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“Nao te furtes a fazer o bem a quem de direito, estando na tua méo o poder de fazé-lo”.
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do pdo, o trabalho; além do trabalho, a acdo; e quando tudo mais faltasse, para vocé eu
deixaria, se pudesse, um segredo: o de buscar no interior de si mesmo a resposta e a forca
para encontrar a saida.”

Marathma Ghandi



RESUMO

A lesdo da medula espinhal acarreta consequiéncias tragicas a vida das pessoas. A sexualidade
se constitui como um dos aspectos relevantes das perdas sofridas e se torna importante no
processo de ajustamento a nova condicdo. Entre as mulheres, a questdo assume uma dimenséo
significativa em razdo de que permanece a capacidade reprodutiva, porém as mulheres que
ndo possuem parceiros vivem um drama particular decorrente das suas condicdes fisicas e da
imagem social da corporalidade feminina. Trata-se de estudo qualitativo voltado para a
compreensdo das imbricacGes entre corporalidade e sexualidade em mulheres que s&o
portadoras de lesdo medular, em condicao de paraplegia e tetraplegia. Explora-se a percepgéo
e a aceitacdo da nova condicao de vida, na qual foram explicitadas o processo de aceitacdo da
deficiéncia e a vivéncia da sexualidade. As mulheres relevaram as dificuldades de
reconstrucdo da vida social e afetivo-sexual ap6s a lesdo, a necessidade de reconstrucdo da
imagem corporal e de si mesmas, bem como a incorporagdo de novos sentidos a sexualidade e
suas praticas erdticas, reinventando a tradicdo dos papéis sociais.

Palavras-chave: Mulheres com lesdo medular. Sexualidade. Corporalidade.



ABSTRACT

The spinal cord injury carts tragic consequences to the people's life. The sexuality is
constituted as one of the important aspects of the suffered losses and it becomes important in
the adjustment process to the new condition. Between the women, the subject assumes a
significant dimension in reason that the reproductive capacity, however the women that don't
possess partners stays they live a private problem due to your physical conditions and of the
social image about body of the feminine. It is qualitative study gone back to the understanding
of the among body and sexuality in women that are bearers of spinal cord injury, in paraplegia
condition and tetraplegia. It is explored the perception and the acceptance of the new life
condition, in the which they were show the process of acceptance of the deficiency and the
existence of the sexuality. The women raised the difficulties of reconstruction of the social
and affective-sexual life after the lesion, the need of reconstruction of the corporal image and
of themselves, as well as the incorporation of new senses to the sexuality and your erotic
practices, reinventing the tradition of the social papers.

Word-key: Women with lesion medular. Sexuality. Body.
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1 Introdugéo

A temética abordada neste estudo, sexualidade e lesdo medular, caracteriza-se
pela complexidade em vista do referencial socio-historico e cultural em que se qualifica a
sexualidade e a deficiéncia® fisica. Assim, adquirir conhecimentos sobre a sexualidade de
mulheres com lesdo medular, sobre o processo de des-construcdo e re-construcdo das
percepgdes sobre a sexualidade e de como essa sexualidade se manifesta ap6s a lesdo
medular, foi 0 ponto de partida para a realizacdo deste estudo.

A aproximacdo com essa realidade ocorreu através da funcdo que se
desempenha, como Terapeuta Ocupacional, na qual se péde desenvolver um estudo intitulado
vivéncias motivacionais em grupo de pessoas com lesdo medular. No acompanhamento desse
grupo, pode-se vivenciar as dificuldades que essas pessoas enfrentavam em seu cotidiano,
constatando que essas dificuldades perpassavam as limitagdes motoras e as alteragcdes dos
sistemas do corpo e se manifestavam na dificuldade do exercicio dos seus papéis sociais, na
integracdo da nova imagem corporal e na expressao da sexualidade.

Toda essa problematica se deve ao fato de que a lesdo medular se constitui
como uma deficiéncia fisica que traz sérias consequéncias no ambito sécioeconémico,
emocional e fisico. Com base na Organizacdo Mundial de Saude (OMS), Ribas (1997) afirma
que 10% da populacdo mundial tém deficiéncia de diferentes formas e tipos e que nos paises
chamados de terceiro mundo, em que as condic¢des sociais sdo precérias, hd uma estimativa de
que 15 a 20% da populacgéo apresenta algum tipo de deficiéncia.

De acordo com o dltimo censo demografico do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) realizado no ano de 2000, cerca de 24,5 milhdes de pessoas
sdo deficientes no Brasil, pais constituido de 169.799.170 habitantes, dos quais 14,5 % tém
deficiéncia. Constatou-se que entre os deficientes existe um ndmero de 955.287 pessoas com

! Neste estudo considera-se o conceito de deficiéncia baseado na Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) proposta pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS), em maio de 2001, que define
0 termo como um problema que ocorre nas fun¢des ou na estrutura do corpo, sendo suas consequéncias
determinadas pelas condicdes de salde/doenga, pelo contexto do meio ambiente fisico e social, pelas diferentes
percepcoes culturais e atitudes em relagdo a deficiéncia, pela disponibilidade de servigos e legislacdo. Ver:
FARIAS, N.; BUCHALLA, C. M. A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde.
Revista Brasileira de Epidemiologia, 8 (2): 187-93, ano 2005.



deficiéncia fisica caracterizada por tetraplegia?, paraplegia® e hemiplegia* permanente, o
que equivale a aproximadamente 0,56% da populacao brasileira. Nessa classificacdo ndo ha
diferenciacdo entre os sexos, fato denunciador de que as politicas puablicas atuais ndo
priorizam as formas diferenciadas de tratamento entre homens e mulheres.

Tratando especificadamente da deficiéncia fisica causada por lesdo medular,
Casalis (1995) aponta que na populacdo mundial a estimativa é de que, a cada um milh&o de
habitantes, 30 a 40 pessoas sofrem lesdo medular ao ano, predominando o sexo masculino e a
faixa etéria entre 20 e 30 anos.

No Brasil, Teixeira et al (2003) anunciam que, embora ndo existam
informacdes epidemioldgicas acerca do numero de pessoas com lesdo medular, pode-se
aplicar os informes mundiais, obtendo-se uma estimativa de que 5 a 6 mil brasileiros por ano
apresentam esse grave comprometimento neurolégico. No Estado do Maranhdo, ndo ha
registro de estudos epidemioldgicos sobre a prevaléncia da lesdo medular, mas ha um estudo
sobre os aspectos clinicos de pessoas com lesdo medular atendidas em hospitais publicos e
privados em Sdo Luis do Maranhdo nos quais alguns dados s6cioecondémicos sdo expostos e a
lesdo medular da populacéo é caracterizada.’

Portanto, a relevancia em abordar essa populagcdo em um estudo sistematizado
vem ao encontro da magnitude da ocorréncia da lesdo medular, bem como do impacto social
gue essa sindrome neuroldgica ocasiona, repercutindo na esfera sécioecondémica e afetivo-
sexual.

Além das consequiéncias para a vida social, a lesdo medular ocasiona alteracdes
significativas na dimensdo afetivo-sexual. Entretanto, apesar de existir essas alteracdes, a
pessoa com lesdo medular mantém sua necessidade de constituir lacos afetivos e expressar sua
sexualidade. Corroborando, Lianza (2001) menciona que, embora o préprio ato sexual tenha

sido modificado significadamente ap6s uma lesdo na medula espinal, o desejo sexual e a

2 O termo tetraplegia refere-se & perda da funcdo motora e/ou sensorial das extremidades superiores, inferiores e
do tronco devido a danos nos segmentos cervicais da medula espinhal. Para maiores informacgdes vide
UMPHRED, D. A. Reabilitacdo neuroldgica. 4° Ed. Sdo Paulo: Manole, 2004.

