explicar porque e como a menstruagao
ocorria, embora vivenciassem este fendmeno ha alguns anos. Constatou-se uma
falta de informacgéo, visto que todas elas afirmaram que nenhuma pessoa da familia,
da escola ou amigos havia Ihe explicado sobre as razées que levam uma mulher a
menstruar. Apenas L. estabeleceu relagdo entre a menstruagdo e a gravidez,

afirmando:

Quando entra ratinho pequeno é desse jeitinho. Tira um brago e uma perna.
Primeiro sai a cabega. Ta saindo sangue de mulher. Quando ta menstruada

fica saindo sangue dentro da barriga.

Ainda que tenha associado estes dois eventos, gravidez e menstruagao, sua
nocdo sobre ambos mostrou-se distorcida. Em outro momento, foi possivel
comprovar que L. percebia a menstruacdo como doenga, pois ela tinha muitas

colicas e se referia a este fendbmeno da seguinte maneira:

Nem te conto! Menstruar é muito chato. Choro, choro ndo para. Muito, muito
forte, doi aqui por dentro e doi por fora. Tomo remédio. Minha mée passa

ferro num pano e bota minha barriga.

Este relato permite constatar também, a reproducdo e perpetuacdo de
comportamentos aprendidos que nem sempre conduzem a resolugao do problema, a
exemplo da acio de passar ferro em um pedaco de tecido para melhorar célicas do
periodo menstrual. Assim como os comportamentos, os valores e atitudes em
termos de sexualidade também sao reproduzidos e perpetuados ao longo da histéria
da humanidade, ainda que tenham pouco ou nenhum fundamento, como ressalta
Tereza Fagundes (2005).

Apenas L. demonstrou conhecer alguns métodos contraceptivos e sua fungéo,
entretanto ndo soube explicar de que forma o homem usava a camisinha, como

comprova seu depoimento.

L. — Pra n&o ficar gravida tem que evitar. Usar camisinha, tomar pilula. O

homem né&o tem osso? Mulher ndo tem osso? Ai nasce um ratinho. Aqui
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é pilula, remédio que usa para néo ficar gravida [aponta para gravura do
livro “De onde véem os bebés”
P.- E aqui?

L. — Camisinha.

, utilizado na terceira oficinal.

P. — Onde usa a camisinha?

L. — Na quarto.

A. - Na cintura.

P. - Na cintura?

L. — Eu acho que homem faz, homem pega camisinha e bota na mesa. Néo

tem mesa do lado de cama? Bota la e fica o dia todo?

Tanto A. quanto L., ndo entenderam o que foi questionado. L. respondeu em
que lugar o homem pde a camisinha antes de usa-la. A fala de A. denotou total
desconhecimento sobre o uso da camisinha. Outras perguntas foram formuladas no
intuito de esclarecer o que estava sendo questionado, entretanto elas nada
acrescentaram a este respeito que pudesse significar um entendimento mais

proximo da realidade.

3.3.2 “Nao vou morrer titia nao”

Maria Helena Sprovieri e Francisco Assumpcéao Jr. (2005, p.163), discutindo
sobre o direito a vivéncia da sexualidade pela pessoa com deficiéncia mental,
afirmam: “[...] a proposta (ou nao-proposta) que temos para a vida sexual da
populacdo doente mental € eminentemente castradora, muito mais autoritaria e sem
a menor consideragdo com suas necessidades afetivas e sexuais.” Os mecanismos
de repressao estdo presentes em varias dimensdes relacionadas a sexualidade, tais
como a masturbacado, a relagao afetiva, o ato sexual, as caricias e o vestuario,
dentre outros.

No que se refere a masturbacao, sabe-se que esta atividade desempenha um
importante papel no desenvolvimento psicossexual do individuo. Contudo é
interessante notar que, embora a masturbagao seja uma expressao sexual que, em

geral, esta presente em todas as fases da vida do ser humano, ela nao foi
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mencionada em nenhum dos relatos das mulheres durante as oficinas. Quando
questionadas sobre masturbagao, ficou nitido que elas desconheciam o significado
do termo e mesmo apos explicacido mais clara e acessivel, elas nao relataram nada
sobre o assunto. Este fato pode se justificar, em parte, como reconhecem Rosana
Glat e Rute Freitas (1996), pela grande repressao de que sao vitimas as meninas e
mulheres quando se trata da busca de prazer pela auto-estimulacdo dos genitais.
Socialmente a masturbagdo masculina € mais tolerada do que a feminina. Estes
achados guardam semelhangas com os dados coletados por Rosana Glat e Rute
Freitas (1996), em sua pesquisa com jovens com deficiéncia mental, de ambos os

sexos. Segundo as autoras:

[...] entre as mulheres a masturbagido praticamente ndo foi abordada [...]
Esta atitude mostra que a masturbacdo feminina ainda é um tabu para
muitas mulheres, independente de estudarem em uma escola especial ou
numa universidade [...] entre os rapazes (entrevistados e entrevistadores),
porém, nado houve tal inibigdo, muito pelo contrario; e o tema da
masturbagéo foi discutido abertamente com todos os sujeitos. (GLAT;
FREITAS, 1996, p.36).