® O termo paraplegia refere-se a perda da fungdo motora e/ou sensorial das extremidades inferiores devido a
danos nos segmentos toracico, lombar e sacrais da medula espinhal. Para maiores informagdes vide UMPHRED,
D. A. Reabilitacdo neuroldgica. 4° Ed. Sdo Paulo: Manole, 2004.

* O termo hemiparesia refere-se a paralisia de um lado do corpo. Para maiores informacdes vide UMPHRED, D.
A. Reabilitac¢do neuroldgica. 4° Ed. Sdo Paulo: Manole, 2004.

> Para maiores informagdes ver SAMPAIO, O. C. Aspectos clinicos do traumatizado raquimedular atendidos
em hospitais publicos e privados em Sdo Luis — Maranh&o. 2005. 58 p. Dissertagdo de Mestrado — Programa
de pds-graduacdo em Ciéncias da Saude — Universidade Federal do Maranhao.



sexualidade individual ainda estdo presentes como uma parte importante da constituicdo do
individuo.

Neste estudo, compreende-se a sexualidade como multidimensional,
comportando as dimensdes bioldgica, psicolégica e social. Sendo assim, adota-se as
concepgdes de Chaui (1991) que descreve a sexualidade como sendo polimorfa, polivalente,
que ultrapassa a necessidade fisiologica, logo ndo se reduz aos 6rgaos genitais, uma vez que 0
prazer ndo se concentra apenas nesta regido, mas em outras areas corporais também.

Sendo assim, a sexualidade continua a manifestar-se mesmo com o0 surgimento
de doencas, até naquelas que culminam em sequelas irreversiveis e modificam toda a forma
de expressao da sexualidade, como € o caso da lesdo medular.

Contudo, ndo € intencdo neste estudo desconsiderar a dimensao biologizante da
sexualidade que valoriza as sequelas imputadas pela lesdo medular, mas é imprescindivel que
haja uma dissociago entre deficiéncia fisica e incapacidade de expressdo da sexualidade, até
porque esta ndo se solidifica através de Orgaos sexuais, tampouco através de um corpo belo e
perfeito padronizado socialmente, mas se apresenta, segundo as mulheres estudadas, como
expressao da auto-aceitacdo, respeito, afeto, troca, bem-estar etc.

Parte-se, assim, do pressuposto de que a sexualidade estd para além das
praticas sexuais, manifestando-se através de todos os comportamentos adotados no cotidiano
em qualquer ambiente em que se esteja presente.

Entretanto, apesar da importancia da sexualidade, como bem coloca Spizzirri
(1999), esta € pouco discutida entre os profissionais e pacientes por falta de conhecimento de
ambas as partes, aléem do preconceito, medos e estigmas que impedem a abordagem do
assunto de maneira clara e aberta. Apesar de que sexualidade humana tem sido objeto de
estudos cientificos, teses e publica¢cBes, mas mesmo assim, a relagdo entre a pessoa com
deficiéncia fisica e sua sexualidade é pouco contemplada pelos pesquisadores.

Uma revisdo historica da literatura revela, segundo Lianza (2001) que o
interesse sobre sexualidade e funcdo sexual da mulher com lesdo medular é ainda recente.
Foram propostas muitas explicagdes, mas a mais evidente se d& pela incidéncia maior da leséo
medular nos homens que nas mulheres e, também, segundo Charlifue et al (1992), pelo fato
de que a mulher com lesdo medular permanece fértil e é capaz de levar uma gravidez a termo,
dando-se, assim, menos atencdo aos seus problemas nessa area.

Com base nessas assertivas, considera-se que a falta de atencdo dos
pesquisadores para com a sexualidade da mulher com lesdo medular se conjuga com a visao

social em que ndo se problematiza a sexualidade, em razdo do fato de que essas mulheres



continuam a cumprir seu papel social de reprodutoras, ndo se importando com a satisfagdo
sexual que estas possam atingir. Entretanto, atualmente, em vista das mudangas socio-
historicas e culturais do papel da mulher, coloca Loyola (1998), € inegavel o esforco de
descontrucdo da concepcdo naturalizada da sexualidade que se mantém ligada a reproducao
bioldgica da espécie e se constitui em tema de estudo dos historiadores, socidlogos e
antropologos.

Em que pese a falta de estudos sobre a sexualidade das mulheres com lesdo
medular, isso ndo significa que elas estdo livres das questbes concernentes a sexualidade,
porque, como afirmam Castro et al (2004), a sexualidade para a mulher ndo abrange somente
problemas de disfuncGes sexuais, mas também questbes de outros niveis como 0s
relacionamentos amorosos, familiares e profissionais, os quais também afetam o seu bem-
estar geral.

Portanto, diante de toda essa problematica acerca da sexualidade feminina apds
a lesdo medular, por haver mais estudos sobre a sexualidade do homem com essa
incapacidade, por analisar toda essa questdo sob uma visdo holistica e, ainda pela mobilizacéo
e incentivo recebidos, tornou-se imperiosos desenvolver esta pesquisa com vistas a ajudar as
mulheres com lesdo medular.

Entende-se, portanto, que o compromisso social gerado pelo conhecimento
adquirido neste estudo possa constituir um conjunto de reflexdes e criticas que possibilite aos
profissionais recomporem suas praticas e concepcles acerca da sexualidade, influenciando,
dessa forma, os modelos de intervencao dos profissionais que prestam servigo as pessoas com
deficiéncia fisica, os quais devem orientar a familia e a pessoa com lesdo medular sobre a sua
potencialidade, capacidade e necessidade de expressdo da sexualidade independente da
deficiéncia.

Assim, propde-se, neste estudo, compreender as singularidades da mulher com
lesdo medular no que diz respeito a sexualidade, realizando o levantamento das informacdes
socioecondmicas e das caracteristicas da lesdo medular de cada entrevistada; conhecendo o
processo de mudanca na vida delas ap6s a lesdo medular e sua percepcdo acerca da
sexualidade; compreendendo a repercussdo da lesdo medular na sexualidade e as estratégias
utilizadas por elas durante a pratica sexual.

Para tanto, adota-se a metodologia qualitativa, porque se pretende apreender
uma realidade que so6 é possivel mediante o conhecimento das experiéncias das entrevistadas,

obtido através de um discurso livre sobre o significado de suas vivéncias. Essas informacGes



foram analisadas conforme a fundamentacdo da anélise de contetido, apresentada por Bardin
(1977).

Assim, com vistas a descrever as vivéncias da sexualidade das participantes
deste estudo, é que se estruturou esta dissertacdo em partes conforme se podera ver a seguir.

Na primeira parte, apresenta-se, através do referencial tedrico-conceitual, a
repercussao da lesdo medular na sexualidade feminina, discorrendo sobre a magnitude dessa
lesdo e sobre as consequéncias bio-psico-emocionais e sociais que ela acarreta.

Na segunda parte, com o intuito de evidenciar a trajetéria metodoldgica
adotada, apresentam-se os fundamentos da metodologia qualitativa, o cenario da pesquisa, as
participantes, as estratégias de obtencdo das informacdes, o tratamento dado as informacdes,
0s principios éticos que regeram este estudo e a exposi¢do dos ndcleos de sentido, categorias
gerais e especificas dispostas no quadro 1.

Subsequentemente, evidenciam-se os resultados obtidos, expondo nos quadros
Il e 11, o perfil socioeconémico e as caracteristicas fisiologicas da lesdo medular, e ainda
fazendo uma sintese descritiva desses resultados.