Para Tereza Fagundes (2003), o tipo de educagao sexual varia em fungao do
sexo e esta assimetria relacionada ao género implica em uma educagéo
marcadamente mais repressora para as mulheres. A diferenga de atitude frente ao
comportamento de masturbagao, em fungéo do sexo de pertenca também mereceu
destaque por Maria Helena Sprovieri e Francisco Assumpgéao Jr. (2005), os quais
afirmam que foi possivel comprovar, numa pesquisa realizada pelo Instituto de
Pesquisa de Mercado, em 1983, que a masturbacdo foi um comportamento mais
frequente em homens do que em mulheres. Segundo esses autores, estes achados
sao, portanto, também observados entre pessoas com sindrome de Down.

As consequéncias de uma educacio repressora podem ser constatadas no

seguinte relato de L. sobre o que entendia por sexo.

P. - O que é sexo?

L. — Ih ndo olha pra mim n&o. Ngo sei. [Risos].
P. — Vocé gostaria de saber o que €7

L. — Néo.

P. - Por qué?
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L. — Ah, eu ngo sei.

Mesmo sem saber explicar o motivo, a jovem L. negou-se a falar e a obter
informacdes sobre este assunto, o que denota o quanto ele é visto como “proibido”.
A educacao sexual empreendida se mostra, muitas vezes, impeditiva, castradora,
limitando as possibilidades de estas mulheres compreenderem ou mesmo
vivenciarem sua sexualidade. Este fato pode ser constatado nesta outra fala de L.,

no dialogo a seguir:

P. - Vocé ja namorou alguma vez?

L. — Néo.

P. - Por qué?

L. — Por que mée e pai ndo deixa. E o meu também. Minha mé&e ta
conversando com minha irma de casamento. Minha irmé& vai casar. Ai eu
falo: eu também vou casar, vou ser feliz e vou ter filho. Ndo vou morrer
titia ndo. Eu acho que se eu namorasse [...] Os homem de Camacari vao
em frente, sdo decidido. Ai vai dar o beijo. Eu acho assim, beijo na mao
tudo bem. Mas homem quer ver corpo de mulher. Homem s6 pensa em

transar. Ai pode ter filho.

O receio de uma possivel gravidez foi por ela internalizado, sugerindo a
associagdo imediata entre sexualidade feminina e reprodugdo. Ao mesmo
questionamento, se ja havia namorado, A. respondeu, demonstrando que nunca
namorou e nao desejava viver esta experiéncia. Ndo sabia, porém, o motivo que a

levava a n&o desejar esta vivéncia.

P. - Vocé ja namorou alguma vez?
A. — Néo.

P. - Por qué?

A. — Porque néo quero.

P. — Por que n&o quer?

A. — Nago sei.
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Sobre casamento, C. e L descreveram o evento da forma como sé&o
acostumadas a ver nas telenovelas que adoram assistir. C. desenhou e verbalizou,
explicando o ritual da cerimdnia de casamento, tal como ocorre numa igreja catolica.

Sobre o desenho, ela explicou que representava ela e seu namorado.

Eu e namorado. Anel meu. Bigode e barba. Bi, bi, bi, bi [referindo-se a marcha
nupcial tocada na igreja]l. Comer, dangar e cachaga. Ai todo mundo vai
comer, vou dancgar, beber cachaca. Tchau e dormi. Depois da tchau, vai dormi
[...] Foi eu que morre. Sai sangue olho e morre [gesticulou representando que

0 noivo tentou acorda-la, mas nao conseguiul.

C. demonstrou seu entendimento por meio de gestos e desenhos, dos quais
foi possivel inferir que alguém estava armado, apontava a arma para ela e atirava.
Ela pareceu justapor realidade e fantasia quando expressou sua concepg¢ao sobre o
casamento.

A idéia de uma cena de violéncia também apareceu no didlogo que se segue,
no qual L. explicava de que forma compreendia a relacdo sexual. E interessante
ressaltar que, inicialmente, ela sorriu, demonstrou vergonha e desistiu de falar,
negando ter conhecimento do que vinha a ser a relagao sexual, repetindo a negagao
expressada quando, em outro momento, foi questionada sobre o que era sexo. Em
seguida, disse que via casais fazendo amor nas novelas, porém persistia a

dificuldade de explicar em que se constituia a relagdo sexual.

P. — O que é que acontece depois do casamento?

L. — Passa dia no hotel e fica tomando Champagne, dangando, ai [...] [risos].
P. - Aioqué?

L. — O beijo, depois vai para cama.

P. — Fazer o qué na cama?

L. — Ah! Fazer amor.

P. - Como é fazer amor?

L. — Ah, isso eu n&o sei.

P. — Ja ouviu alguém falando disso?

L. — Néo.

P. — Ja viu alguém fazendo isso?
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L. — Néo.

P. - E Ia nas novelas?

L. — Vejo! [Exclama e sorri].

P. — E o que os casais fazem quando estao fazendo amor?

L. — Amor? Os dois briga assim. Como é o nome? Esqueci. Eu esqueci nome.
Quando os dois tdo namorando, ai dois acabando brigando.

P. — Acaba brigando?

L. — Isso! E na volta a fazer o amor.

P. — Por que acontece essa briga?

L. — Se homem é certo pra ela ou ndo é homem certo para ela, que gosta
dele.

P. - E como é o homem que é certo?

L. — Certo é... ndo sei. Assim que ela conhece. Se o homem é humilde,
honesto, que leva a sério e respeita o corpo da mulher. Ele vai esperar a
mulher responder pra ele se pode ou ndo. Tem de ser assim humilde,
honesto, que leva a serio e respeita o corpo da mulher. Se homem tocar
vocé, pegar em mao, tudo bem. Se vocé tirar a roupa, ficar nua na frente
dele, tem que “dar” pra ele, mas antes tem que conversar com o médico.

Se vocé ¢é virgem, depois que ela transa ndo é mais virgem.

E possivel deduzir que, sobre relagéo sexual, tanto C. quanto L. evidenciavam
uma idéia equivocada, principalmente no que diz respeito a0 momento da
penetracdo, ato que L. associava a uma briga. Segundo as duas participantes deste
estudo, apds caricias, como beijos e abragos, ocorria uma cena de violéncia.

Quanto a concepgao de A. sobre relacdo sexual, a jovem demonstrava
desconhecer o que constituia uma relagao sexual. O diadlogo a seguir demonstra sua

falta de conhecimento sobre o referido tema:

P. - Como as pessoas nascem A.?

A. — Nada. Namorando, beijando, pega na méo.
P. - O que mais?

A. - Tudo.

P. - E como é que o bebé nasce?

A. - Nada.
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P. — Antes de nascer o bebé fica onde?

A. - No bercgo.

As falhas no processo de educacdo sexual destinado a estas mulheres
tornam-se evidentes com estes relatos e chamam a atencdo para a imperativa
necessidade de se efetivar programas de educagao sexual com o intuito de
desconstruir concepgdes equivocadas e fornecer informagbes mais claras e
acessiveis sobre o tema. As distorcbes e lacunas presentes nos relatos e
expressoes destas mulheres, referentes a sexualidade, representam um fenébmeno
que atinge grande parcela da populacdo de pessoas com deficiéncia mental e
concorre para a alienagao destes individuos no que concerne a vivéncia do préprio
corpo, distanciando ainda mais estas pessoas da possibilidade de uma verdadeira
inclusdo social, como avaliam Rosana Glat e Rute Freitas (1996). Entendendo que a
negacao da sexualidade de pessoas com deficiéncia mental, mais especificamente,
com sindrome de Down, estd muito atrelada a visdo infantilizadora que os
educadores tém a seu respeito. Vale lembrar o que Maria Helena Sprovieri e
Francisco Assumpcéo Jr. (2005, p.50) destacam como provaveis reagbes de
familiares e da comunidade frente as manifestacbes sexuais de pessoas com

sindrome de Down:

[...] a relagdo pai-flho permanece em um plano imaginario no qual o
deficiente mental é visualizado como eterna crianca, sem os padroes de
critica e valores que lhe permitam desfrutar o mundo adulto. Assim, suas
manifestacbes de sexualidade s&o vistas, primeiro, com surpresa e, a
seguir, com medo decorrente das idéias que as consideram como
imprevisiveis e incontrolaveis.

Os efeitos de condutas repressoras sobre as manifestagdes sexuais de
pessoas com sindrome de Down apareceram claramente no didlogo estabelecido

com L., sobre o que ela entendia por “amor”.

P. - E o que é amor?
L. — Amor é gostar.
P. - E quem é que vocé ama?

L. — E meu pai e minha méae que mais eu amo.
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L. falou inicialmente que a mulher amava o homem, mas quando direcionou a
pergunta para si, para que ela falasse sobre a pessoa que amava, referiu-se apenas

ao pai e a mae. Outra forma de amor parecia interditada.

L. — Olha, vamo fazer assim. Eu sou nova, sou bonita, depois eu penso em
namorar sim. Mas eu acho que esta muito cedo ainda. Namorado eu né&o
tenho, mas amor ja.

P. - Quem?

L. — Minha mé&e, meu pai, meu tio, meu periquito, meu cachorro, papagaio

[risos]. Eu tenho amor de meu pai, amor de minha mée, de meu irmé&o [...]

A relagao afetiva com o parceiro parece nao ser permitida. Ela repetiu, em
varios momentos da conversa, que amava a mae e o pai. O namoro para L.
apareceu também como uma experiéncia distante de sua atual condicdo de

adolescente. Mais adiante ela afirmou:

Um dia eu vou querer namorar, como uma pessoa normal.