Na quinta e sexta parte, expde-se a andlise das informacdes, apresentando a
discussdo em torno dos nucleos de sentido, 0s quais se constituiram, respectivamente, em
“Contextualizando: as formas de superagdo pessoal e aceitacdo da nova condicéo de vida” e
“Afetividade e sexualidade: vivéncias apds a lesdo medular”, bem como as categorias gerais e
especificas da cada ndcleo.

No capitulo destinado as conclusdes, disserta-se sobre as reflexdes em torno da
implicacdo da lesdo medular na sexualidade, demonstrando como essa sexualidade se

constitui no grupo selecionado de mulheres.






2 Sexualidade e lesao medular: referencial
tedrico-conceitual

Refletir sobre a sexualidade da mulher a partir da lesdo medular pressupée

pensar sobre o corpo tal como ele se apresenta ap0s a instalacdo das seqielas. Dessa forma,
neste capitulo, busca-se estabelecer como ponto de partida para a compreensdo do fenémeno
da sexualidade, o corpo da mulher com lesdo medular, esclarecendo as alteracdes

neurofisioldgicas que essa lesdo acarreta, em dimensdo com a sexualidade.

2.1 Lesdo medular e fungéo sexual: aspectos biofisioldgicos da sexualidade

A lesdo medular é considerada um dos quadros mais incapacitantes entre as
sindromes neuroldgicas, devido as importantes fungbes da medula espinhal que ndo se
constitui apenas em uma via de comunicacdo entre o cérebro e as diversas partes do corpo,
mas como um importante centro regulador da respiracdo, circulacdo, bexiga, intestino,
controle térmico e atividade sexual (LIANZA, 1991).

Aliada ao trauma fisico, a lesdo medular pode acarretar uma série de alteracGes
psicossociais, uma vez que esse tipo de lesdo ocasiona mudancas significativas na vida do
individuo. De acordo com Greve e Amatuzzi (1999), essa sindrome neurolégica provoca um
grande choque psicolégico, pois gera uma série de mudangas na aparéncia, no funcionamento
do corpo e no dia-a-dia de uma pessoa que, muitas vezes, em uma fracdo de segundos, vé
interrompida suas atividades tanto social, profissional como afetiva e sexual.

Do ponto de vista etioldgico, a lesdo medular pode ser de origem traumatica e
ndo-traumatica, de acordo com as causas com que elas se relacionam. As traumaticas ocorrem
por meio de fraturas, luxagdes ou ferimentos causados por acidentes automobilisticos, lesdes
esportivas, quedas, acidentes de trabalho, arma de fogo, arma branca, entre outras. As nao-
traumaticas ocorrem por meio de tumores, infeccBes, doencas vasculares, degenerativas e
malformacdes (BASTOS, 2000). As lesbGes traumaticas ocorrem com mais frequéncia,
compreendendo uma média de 2/3 das ocorréncias, anuncia Scherb (1998). Corroborando,
Greve e Amatuzzi (1999) explanam que a etiologia traumatica ocorre em 70% dos casos,
sendo que o acidente automobilistico, a queda de altura, o mergulho em aguas rasas e

ferimentos por arma de fogo s&o as causas mais comuns de lesdo medular.



As manifestacfes clinicas conseqlientes a lesdo medular sdo determinadas
principalmente pelo nivel da lesdo (em que segmentos da coluna vertebral ocorreram) e pelo
grau (se afeta a medula de forma parcial ou completa) e pelo tempo de instalacéo da sequela.

De acordo com Scherb (1998), o nivel da lesdo diz respeito ao local em que o
trauma ocorreu, portanto é classificado em paraplegia ou tetraplegia. A tetraplegia, segundo
Salimene (1995), ocorre quando ha lesdo acima do segmento da primeira vértebra toracica
(T1) e culmina na perda da sensibilidade e comprometimento das funcdes dos membros
superiores, tronco e membros inferiores, enquanto que a paraplegia acomete 0s segmentos
torécicos a partir da segunda vértebra toracica (T2) e como consequiéncia ha perda da fungédo
motora e sensitiva dos membros inferiores. Portanto, quanto mais alta a lesdo, maior é a perda
das funcBes motoras, sensitivas e autbnomas no corpo (ANEXO A).

Em relacdo ao grau, as lesdes medulares podem ser classificadas em completas
e incompletas. As lesdes completas comprometem todas as estruturas medulares, enquanto
que as incompletas preservam alguns feixes longitudinais, o que faz com que as funcdes
sensitivas, motoras e autbnomas nao sejam completamente prejudicadas (LIANZA, 1991).

Apo0s a lesdo medular surgem importantes alteracfes da funcdo sexual. Esta é
considerada como parte integrante da sexualidade e depende da integridade das influéncias
hormonais, do controle neurologico encefalico e medular, com interferéncia das condicfes
emocionais. Por este motivo, na presenca de uma lesdo medular, ha grandes riscos de
surgirem alteracBes no processo de excitacdo, erecdo clitoriana e na experiéncia psicofisica
correspondente ao orgasmo. Concomitante a essas alteracfes, ha o estresse emocional,
especialmente a depressao, que provoca sentimentos de baixa-confianca e de incapacidade de
atrair outra pessoa, culminando em isolamento social, sexual e/ou na deteriorizacao da relacédo
afetiva estabelecida antes da lesdo (MAIOR, 1988).

Ducharme et al (1992), em seus estudos sobre a funcdo sexual e o individuo
com lesdo medular, mencionam que na mulher com lesdo medular completa ndo existe
sensacOes na area genital, mas as areas estimuladas acima do nivel da lesdo podem provocar
sensacOes prazerosas.

Corroborando, Lianza (1991) expde que a excitacdo decorrente da estimulacéo
tatil na genitalia ndo existe em pacientes com lesdes completas, mas como persiste a
sensibilidade acima do nivel da lesdo, areas nao afetadas podem ser estimuladas e tornarem-se
eroticamente responsivas. Portanto, experiéncias tateis agradaveis intensificadas pelos
sentidos da viséo, audicéo, olfato, paladar e tato produzirdo efeitos muito semelhantes, sendo

idénticos a um orgasmo fantasma.



O orgasmo fantasma se constitui, segundo Charlifue et al (1992), como um
prazer sexual seguido de um relaxamento que é acompanhado de um formigamento nas
pernas ou um aumento de ténus muscular seguido de relaxamento da musculatura. Toda essa
sensacgdo € assim intitulada porque ndo ocorre de acordo com o complexo mecanismo neuro-
psico-enddcrino-vascular considerado normal.

Esses pesquisadores declaram que, se o individuo com lesdo medular participar
da experiéncia sexual como um corpo inteiro, independente do nivel da lesdo medular, ele
pode ter uma “satisfacdo interior” que pode leva-lo ao orgasmo. Ainda que o orgasmo seja
uma sensacdo de prazer intenso, a satisfacdo sexual em si ndo requer orgasmo, O prazer
advindo do sexo pode vir de muitas formas e maneiras diferentes e as experiéncias de novas
taticas associadas a uma boa comunicacao entre os parceiros é a chave para uma vida sexual
satisfatoria. Esse dado da literatura corrobora os resultados deste estudo.

Entretanto, como menciona Greve e Amatuzzi (1999), na lesdo medular muitos
aspectos alem dos danos neuroanatémicos ou neurofisioldgicos devem ser considerados para a
compreensdo da sexualidade, levando-se em conta a individualidade de cada pessoa, assim
como a sua capacidade de expressar-se como ser social e sexual, porque, embora o individuo
com lesdo medular apresente alteragcGes na fungdo sexual, persiste sua sexualidade j& que esta
é inerente ao ser humano e estd influenciada por fatores genéticos, psicoldgicos, sociais e
culturais.