Esta frase revela um desejo; o de vivenciar situagdes e experiéncias afetivas
que todo ser humano tem direito. Ao mesmo tempo, esse desejo desvela a angustia
de alguém que, a despeito de ser adulta, tem sua identidade feminina aprisionada a
esteredtipos e estigmas relacionados a sua condicao de “mulher e deficiente”, que
Ihe privam de vivenciar plenamente sua sexualidade. L. projetava seu desejo de
namorar para o futuro, transparecendo uma auto-imagem que lhe diferenciava das
pessoas ditas “normais”. Sua fala parecia demonstrar novamente a internalizacéo de
valores e padrées socialmente construidos, como o de normalidade. Sera que para
um homem com deficiéncia mental, de 22 anos também sé seria “permitido” ter,
como objeto de desejo, 0 pai e a mae? Ou sera que ele seria incentivado, mesmo
tendo deficiéncia, a namorar ou ter experiéncias sexuais com outras pessoas? Estes
questionamentos encontram resposta na perspectiva discutida e contestada por
Michel Bozon (2004, p.24) de que ha uma tendéncia a se exaltar a atividade sexual
masculina: “[...] deixando a mulher nada além da mais completa passividade.” Numa

reflexdo sobre as assimetrias entre homens e mulheres, engendradas pelo modelo
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patriarcal de organizacao da sociedade, Muriel Dimen (1997, p.46) faz afirmacdes

interessantes sobre a construgao do desejo:

O patriarcado €, em seu conjunto, um sistema de dominagédo. Mas difere de
outros sistemas de dominagao, como o racismo, a estrutura de classes ou o
colonialismo, porque vai direto na jugular das relagdes sociais e da
integragdo psicolégica — o desejo. O patriarca ataca o desejo, o anseio
inconsciente que anima toda a acao humana, reduzindo-o ao sexo e depois
definindo sexo nos termos politizados do género. Paradoxalmente,
entretanto, a sexualidade, estruturada dessa maneira, torna-se
reciprocamente escultora do desejo, com o género organizando
simultaneamente parte do desejo dentro do ser. Ndo apenas a sexualidade,
mas todas as manifesta¢des do desejo sdo assim influenciadas pelo género
e, dessa forma, as raizes do desejo, ele mesmo fonte da experiéncia
pessoal, sdo escalonadas em hierarquias.

Se o desejo se estrutura em fungdo do género, o desejo da mulher com
sindrome de Down esta permeado pelo poder simbolicamente exercido sobre as
mulheres, as quais sofrem maiores sansoes e repressdes quanto a manifestacédo da
sexualidade. Complementa Muriel Dimen (1997, p.46): “[...] onde o poder & t&o
desigual, a intimidade nao pode florescer facilmente.” Entende-se, portanto, que se a
mulher com deficiéncia mental continua a ser vista como eterna menina, como fragil,
dependente e, em consequéncia, submissa, sua identidade feminina e em especial
sua sexualidade encontram-se aprisionadas na contradicdo de ser biologicamente
mulher e de nao ser socialmente uma mulher.

Como analisa Muriel Dimen (1997, p.46): “[...] a cultura faz as mulheres tanto
humanas como ndo-humanas e, sabendo disso, elas precisam tanto engolir como
rejeitar o que sabem, a fim de viver dia apos dia.” Sendo consideradas apenas
meninas ou adolescentes, se justificaria o fato de ainda ndo estar na hora de
namorar ou pensar nessas coisas, porém sendo consideradas mulheres, ficaria
implicita a aceitacdo dos desejos e das necessidades inerentes a qualquer mulher.
Como conceber-se mulher, se a relagdo com o outro reforca sua identidade infantil?
Sendo percebida e tratada como eterna crianga pelos pais, pelas maes e pelas(os)
professoras(es), de que forma seria possivel assumir a condigdo de mulher? Estes
questionamentos relacionados a construgcao da identidade feminina nas mulheres
com sindrome de Down apontam para as contradicbes que envolvem o fato de ser
mulher e ter deficiéncia e as relagdes de poder subjacentes a afirmagado de uma

identidade. A este respeito Tomaz Tadeu da Silva (2004) compreende que a
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identidade é resultado de atos de criacao, o que significa dizer que nao € esséncia e

sim producao simbdlica. Argumenta o autor:

Na disputa pela identidade esta envolvida uma disputa mais ampla por
outros recursos simbdlicos e materiais da sociedade. A afirmagdo da
identidade e a enunciagao da diferenga traduzem o desejo dos diferentes
grupos sociais, assimetricamente situados, de garantir o acesso privilegiado
aos bens sociais. A identidade e a diferenca estdo, pois, em estreita
conexao com as relagbes de poder [...] A identidade e a diferenga nao séo,
nunca, inocentes. (SILVA, 2004, p. 81).

A ambiguidade que marca a existéncia das mulheres com sindrome de Down
traz fortes restricbes a seu desenvolvimento psicossexual, pois, consideradas mais
expostas e indefesas do que outras mulheres ao poder e a dominagdo masculina,
encontram-se privadas de vivenciar a sexualidade, em seu sentido mais abrangente.
A vida pessoal destas mulheres escapa a seu proprio controle, sendo dominadas
pela vontade, repressédo e medos de outras mulheres (sejam elas maes, tias ou
irmas), por sua vez, subordinadas ao poder masculino. Muriel Dimen (1997, p.58),
reitera afirmando: “Nao sofremos por excesso de desejo, mas por falta. Nossa
incapacidade de rebelar-nos, nossas revolugdes incompletas estdo enraizadas na
repressdo do desejo que, essencial a opressdo sexual, mutila a esperanca.”
Entende-se que a sociedade tende a conceber a pessoa com deficiéncia mental
como incapaz, dependente da tutoria do outro e, consequentemente, passiva e
subordinada, esteredtipos que historicamente foram e em certa medida ainda sao
vinculados a identidade feminina.