Além das alteragdes na funcdo sexual, existem outras manifestagGes clinicas
que interferem no intercurso sexual e estdo relacionadas com a perda do controle intestinal, da
bexiga e com as alteragdes na sensibilidade. Portanto, associada ao quadro paralitico, essa
sindrome neuroldgica acarreta a impossibilidade de um controle socialmente adequado dos
esfincteres, um fator de constrangimento e de complicacGes organicas, uma vez que 0
aparelho urinério é fonte de constantes infeccdes e o intestinal de constantes perturbacdes,
anuncia Girolamo (1996). O esvaziamento voluntario do intestino desaparece com a lesdo
medular, o que representa para a pessoa desconforto fisico, ja que pode acarretar reten¢éo ou
incontinéncia (SILVA, 2004).

Todas essas sequelas tém uma relacdo direta com o exercicio da sexualidade.
Entretanto, como o ser humano tem uma grande versatilidade em adaptar-se as mais
complicadas situacdes, a pessoa com lesdo medular ndo se constitui exce¢do, de modo que na
situacdo de ter que arcar com as sequelas que interferem no intercurso sexual, ela se vale

naturalmente de estratégias que permitem o exercicio de sua sexualidade. Essas estratégias



adotadas pelas mulheres estudadas, a fim de superarem suas dificuldades, estdo evidenciadas
neste estudo.

A partir dessas consideracdes sobre a lesdo medular e suas implicacdes
biofisioldgicas, com énfase nas manifestacbes clinicas que interferem no exercicio da
sexualidade, é oportuno apresentar a compreensdo que se tem sobre a sexualidade, orientada

pelos relatos das mulheres pesquisadas.

2.2 Sexualidade e corporalidade: abordagem conceitual

A sexualidade, para ser compreendida, ndo pode ser relegada ao dominio das
Ciéncias Bioldgicas, cujo interesse é estudar os elementos comuns a todos 0s organismos,
pautadas no principio da universalidade, o que impossibilita explicar a diversidade e diferenca
dos fendmenos das diferentes sociedades, esclarece Victora, Knauth e Hassen (2000).

Com base nessa assertiva, Heilborn (1999) expBe que o debate tedrico da
sexualidade tem sido em torno de duas posicfes: a do essencialismo e a do construtivismo
social. No essencialismo, a sexualidade restringe-se a um mecanismo fisioldgico, a servigo da
reproducdo da espécie, ou seja, algo inerente a natureza humana, inscrito nos corpos na forma
de instinto ou energia sexual que conduz as acgdes. No construtivismo social, o
comportamento sexual ndo € passivel de generalizacdo porque é ancorado em teias de
significados que dependem de socializacdo e aprendizagem de determinadas regras.

A visdo biologizante da sexualidade se restringe ao estudo da reproducdo da
espécie, deixando a margem os significados de sexualidade e corpo entre as diferentes
sociedades. Gagnon (2006) comenta que, embora a tradicdo bioldgica ainda seja forte na
discussdo da sexualidade, uma nova énfase vem sendo depositada na perspectiva de uma
aprendizagem cognitiva e social que destaca os fatores ndo bioldgicos do desenvolvimento
sexual.

Este fato é de interesse das Ciéncias Sociais, que se preocupam em estudar
como as diferentes sociedades concebem a sexualidade e o corpo, conhecendo os valores e
praticas dos grupos sociais, a partir das teias de significados e relacBes sociais que 0s
sustentam em um determinado contexto, evidenciando, assim, as diversidades do fendmeno.

Loyola (1998) coloca que é na medicina que a sexualidade é unificada como

instinto biologico voltado para a reproducéo da espécie e que todos os atributos ligados ao



erotismo sdo dominados pelas regras dessa ciéncia, ficando a sexualidade restrita a
genitalidade e ao heterossexualismo.

Ja a sexualidade vista pela psicanalise, coloca Hornstein (1989) sob a otica de
Freud, ndo corresponde apenas as atividades e ao prazer ligado a genitalidade, mas a todas as
manifestacdes presentes, desde a infancia, que produzem prazer, sendo assim influenciada por
dimensGes biologicas e psicoldgicas. Loyola (1998) relata que, apesar de a psicanalise ndo
considerar apenas a influéncia bioldgica para a manifestacdo da sexualidade, ela considera a
sexualidade ndo reprodutiva como perversao.

Os estudos de Masters e Johnson (1988) sobre a sexualidade contribuiram para
a sua visao biologizante quando se detiveram no estudo do ato sexual, fazendo investigacoes
sobre a fisiologia da resposta sexual humana e apresentando as quatro fases distintas do ciclo:
excitamento, platd, orgasmo e resolugdo. Constata-se, nesse estudo, a medicalizagdo do sexo,
considerando o corpo humano como uma engrenagem que para funcionar precisa ser perfeita.

Oportuno considerar as contribui¢des de Foucault (1988) que se preocupou em
mostrar a sexualidade ocidental como produto de uma construcdo, controle e producdo de
saber, caracterizada inicialmente pela obtencéo de informacéo, construcdo de normas morais e
de saberes relativos a pratica sexual. Para ele, a sexualidade ndo é uma simples realidade
natural que as diferentes sociedades e épocas historicas reprimem a sua maneira, mas é o
resultado de um complexo processo de controle social sobre os individuos.

Portanto, como resultado de uma construcdo social, a sexualidade € imbuida de
valores socio-culturais e é entendida, neste estudo, conforme Chaui (1991), que considera a
sexualidade como além do sexo genital, sendo ela polimorfa, polivalente que ultrapassa a
necessidade fisioldgica e € influenciada pelas simboliza¢6es do desejo.

De acordo com a OMS (2000) a sexualidade humana é parte integrante da
personalidade de cada pessoa. E uma necessidade basica e um aspecto do ser humano que nio
pode ser separado de outros aspectos da vida. A sexualidade nao é sinbnimo de coito e nao se
limita a presenca ou ndo do orgasmo, € muito mais que isso, é energia que motiva encontrar o
amor, o contato e a intimidade, e se expressa na forma de sentir, nos movimentos das pessoas,
no modo como tocam e sdo tocadas, influenciando pensamentos, sentimentos, acdes e
integracOes, portanto a saude fisica e mental.

Considerada em sua totalidade, a sexualidade do ser humano ndo esta
circunscrita aos impulsos bioldgicos e representa muito mais que procriagdo. Ela desempenha
um papel muito importante na existéncia humana e se constitui uma estrutura configuradora

dessa existéncia, que afeta, portanto, a pessoa em sua totalidade. Pela sexualidade passam



toda a experiéncia e autoconsciéncia do individuo, ou seja, a pessoa percebe, sente, pensa e
ama. Essa afirmacédo tem implicito um conceito amplo de sexualidade que procura abranger a
genitalidade, o afeto e 0 amor (PAN, 2003).

Dessa forma, partindo da premissa de que a sexualidade se constitui como um
dos aspectos mais importantes da existéncia, sua atividade exerce papel fundamental na
qualidade de vida das pessoas, declara Spizzirri (1999), porque, como bem coloca Foucault
(1988), a sexualidade é indissociavel da estrutura mental do sujeito, logo todos sao
inevitalmente seres sexuais.

Portanto, a sexualidade é compreendida como multidimensional, comportando
as dimensdes biologica, psicologica e social. Sendo assim, ela continua a se manifestar
mesmo com o surgimento de doencas que culminam em sequelas irreversiveis e modificam
toda a forma de expressao da sexualidade, como € o caso da lesdo medular.

Mas é inquestionadvel, como bem coloca Salimene (1992), que essa sindrome
neuroldgica acarreta impossibilidades fisicas e funcionais, o que ndo quer dizer que
necessariamente traga impossibilidades quanto a manifestacdo da sexualidade tomada no seu
conceito mais amplo.

Corroborando, Masters e Johnson (1986) citam que na dimensdo
comportamental da sexualidade é comum atribuir-se a0 comportamento sexual do outro os
proprios valores e experiéncias. Com freqliéncia, as pessoas tendem a pensar em sexualidade
em termos do que é normal ou anormal, definindo-se normalidade como aquilo que se faz e
gue n&o causa estranheza, e anormalidade como aquilo que os outros fazem e parece diferente
ou estranho.

Nesse contexto, enfatiza-se a importancia do corpo, o que simboliza, de acordo
Merleau Ponty (1999), a existéncia do ser no mundo, sendo a sexualidade um discurso, dentre
outros, através do qual o homem pode se expressar. E € um corpo que se expressa, de acordo
com Foucault (1987), conforme os “dispositivos de poder”, ou seja, um corpo que esta sempre
inserido em uma teia de poderes que lhe ditam proibicGes e obrigacGes, coer¢bes que
determinam seus gestos e atitudes e delimitam seu exercicio, suas praticas e mecanismos de
atitudes.

E justamente esse “dispositivo de poder” proposto por Foucault (1987) que
constréi “culturalmente o corpo” , confirma Mauss (1974), e faz com que haja um corpo
tipico para cada sociedade. Esses ditames sociais que direcionam o comportamento dos
corpos, é o0 que Mauss (1974) chama de técnicas corporais, as quais variam ndo simplesmente

com os individuos, mas com as conveniéncias da sociedade.



Portanto, para a mulher com lesdo medular que tem um corpo “diferente” em
vias das sequelas que a ela é imputada, sendo percebido socialmente como um corpo fora da
normalidade. Dessa forma, as mulheres precisam adotar outras técnicas corporais, as quais
ndo sdo contempladas pela sociedade, e assim tentam mostrar a normalidade dentro da
alteridade que se reflete em primeira instancia em seu corpo.

A respeito da normalidade, Pan (2003) considera que ela aparece como um
conceito regulador que serve para contemplar a realidade a luz do ideal, ou seja, da norma, e
denunciar o desvio da realidade com relagéo a esse conceito, considerado, segundo o autor,
como uma fronteira que contribui para afastar da realidade aquilo que ndo se submete a
determinados modelos supostamente racionais, universais, em suma, homogeneizadores.

Opondo-se a perspectiva da diferenca quantitativa entre o normal e o
patologico, Canguilhem (1982) afirmou que h& uma diferenca de natureza qualitativa entre
esses fendmenos. Segundo esse autor, a salde é uma norma de vida superior, sendo a doenca
uma norma de vida inferior. Enquanto a saude se caracteriza pela abertura as modificacOes e
pela instituicdo de novas normas de saude, a doenca corresponde a impossibilidade de
mudancga e a obediéncia irrestrita as normas. Sendo a normatividade uma dimenséo da saude,
cada individuo tem, para si mesmo, sua prépria concepcao de saude.

Assim sendo, o adjetivo normal pode ser compreendido de varias maneiras. Os
dicionarios definem-no como sendo o que é feito segundo a norma, o habitual, o natural. Em
uso comum, normal é usado com o sentido de algo que ndo causa espanto, que € usual, que
segue 0s mesmos padrdes que a maioria das pessoas segue. Quando se fala em atos ou
pensamentos normais, em que a sexualidade comumente se associa a imagem de algo que a
maioria das pessoas fazem, compreende-se que a sexualidade é influenciada por elementos
sociais e emocionais, situados além dos fatores organicos (VITIELLO, 1992).

Salimene (1992) acrescenta que a tendéncia é atribuir valor de anormalidade
aos portadores de lesdo medular. Em primeiro lugar, por causa da condicdo de deficiente
fisico e, em segundo lugar, pelas possiveis maneiras de manifestar e exercitar sua sexualidade

face as disfuncdes presentes. E 0 autor acrescenta que:

nesse processo de exclusdo, encontra-se a propria sexualidade desses
individuos que tem sido negada pela sociedade de modo geral. Tal
sociedade 0s concebe como pessoas incapacitadas fisica e
emocionalmente, e também assexuadas. Todavia, este tratamento
discriminatorio ndo elimina as emocdes e necessidades dessas
pessoas, pois elas estdo presentes em sua existéncia.
Consequentemente, isto provoca repressdao, conflitos, baixa auto-



estima e desajustamento no plano da sua individualidade. Acabam
estes individuos sentindo que lhes sdo negados, e considerados
negativos, os sentimentos que possuem. Este preconceito passa até
mesmo pela negacdo do direito a informacdo e pelo direito de
viverem as mesmas emocOes e de manifestarem as mesmas
necessidades sexuais como qualquer ser humano.

Dessa forma, constata-se que, além de terem que enfrentar os esteriétipos em
virtude da aparente deficiéncia fisica, os portadores de deficiéncia vivem ainda preconceitos
com relacdo a sua possibilidade humana de serem reconhecidos como seres assexuais. 1sso se
deve, de acordo com Lima (1987), ao estigma imposto pela sociedade aos deficientes fisicos,
a qual se apoia na crenca da cultura ocidental de que somente as pessoas jovens e fisicamente
perfeitas tém direito ao sexo.

Cole e Cole (2000), tracando um paralelo entre as palavras sexo e
incapacidade, mencionam que a primeira evoca sensag0es prazerosas, pensamentos
agradaveis, fazer amor, troca, enquanto que a segunda evoca sentimentos desagradaveis,
soliddo, feiura e dor. A justaposicao entre esses dois conceitos faz emergir pensamentos como
a impossibilidade, frustracdo, desinteresse e vulnerabilidade. Em contrapartida, Ducharme et
al (1992) defendem que as habilidades fisicas ndo determinam a sexualidade do individuo, j&
que a personalidade esta integrada a sexualidade, o que significa que ninguém € tdo
incapacitado para ser assexual.

Portanto, ser deficiente ndo € sinbnimo de ser assexuado, € apenas alguém que
teve sua maneira de expressar sua sexualidade modificada, mas que nem por isso se tornou
incapaz de realiza-la e nem poderia porque a sexualidade é arraigada ao ser humano e se
constitui um direito de todos. Mas é a sociedade com seus ditames de perfeicdo que se sente
desconfortavel diante dessa situacdo, e a origem desse desconforto é complexa e esta

carregada de preconceitos adquiridos ao longo da historia da humanidade.






3 Trajetoria metodologica

Nesta etapa do trabalho explanar-se-a o referencial metodologico adotado,

orientado pelo método qualitativo e pela analise do contetdo. A posteriori abordar-se-do 0s
aspectos referentes ao cenario do estudo, as participantes, as estratégias de obtencdo das

informacdes, ao tratamento e analise das informacGes, bem como a ética que rege o estudo.

3.1 Referencial metodoldgico

Para se compreender a singularidade da sexualidade de mulheres com leséo
medular adotaram-se as concepcdes teoricas da metodologia qualitativa por esta permitir uma
melhor compreensdo da realidade social do objeto em questdo, uma vez que neste estudo
valorizaram-se nos relatos das entrevistadas os significados de natureza subjetiva e coletiva,
0s quais sao complexos e passiveis de modificagdes.

A metodologia qualitativa vem sendo empregada com frequéncia nas ciéncias
da saude, revela Uchoa e Vidal (1994). Lefévre (2003) declaram que, mesmo dentre o0s
pesquisadores adeptos dos métodos quantitativos, as questbes abertas foram sendo
introduzidas em seus questiondrios com o intuito de aprofundar as razdes subjacentes a
escolha por uma das alternativas das respostas.