Para Lucena Dall’Alba (1998), ao contrario do que alguns pais e professoras
pensam, o fato de negar a sexualidade de meninas e mulheres com sindrome de
Down — seja pelo fato de ndo abordar questdes relacionadas a sexualidade, seja
mediante a infantilizagcdo ou a repressao das manifestagcdes — ndo impede que estas
meninas e mulheres vivenciem experiéncias sexuais. O relato de L., citado na secao
3.1.2, sobre a experiéncia que vivenciou com um rapaz que foi seu colega na escola
especial, comprova que as vivéncias sexuais ocorrem e sao significativas, ainda que
os educadores, muitas vezes, prefiram nédo abordar estes assuntos com seus filhos
ou alunos. E como disse acertadamente Tereza Fagundes (2005, p.14): “[...] a
sexualidade é elemento constitutivo do ser humano e por ser inerente ao individuo,

nao depende de ensinamentos para se manifestar.” Estas pessoas precisam,
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contudo, de intervengdes que promovam aprendizagem, para que sua sexualidade
possa ser vivida de forma consciente e sem riscos a seu desenvolvimento
psicoafetivo.

Rosana Glat e Rute Freitas (1996), em pesquisa realizada com grupo de
adolescentes com deficiéncia mental, constataram que o conhecimento que estes
jovens possuiam sobre sexualidade mostrou-se extremamente precario e
fragmentado, fato que as pesquisadoras atribuiram a inexisténcia ou incompletude
de educagado sexual destinada a essas pessoas. Ou seja, 0 que é ensinado, em
geral, estd muito aquém de suas verdadeiras necessidades. Essa falha no processo
educacional pode desencadear desde condutas socialmente reprovadas, como a
masturbagédo em publico, até praticas sexuais sem adotar medidas preventivas e de
protecdo, que acabam por expor os jovens com deficiéncia ao risco de contrair
doencas sexualmente transmissiveis ou uma gravidez indesejada.

Conforme discutido no Capitulo 2 desta dissertagdo, ainda existe uma
tendéncia a conceber as expressodes relacionadas a sexualidade nas pessoas com
sindrome de Down como comportamentos inadequados, patoldgicos, interpretados
como decorrentes da deficiéncia.

Rosana Glat (1995) lembra que o estigma, entendido como rétulo, faz com
que tudo o que a pessoa com deficiéncia faga, seja interpretado em fungédo dos
atributos estereotipados. Como os esteredtipos sdo, por natureza, depreciativos, “[...]
todas as potencialidades do individuo sdo subestimadas e ele passa a ser visto
apenas como exemplo do estigma: [...] ele ndo faz nada direito porque é retardado
[...]" (GLAT, 1995, p.24). Os comportamentos relacionados a sexualidade nas
pessoas com sindrome de Down tendem a ser rotulados como exacerbados, o que
constitui um esteredtipo socialmente construido ou, em outros casos, tais condutas
tidas como inadequadas sa&o concebidas como uma consequéncia indesejada da
sindrome.

A titulo de ilustragdo, Sobénia Casarin (1999, p. 281), quando fala da
sexualidade na pessoa com sindrome de Down, parece considerar a dimensao da
existéncia humana como um dos problemas de comportamento presentes na
adolescéncia, conforme demonstrado no seguinte trecho: “Os principais problemas
de comportamento observados em adolescentes e adultos com Sindrome de Down

sao: teimosia, ritualizacdo, impulsividade, sexualidade, problemas para dormir e
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fobias [...] As queixas mais freqlientes sdo problemas de comportamento e
sexualidade.”

Consoante Lucena Dall’Alba (1998), a sexualidade deixa de ser entendida em
sua complexidade, como dimensdo relacional presente em todas as pessoas,
durante toda a vida, e passa a configurar uma das alteracbes apresentadas por
adolescentes e adultos com a referida sindrome. Esta distorcdo também se
evidencia nos relatos de pais e da sociedade, os quais tendem a confundir
dificuldade de adaptacdo as regras e comportamentos socialmente aceitos com
sexualidade exacerbada, por exemplo. Maria Helena Gherpelli (1995) afirma que
este pensamento equivocado constitui um dos dois preconceitos mais
frequentemente associados a este grupo de pessoas. Em sua concepgao, seria

preconceituoso o entendimento de que

[...] a sexualidade no deficiente mental € mais exacerbada do que nos néo-
portadores de deficiéncia; e a sexualidade nem deveria existir no deficiente,
uma vez que sua existéncia € encarada, por muitas pessoas leigas, como
mais um comprometimento patoldgico da deficiéncia mental. (GHERPELLI,
1995, p.20).

Entende-se que, para a pessoa com deficiéncia mental aprender condutas ou
comportamentos relacionados a sexualidade, considerados adequados pela
comunidade em que vive, € preciso, antes de tudo, que a sociedade reconhega que
ela tem direito a vivenciar sua sexualidade. E necessario também que programas de
educacao sexual sejam efetivamente implementados e que os mesmos contemplem
a familia, os profissionais e a comunidade. Entendendo que a inclusdo de pessoas
com sindrome de Down acontece paralelamente a existéncia de modelos
segregacionistas, ainda é necessario refletir e elaborar programas de educagéo
sexual em instituicbes especializadas, como a instituicdo em que foi desenvolvida
esta pesquisa. Futuramente, no entanto, espera-se que a inclusdo escolar e,
consequentemente, a inclusdo social, seja uma realidade mais concreta e
amplamente difundida.

Dessa forma, os programas de educagao sexual deixariam de ser elaborados
especificamente para esses alunos com sindrome de Down; afinal ndo existe uma
sexualidade da pessoa com deficiéncia. Sobre o0 equivoco de se pensar numa
sexualidade peculiar da pessoa com deficiéncia mental, Rosana Glat e Rute Freitas

(1996, p. 37) afirmam:
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[...] individuos com deficiéncia mental leve ou moderada [...] tém muito mais
em comum com os “normais” do que com os deficientes mentais severos ou
profundos. Esta colocagéo é valida para os diversos aspectos de sua vida, e
para a sexualidade certamente.

Rosana Glat (1995) acredita que o individuo rotulado pela sociedade como
deficiente identifica-se com este papel, geralmente o Unico que |he é socialmente

concedido. De acordo com a autora:

As outras pessoas interagem com ele apenas em fungéo das caracteristicas
estereotipadas do ‘tipo deficiente’, e sua vida passa a ser organizada em
funcdo da excepcionalidade, restringindo assim seu convivio social, suas
oportunidades e as experiéncias, de maneira geral. (GLAT, 1995, p.45).

Estas oportunidades e as experiéncias dizem respeito também, obviamente,
as vivéncias relacionadas a sexualidade.
Refletindo sobre o processo de exclusido social vivenciado pela pessoa com

deficiéncia, Rosana Glat (1995, p. 20) afirma:

[...] os individuos desviantes, que, por alguma razdo, ndo conseguem se
adaptar as normas ou valores da cultura vigente em sua comunidade — que
nao sobrevivem, portanto, a “selecdo social” — sdo considerados anormais
(fora da norma), e consequentemente, isolados e marginalizados.

No capitulo 1, discutiu-se sobre a teoria de Lev Vigotski (1989, 1997) e a idéia
de mecanismos de compensagao que sao ativados pelas pessoas com deficiéncia, a
medida que elas internalizam sentimentos de inferioridade e incapacidade advindos
do meio e da forma como as pessoas percebem a deficiéncia. Segundo Lev Vigotski
(1989, p. 71):

As consequéncias sociais da deficiéncia intensificam, nutrem e fixam a
propria deficiéncia. Neste problema nao tem nenhum aspecto em que o
biolégico possa separar-se do social. Em nenhuma parte se vé com mais
clareza como na questao da educacéao sexual.®

Diante disto, um dos pontos sinalizados nesta pesquisa diz respeito a forma

como programas de educagao sexual podem ser pensados e efetivados, na

¢ “Las consecuencias sociales del defecto intensifican, nutren y fijan el préprio defecto. En este
problema no hay ningun aspecto donde lo bioldgico pudiera separarse de lo social. Em ninguma
parte se vé com mas claridad como em la cuetidn de la educacién sexual.”
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perspectiva da inclusdo. Sabendo que a deficiéncia pode ser compensada com a
aprendizagem de conceitos adquiridos por meio das interagdes sociais, as pessoas
com deficiéncia mental se beneficiariam com sua participagdo em programas de
educacdo sexual na escola regular, aprendendo em grupo e partilhando
experiéncias com outros adolescentes que nao apresentam deficiéncia. Tal proposta
estaria de acordo com a perspectiva socio-interacionista de Lev Vigotski (1989,
p.72), que destaca a importancia do convivio com outras pessoas sem deficiéncia,
para o desenvolvimento de fungdes psicoldgicas superiores em individuos com
deficiéncia, por exemplo, a capacidade de abstracdo, fundamental para a
internalizagdo de conceitos e comportamentos relacionados a sexualidade. Lev
Vigotski (1989, p.71) defende que “[...] o ensino ‘especial’ deve perder seu carater
‘especial’ e entdo se converterda em uma parte do trabalho educativo geral.”” O
convivio com outros individuos sem deficiéncia torna-se propulsor do
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia mental, na medida em que a relagao
com o outro oferece desafios e oportunidades de aprender comportamentos aceitos
pela sociedade. Um exemplo disso é que, em determinado momento, a participante
L. demonstrou ter internalizado valores morais conservadores, socialmente
construidos a respeito de relacionamentos afetivos, como ilustra seu relato sobre um

homem que, segundo ela, Ihe paquerava quando a encontrava na rua.

Eu acho que ele ja tem namorada. Olha s, eu respeito homem casado, ndo

sou chegada, ndo € minha onda homem casado [...]

A limitagdo cognitiva, neste caso, ndo impediu que L. se apropriasse de
valores partilhados socialmente, o que sugere a validade do investimento em uma
educacado sexual para essa populagdo, favorecendo a formagdo de valores, a
internalizagdo de regras sociais e, por conseguinte, uma conduta sexual em maior
conformidade com as exigéncias sociais.