Sobre a metodologia qualitativa, Queiroz e Puntel (1997) expBem que se
parte do pressuposto de que tanto os pesquisadores como 0s pesquisados tém representacdes e
nogOes coerentes em relacdo ao universo vivido e experimentado no seu cotidiano.
Acrescentando, Patricio et al (1999) colocam que o método se constitui como um fendmeno
que € construido pela subjetividade humana e pelos significados culturais e afetivos,
particulares e coletivos. Esse método valoriza a criatividade do pesquisador na conducdo de
todo o processo da pesquisa, e se caracteriza como método nédo linear e mais flexivel. Nesse

sentido, Patricio et al (1999, p.64) comentam que:

[...] os métodos qualitativos representam as grandes possibilidades
de operacionalizacdo (de pratica) das concepcbes que emergem dos
novos paradigmas. Esses métodos tém como foco interrogar sobre
fendmenos que ocorrem com seres humanos na vida social. Sao



métodos que permitem ndo somente ampliar teorias e conhecimentos
ja existentes sobre a realidade social, mas especialmente a construcao
de marcos teoricos, a partir das proprias informacgdes da realidade
estudada e que, posteriormente, servirdo de referenciais para outros
estudos.

E nessa perspectiva que se desenvolve este estudo, sob a égide do método
qualitativo que permite uma interacdo com o grupo de pesquisadas, aqui representado pelas
mulheres com lesdo medular, esse método também permite a obtencdo de respostas
imbricadas na realidade social da qual as interlocutoras fazem parte.

Acrescentando, Minayo (1992) explicita que a metodologia qualitativa é aquela
que incorpora a questdo do significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, as
relacdes e as estruturas sociais. O estudo qualitativo pretende apreender a totalidade coletada,
visando em Ultima instancia, atingir o conhecimento de um fendmeno histérico que é
significativo em sua singularidade.

Portanto, conhecer a sexualidade de mulheres com lesdo medular implica
compreender a forma de vida dessas pessoas, considerando-se 0 contexto socioeconémico e
cultural em que vivem. Para isso, precisou-se trabalhar com uma metodologia que oferecesse
a flexibilidade nas acOes de investigagdo pré-determinada, a oportunidade de observar 0s
comportamentos expressos pelas interlocutoras através da linguagem verbal e ndo-verbal e
que desse a oportunidade de interagir com as entrevistadas a fim de conhecer seus
sentimentos, idéias, valores, desejos, etc.

Tais atribui¢Oes, a metodologia qualitativa permite ter pelo fato de possibilitar
conhecer ndo s6 um inventério sobre a vida de quem se pesquisa, mas também a forma como

se relaciona, age e € regida pelos fatores determinantes do seu meio.

3.2 Cenario do estudo

Para o cenario deste estudo, inicialmente foi proposto que a pesquisa fosse
realizada em clinicas de reabilitacdo fisica da cidade de S&o Luis, mas, por questdes de vérias
ordens, como a inexisténcia de politicas internas que regessem a ética de pesquisa nas clinicas
consultadas e a falta de interesse dos funcionérios, tornou-se inviavel o desenvolvimento da
pesquisa nesses lugares.

Dessa forma, procurou-se a Associagdo de Lesado Medular com o intuito de

recrutar as mulheres com lesdo medular para este estudo, mas, como nesse local ndo havia



numero suficiente de associadas, adotou-se 0 modelo de rede de relagdes, segundo o qual cada
informante remete a pesquisadora outros membros da sua rede de relagdes para investigacoes
subseqiientes (VICTORA; KNAUTH; HASSEN, 2000). Assim, o cenario deste estudo n&o se
limitou a Associacdo de Lesado Medular, este foi apenas o ponto de partida. Deste modo, ha
participantes neste estudo que ndo sdo vinculadas & associacao.

A Associacdo de Lesado Medular esta situada no municipio de Sdo Luis — MA,
€ mantida pelo préprio municipio e tem como objetivo formar grupos com ideais comuns,
como a luta pelos direitos dos deficientes. A casa da Associacdo também acolhe pessoas
provenientes do interior do Maranhdo ou de outros estados para tratamento de salde em S&o

Luis.

3.3 Participantes do estudo

Em uma pesquisa precisa haver uma adequacao pratica para delinear o objeto de
estudo, portanto precisa-se, bem coloca Minayo (1994), definir claramente o grupo social que
sera estudado. Para delinear esse objeto de estudo foi proposta a participacdo de mulheres
com lesdo medular do tipo paraplegia, com idade entre 20 a 49 anos, com no minimo um ano
de acometimento e com experiéncia sexual antes e apds a lesdo medular. O fato de eleger
mulheres com paraplegia deu-se em virtude da constatacdo de que as mulheres com esse tipo
de sequela ttm mais movimentacdo que aquelas que tém tetraplegia, logo a manifestagéo da
sexualidade poderia ser diferente e mais facil para as que tém paraplegia.

Mas pela dificuldade em ter acesso a um numero suficiente de mulheres que
atendessem a esse critério de inclusdo — paraplegia, foi ampliado esse critério para os dois
niveis classificatérias da lesdo medular quanto ao segmento da coluna vertebral acometido, o
qual contempla tanto a paraplegia como a tetraplegia. Essa ocorréncia beneficiou o estudo
porque, como bem retratada na analise das informacdes, ndo ha diferencas significativas na
manifestacdo da sexualidade entre as mulheres com paraplegia e tetraplegia.

Portanto, no total fez-se contato com 13 mulheres que poderiam atender aos
critérios de inclusdo, mas 3 delas se recusaram a participar do estudo por ndo se sentirem a
vontade para falar sobre sexualidade. Assim, foram entrevistadas 10 mulheres com lesédo
medular que aceitaram participar deste estudo, com idade entre 20 e 49 anos, com no minimo
um ano de acometimento da lesdo e com experiéncia sexual antes e apds a lesdo. Dentre o
numero de participantes, 04 fazem parte da Associagdo e 06 entraram para este estudo gragas

a rede de relagdes.



Minayo (1994) considera que o ideal é a amostra capaz de privilegiar os sujeitos
sociais que possuem os atributos que se pretende estudar de forma que atendam aos objetivos
da pesquisa. Logo, o critério ndo € numerico e a amostra considerada representa a totalidade e
permite aprofundar o que se pretende investigar. O grupo social deve ser claramente definido
e 0 assunto sé se esgota quando o quadro empirico do trabalho for delineado, com novas
inclusbes a medida que a pesquisa de campo for desenvolvida, confrontando-se as novas
descobertas com a teoria.

Além disso, Corréa (2001) comenta que na pesquisa qualitativa, a amostra deve
refletir o conjunto de suas multiplas dimensdes e o nimero de entrevistas consideradas
relevantes para a analise serd definido mediante as “convergéncias e divergéncias” sobre o
tema que venham a se refletir nas diferentes falas.

Dessa forma, o numero de entrevistadas ndo foi determinado previamente, mas foi
construido conforme as possibilidades encontradas no campo da pesquisa. Esse nimero de
entrevistadas, diante da recorréncia dos relatos, foi considerado suficiente para delinear os
objetivos propostos neste estudo, ndo sendo, portanto, necessaria a busca de novas

participantes.

3.4 Estratégias de obtencéo das informagdes

A obtencdo das informacOes foi realizada em dois momentos. No primeiro
momento aplicou-se um questionario para identificacdo socioeconémica e caracterizacdo da
lesdo medular das participantes. No segundo momento utilizou-se um roteiro de entrevista
semi-estruturada, buscando o didlogo e aprofundamento das tematicas propostas,
concomitante & observagé&o.

No questionario recolheram-se informagdes sobre a idade, o estado civil, o
numero de filhos, o nivel de escolaridade, a profissdo antes da lesdo, a profissdo atual, a renda
familiar, a causa, a data, o nivel e grau da les&o.

Em relagdo a entrevista semi-estruturada, na elaboracdo do roteiro das
tematicas consideram-se as orientacdes de Valles (1997), segundo as quais a construcdo de
um roteiro baseado na literatura e nos objetivos do trabalho implica conhecimento sobre o
assunto pesquisado. Dessa forma, o roteiro foi construido com o objetivo de conhecer a
historia da doenca, as mudancas ocorridas na vida dessas mulheres apos a lesdo medular, as
percepgdes delas sobre o significado da sexualidade e a manifestacdo da sexualidade antes e

apos a leséo.



Durante a entrevista houve a preocupacao em observar 0 comportamento das
interlocutoras, seus gestos, expressoes faciais, a postura adotada, 0 ambiente em que ocorreu a
entrevista. E foi utilizado um diario de campo como técnica de registro dessas informacdes
gue ndo puderam ser expressas através da fala das pesquisadas.

Conforme Minayo (1994), a entrevista privilegia a obtencdo de informacgoes
por meio de relatos, que revelam condi¢cfes estruturais de sistema de valores, normas e
simbolos e, a0 mesmo tempo, transmitem por meio de um porta-voz, as representacdes sociais
de grupos determinados, em condigdes histdricas, sécioeconémicas e culturais especificas.

Entre os diversos tipos de entrevista, optou-se pela semi-estruturada por ela
fornecer um roteiro tematico flexivel, permitindo ao entrevistador explorar melhor as questfes
norteadoras e podendo ser modificadas de acordo com o intercurso da entrevista (LAKATOS;
MARCONI, 1993; TRIVINOS, 1992).

Ademais, a escolha desse instrumento deve-se fundamentalmente ao objetivo
de obter o depoimento de “viva voz” das mulheres sobre a experiéncia da sexualidade apds a
instalacdo da lesdo medular. Portanto, a intencdo foi a de obter, através dos relatos das
entrevistadas, as percepcoes, significacdes e atitudes frente a sexualidade, a partir da condigéo
de pessoa com lesdo medular.

Uma vez descritos os instrumentos de coleta das informacdes, passa-se agora
ao processo de aplicacdo desses instrumentos. Como ja exposto, considerando a dificuldade
de recrutar as participantes deste estudo nas clinicas de reabilitacdo fisica, foi a Associacdo de
Lesado Medular que se constituiu o ponto de encontro com as mulheres com lesdo medular.

Nessa Associacdo fez-se o primeiro contato com a coordenadora, expondo 0
objetivo da visita e apresentando o projeto da pesquisa. Ela forneceu o telefone de 03
associadas, as quais por sua vez informaram o contato de outras mulheres com a lesdo
medular, totalizando 09 sem vinculo com essa Associacao.

O primeiro contato com essas mulheres atraves do telefone levou a uma
reflexdo sobre a necessidade de articular uma estratégia para um primeiro contato pessoal
entre a pesquisadora e elas antes de propor uma visita na casa delas para realizar a entrevista,
porque se sentiu certa resisténcia de algumas mulheres, diante da constatacdo de que era
dificil para algumas falarem sobre um assunto tdo complexo e envolto de tabus e
preconceitos, como a sexualidade, especialmente se tratar de alguém desconhecido.

Assim, novamente em contato com a coordenadora da Associagdo propds-se
uma reunido que ndo se caracterizaria como um grupo focal, mas como um grupo formado

com a intencdo de oportunizar um encontro com todas as mulheres para que se pudesse expor



0S objetivos da pesquisa e, na ocasido, discutir sobre politicas de direitos dos deficientes e,
ainda, sobre a sexualidade, assuntos que foram sugeridos pela coordenadora da Associacao de
Lesado Medular.

Assim, fez-se contato com 13 mulheres com lesdo medular por telefone,
informando-lhes que ndo teriam &nus com a reunido, pois teriam transporte para busca-las e
deixa-las em casa. Destes 13 contatos, 03 mulheres se recusaram a participar, sendo que
fizeram parte da reunido 10 mulheres.

Essa reunido foi muito importante porque oportunizou a pesquisadora e
pesquisadas se conhecerem. Assim, péde-se perceber a diversidade das mulheres através das
questdes suscitadas durante a reunido, nas quais ficaram visiveis 0s consensos e conflitos
especificos de quem tem a lesdo medular.

Na ocasido foram agendadas as visitas na casa de cada participante com o fim
de se aplicar o questionario e fazer a entrevista semi-estruturada. Antes de se iniciar a coleta
das informacdes, as entrevistadas tomavam ciéncia dos objetivos do estudo e da dinamica da
entrevista, ressaltando que essa entrevista seria gravada e que elas seriam resguardadas sob o
anonimato. Apds, as mulheres assinavam o termo de consentimento livre e esclarecido,
iniciava-se a aplicacdo do questionério e fazia-se a entrevista.

Durante a realizacdo das entrevistas, a ordem das tematicas era alterada sempre
gue se notava que beneficiaria a compreensdo das participantes e facilitaria a coleta das
informagdes. Muitas vezes, algumas teméticas exigiam uma elaboragcdo maior para garantir a
exploracdo do assunto pelas interlocutoras, mas sem mudar o sentido, além de era preciso
retornar as questdes que ainda ndo estavam suficientemente esclarecidas.

A reacdo das entrevistadas em relacdo ao gravador foi positiva, ndo se
observando comportamento inibido ou constrangimento, exceto por parte de algumas
mulheres que no inicio da entrevista manifestaram reacdo de nervosismo, o que foi
contornado a medida que a conversa fluia e gracas ao relato da experiéncia com outras
entrevistadas. Esse procedimento ajudava a minorar a situacdo de desconforto e,
consequientemente, beneficiava a entrevista.

As entrevistas variaram entre 50 minutos e 1 hora e 15 minutos. Ao final de
cada entrevista, eram anotadas no diario de campo as observacdes feitas durante a interacdo
comunicativa, como gestos, atitudes, reacbes emocionais, pausas durante o depoimento, ou
seja, todos os elementos que compdem a linguagem nédo-verbal.

De acordo com os preceitos éticos e seguindo as recomendagdes do Comité de

Etica do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo, foi mantido sigilo e



preservada a identidade das participantes. Portanto, para identificar as depoentes foi usada a
letra E (significa ENTREVISTADA) seguida de um nimero que representa a ordem em que

as entrevistas foram realizadas.

3.5 Tratamento e analise das informactes

As informacdes referentes ao perfil sécioecondmico e a caracterizacdo da lesdo
medular foram apresentadas e organizadas em dois quadros. Essas informagdes juntamente
com as sinteses descritivas do perfil das entrevistadas foram apresentadas no capitulo 4,
enquanto que as informacdes referentes as tematicas coletadas por meio da entrevista semi-
estruturada foram submetidas a analise de contelido e expostas nos capitulos 5 e 6.

Para analise das informagdes coletadas foi adotado o método de andlise de
contetdo. Esse método é considerado como a expressdo mais comumente usada para
representar o tratamento das informacdes de uma pesquisa qualitativa. No entanto, esse tipo
de analise representa mais do que um procedimento técnico, faz parte de uma histdrica busca
tedrica e pratica para alcancar a fidedignidade das informacGes coletadas (MINAYO, 1994).

Segundo Bardin (1977, p.38), a analise de contetdo € definida como:

um conjunto de técnicas de andlise de comunicacbes visando obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contetdo
das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos ou ndo as condi¢des de
producdo/recepcao destas mensagens.