A Declaragado de Salamanca (2006, p.6), formulada em 1994, ja apontava a
desigualdade de condigdes enfrentada pelas mulheres com deficiéncia, ressaltando:
“[...] também é importante que se reconhega que mulheres tém frequentemente sido

duplamente desvantajadas com preconceitos sexuais compondo as dificuldades

7 “[...] la ensefianza ‘especial’ debe perder su caracter ‘especial’ y entonces se convertira em uma
parte del trabajo educativo general’”.
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causadas pelas suas deficiéncias.” Em que pese este dado ja ter sido observado ha
alguns anos, o presente estudo demonstra que pouco se transfigurou na realidade
vivenciada por estas mulheres, ainda tdo a margem das decisbes que envolvem

seus proprios destinos. Rosana Glat e Rute Freitas (1996, p.58) destacam:

Outro esteredtipo frequentemente associado a pessoas portadoras de
deficiéncia mental é sua aparente incapacidade de analisar sua vida e
expressar seus sentimentos: de dizer quem sdo e o que desejam. Assim
sendo, as opinides e necessidades destes individuos raramente sao
levadas em consideragao na elaboracdo de teorias a respeito de sua
sexualidade e no planejamento de programas de educagao sexual.

Subjugadas a vontade e controle alheios, as mulheres com deficiéncia mental
sofrem maiores privagdes, principalmente no que diz respeito a sexualidade. Suas
identidades se constroem em nitida assimetria e desvantagem com relagdo a
identidade masculina. Uma das formas de transfigurar esta realidade € possibilitar a
participacao efetiva das pessoas com deficiéncia na organizagdo de programas de
educacgao sexual, assegurando-lhes o direito de expressar-se e opinar sobre o0 curso

de suas proprias vidas e sobre a forma como desejam vivenciar a sexualidade.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A realizagdo desta pesquisa foi bastante gratificante, por possibilitar a
constatagao de que as mulheres com deficiéncia mental tém muito mais a dizer, do
que julga a grande parte das pessoas que convivem com elas. A limitagdo, muitas
vezes, encontra-se na comunidade, que ndo busca mecanismos de realizar uma
escuta sensivel e garantir que a vontade e os desejos destas mulheres sejam
respeitados.

Dentre os aspectos que se mostraram relevantes ao longo do
desenvolvimento deste estudo, destacou-se a necessidade de criar condigdes para
que as vozes femininas fossem contempladas, entendendo que este fato constitui
um passo fundamental para qualquer intervencdo educacional, especialmente no
que se refere a educacao sexual. Nesta pesquisa, o termo vozes diz respeito tanto
ao que pbde ser verbalizado, quanto as expressdes nao verbais, posto que duas
das participantes da pesquisa apresentavam comprometimento na fala. Este motivo,
entretanto, ndo se deve constituir em justificativa para silenciar quem tem muito a
dizer; logo, estratégias precisam ser pensadas e efetivadas para assegurar a
autonomia de mulheres com deficiéncia mental na construgao de suas identidades.
As proprias pessoas com deficiéncia podem e devem expor seus sentimentos e
necessidades, bem como ter reconhecido o seu direito de vivenciar a sexualidade,
compreendendo melhor seu proprio corpo e, dessa forma, construir uma maior
autonomia.

A partir da analise dos dados, foi possivel perceber ainda o estabelecimento
e permanéncia de relagcoes de dependéncia entre as participantes e suas méaes. A
condigao de dependéncia nao se justificava pela limitagao decorrente da deficiéncia.
Ao contrario, a deficiéncia ndo impedia, nem limitava a realizagao independente de
muitas atividades do cotidiano, o que sugere que o contexto oferecia poucas
oportunidades de apropriacdo de condutas que resultariam em maior
independéncia. Somado a isso, evidenciaram-se poucas opgoes de lazer, auséncia
de perspectivas de insercdo no mercado de trabalho, e restricdo do convivio social

ao ambiente doméstico e escolar.
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Estabelecendo uma interface com a questdo da identidade de género, foi
possivel constatar que ser mulher e ter deficiéncia mental, tende a configurar uma
identidade duplamente ameacada ou desfavorecida pelos rétulos historicamente
construidos de incapacidade, passividade, dependéncia e subordinacgao.

Neste contexto, a necessidade de programas de educacgao sexual mostra-se
cada vez mais urgente, enfatizando a questao do género, visto que caracteristicas e
esteredtipos historicamente atribuidos as identidades feminina e masculina sao
construcdes aprendidas e, portanto, passiveis de modificacdo. Transpor a condigcéo
de subordinacdo, dominacdo e dependéncia experienciada de forma mais
acentuada pelas mulheres com deficiéncia mental deve constituir, portanto, um dos
principais objetivos de propostas educacionais. A limitagdo cognitiva ndo impede
que, diante de estratégias elaboradas de acordo com as necessidades e
possibilidades de cada pessoa, programas de educagao sexual sejam oferecidos de
maneira sistematica no contexto escolar, com a participagao efetiva da familia.

A participagdo da familia e dos outros educadores inclui a discussdo a
respeito de representacbes equivocadas sobre o potencial das mulheres com
deficiéncia mental e sobre crengas e tabus relativos a sexualidade destas pessoas.
Isto requer mudangas de concepgodes fortemente arraigadas no imaginario coletivo,
decorrentes de uma construg¢ao historica que privilegiou o homem em detrimento da
mulher.

Os programas de educagdo sexual acima referidos devem favorecer nao
apenas o empoderamento’ dos familiares e professores, mas, acima de tudo, o
empoderamento destas mulheres com deficiéncia mental, possibilitando-lhes a
apropriacdo do direito de vivenciar plenamente sua sexualidade, a obtencido de
maior possibilidade de desenvolvimento global, abandonando a condigdo de eterna
crianga, e a propria percepgao como mulheres que, de fato, séo.

As informacdes que as participantes da pesquisa apresentaram sobre temas,
tais como, relacdo sexual, gravidez e métodos contraceptivos eram precarias e
distorcidas. Isto evidencia a importancia de abordar esses assuntos durante as
intervengdes de carater educacional e preventivo. Estas questdes, contudo, devem

ser também abordadas com os professores e familiares, tendo em vista os tabus e

! Originado do termo inglés empowerment.
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by

concepgdes equivocadas relacionados a sexualidade na pessoa com deficiéncia
mental.

Uma efetiva inclusdo escolar pode possibilitar a aprendizagem de
comportamentos, socialmente aceitos e partilhados, relacionados a sexualidade.
Acredita-se que a interacdo com individuos sem limitagao cognitiva, possivelmente,
sera mais propulsora do desenvolvimento do que a interagdo apenas com pessoas
que apresentam limitagcdo cognitiva, muitas vezes mais acentuada, e
comportamentos considerados inadequados.

Reafirma-se, pois, que a educagao ndo deva legitimar as desigualdades, e
sim refletir e modificar a forma como se estabelecem as relagbes sociais, no sentido
de promover maior autonomia das mulheres com ou sem deficiéncia mental. Num
futuro préximo, espera-se que os programas de educagdo sexual ndo precisem
mais ser elaborados especificamente para pessoas com deficiéncia mental,
considerando que individuos incluidos desde cedo na escola regular e,
consequentemente, na sociedade, desfrutardo de intervengdes educacionais
comuns a todas as pessoas.

Sabendo ndo ser pertinente a generalizagdo de dados coletados numa
pesquisa desta natureza e diante da insuficiéncia de estudos que reflitam sobre a
sexualidade na pessoa com sindrome de Down, priorizando as concepc¢des das
préprias pessoas com deficiéncia, mostra-se relevantes maiores investigagcées que

também enfatizem a questao do género.
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APENDICES



APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (DIRIGIDO AS PARTICIPANTES)

Eu, RG:

concordo com a minha participacdo na pesquisa que tem

como objetivo o estudo das opinides de mulheres com sindrome de Down acerca da
identidade e sexualidade femininas, realizada pela psicéloga Sheila de Quadros
Uzéda, mestranda em Educacgao pela UFBA. Minha colaboragcao se dara através de
entrevistas e participagdo em oficinas que poderao ser fotografadas, preservando
minha identidade.

Fui informada de que tenho total liberdade para recusar participar da pesquisa, para
retirar o consentimento, se eu assim o desejar e também para ndo permitir que meu
relato seja gravado, caso eu ndo me sinta a vontade para que isso seja feito, sem
sofrer nenhum tipo de penalizagdo. A pesquisadora garantiu-me que sera mantido
anonimato quanto a entrevista, que as respostas serdo utilizadas somente para os
objetivos citados acima e que, se houver ainda duvida a respeito da pesquisa ou da

minha participagdo, poderei solicitar esclarecimentos.

Assinatura da participante Assinatura da pesquisadora

Contato com a pesquisadora - telefone: 3237-7843



APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (DIRIGIDO AS MAES - RESPONSAVEIS LEGAIS)

Eu, RG:

responsavel por concordo

com a participagdo da minha filha na pesquisa que tem como objetivo o estudo das
opinides de mulheres com sindrome de Down acerca da identidade e sexualidade
femininas, realizada pela psicologa Sheila de Quadros Uzéda, mestranda em
Educacgao pela UFBA. A colaboragao da minha filha sera feita através de entrevistas
e participacdo em oficinas que poderdo ser fotografadas, preservando a sua
identidade.

Fui informada de que tenho total liberdade para recusar a participacdo da minha
filha nesta pesquisa, podendo retirar o consentimento, se eu assim o desejar e
também nao permitir que seu relato seja gravado, caso ela ndo se sinta a vontade
para que isso seja feito, sem sofrer nenhum tipo de penalizagdo. A pesquisadora
garantiu-me que sera mantido anonimato quanto a entrevista, que as respostas
serdo utilizadas somente para os objetivos citados acima e que, se houver ainda
duvida a respeito da pesquisa ou da participacdo da minha filha, poderei solicitar

esclarecimentos.

Assinatura do responsavel legal Assinatura da pesquisadora

Contato com a pesquisadora - telefone: 3237-7843



APENDICE C - REGISTRO FOTOGRAFICO DE
MOMENTOS DAS OFICINAS

N







Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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