Essa definicdo delineia que esse método € um meio para estudar as comunicagoes
entre 0os homens, enfatizando o conteudo das mensagens, que podem ser organizadas através
da categorizacgdo que se constitui, conforme Bardin (1977), em uma operacdo de classificagcdo
de elementos constitutivos de um conjunto - os relatos, os quais sdo agrupados e intitulados de
acordo com o0s caracteres comuns que atendem aos objetivos propostos no estudo. E para
alcancar os significados do material qualitativo, existem alguns critérios que sdo adotados
consoante a necessidade do estudo, tais como: anlise de expressdo, analise de relacdo, analise
de enunciacdo e analise tematica.

Para este estudo foi escolhida a analise tematica, por se acreditar que os relatos
das interlocutoras seriam mais bem organizados e descritos através de temas que

contemplassem a compreenséo sobre a sexualidade dessas mulheres com a lesdo medular. De



acordo com Bardin (1977, p. 105), o tema se constitui “uma unidade de significacdo que se
liberta naturalmente de um texto analisado segundo critérios relativos a teoria que serve de
guia a leitura”,

Portanto, para fazer a categorizacdo dos relatos através da analise temaética,
seguiram-se as trés fases do trabalho da analise do contetdo preconizadas por Bardin (1977),
a saber: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento das informacoes.

Na primeira fase foi feita a pré-analise que correspondeu ao periodo de
organizacdo propriamente dita, cujo objetivo foi operacionalizar e sistematizar as idéias
iniciais. Para isso foi feita a leitura flutuante de todos os depoimentos na integra para ter uma
nocdo da idéia de todo o contetdo coletado, seguido da leitura exaustiva de cada entrevista, 0
qgue permitiu a confirmacdo das hipoteses e a verificagdo da pertinéncia aos objetivos
propostos deste estudo.

Na segunda fase foi realizada a exploracdo do material que consistiu na execugéo
das operacOes de codificagbes. Assim, foram feitos recortes das entrevistas em unidades de
registro - a frase, os quais permitiram subsidiar a realizacdo das classificaces e agregacoes
das informacgGes, surgindo, assim, os nucleos de sentido e suas categorias teméticas gerais e
especificas.

Na ultima fase foi dado enfoque ao tratamento dos resultados obtidos através da
interpretacdo das categorias tematicas encontradas, com base nos objetivos previstos ou em
descobertas inesperadas, sempre orientada e fundamentada no referencial teérico apropriado,
a qual permitiu a compreenséo da vivéncia relatada pelas mulheres com lesdo medular sobre a
sua sexualidade.

Neste estudo emergiram dois nucleos de sentido, os quais foram:
“Contextualizando: as formas de superagédo pessoal e aceitacdo da nova condicdo de vida” e
“Afetividade e sexualidade: vivéncias apds a lesdo medular”. Para melhor compreensao
acerca desses nucleos foram estabelecidas categorias gerais e especificas que ajudaram a

delinear os discursos. Essas categorias serdo apresentadas a seguir, dispostas no QUADRO 1.



QUADRO I

Nucleos do sentido, categorias gerais e especificas

1° Ndcleo do sentido: Contextualizando: as formas de superagdo pessoal e aceitacdo da nova condi¢do

de vida

Categorias gerais

Categorias especificas

A transformacao na vida apds a lesdo
medular

A perda da independéncia; A atividade
ocupacional e o Preconceito

A superacao e aceitacdo da nova condicdo
de vida

2° Nucleo do sentido: Afetividade e sexualidade: vivéncias ap6s a lesdo medular

Categorias gerais

Categorias especificas

As relacdes afetivo-emocionais

Medo de serem abandonadas; Medo de ndo serem
aceitas; Ocorréncia do namoro ap6s a auto-aceitacao e
O relacionamento com pessoas que tém a lesdo
medular e o relacionamento com pessoas sem a lesdo
medular, mas habituadas a lidar com as pessoas que

tém essa afeccdo neuroldgica.

Relagdo com o corpo

Manifestacdo da sexualidade

Reacgdo emocional,
A primeira relacdo sexual ap6s a lesdo medular;

Os problemas biol6gicos que atrapalham o
intercurso sexual;

As estratégias adotadas para superar os problemas
bioldgicos;

A experiéncia do prazer como um orgasmo
multifacetado.

Re-significando a sexualidade

Além do sexo genital; Complemento do
relacionamento; Necessario, porém ndo o centro

de tudo; Aceitacdo de si prépria e Aparéncia




fisica.

3.6 A ética da pesquisa

Este estudo foi conduzido conforme os preceitos estabelecidos pela Resolucéo
n° 196 de 10/10/1996 do Ministério da Saude que regulamenta as diretrizes e normas de
pesquisas que envolvem seres humanos (VIEIRA; HOSSNE, 2001) e com a autorizagéo do
Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&o
(ANEXO B).

A autonomia da participante do estudo foi respeitada pela sua livre decisdo em
participar da pesquisa, ap6s o fornecimento das orientagdes que subsidiaram a sua decisdo. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) oficializou a deciséo do sujeito
da pesquisa de participar deste estudo, de maneira livre e espontanea.

Foram respeitados os valores culturais, sociais, morais, étnicos, religiosos e
éticos. Também foram previstos os procedimentos que asseguraram a confidencialidade, o
anonimato das informagGes como a privacidade e a protecdo da imagem dos participantes,
garantindo-se que as informagfes obtidas ndo sejam utilizadas em prejuizo, de qualquer

natureza, para as respondentes.







40 perfil das mulheres entrevistadas

Neste capitulo apresenta-se o perfil socioeconémico e a caracterizacéo da lesdo
medular das mulheres estudadas dispostos nos quadros Il e 11, respectivamente, bem como
uma sintese sobre todos esses aspectos de forma descritiva com o objetivo de retratar uma

visdo abrangente sobre as entrevistadas, considerando a realidade vivenciada por elas.

4.1 Mulheres estudadas: perfil scioeconémico e caracterizagdo da lesdo medular

Neste estudo participaram 10 mulheres com lesdo medular, com idade entre 26
e 49 anos, sendo a maioria solteira. Em relacdo a escolaridade quase todas tém o ensino médio
completo, mas, apesar de esse grau de instrucdo prevalecer, a maior parte ndo trabalha,
segundo elas por causa da falta de oportunidade no mercado de trabalho, e dependem da
aposentadoria com a qual ajudam no sustento da familia e comp&em a renda familiar.

Em se tratando das caracteristicas da lesdo medular, a maioria tem essa
sindrome neurologica por etiologia traumética, na qual se destacaram 0s acidentes
automobilisticos, sendo que o nivel e o grau da lesdo da maior parte das mulheres estudadas é
a paraplegia completa. Apesar de a paraplegia permitir mais movimentos que a tetraplegia,
neste estudo esse fato ndo foi significativo porque a sexualidade para essas mulheres esta
muito além de perdas motoras e se expressa através da afetividade determinada por valores
socioculturais.

A seqguir, serdo apresentados todos esses dados, especificando o0s aspectos
socioecondmicos e as caracteristicas da lesdo medular de cada mulher estudada, através dos

quadros Il e 1.



QUADRO I

Perfil sécioeconémico das participantes do estudo

Nome Idade Estado Escolaridade Ocupacdoe/ou Ocupacao Renda
Civil Profissédo e/ou familiar
antes da Profissédo apds a
lesdo lesdo
E1l 43 Divorcia Ensino Dona de casa Aposentada 3 salarios
da fundamental

completo

E2 34 Solteira  Ensino médio Representante Aposentada 3 salarios
completo de vendas

E3 33 Casada  Ensino médio Estudante Auxiliar 3 salarios
completo administrativo

E4 36 Solteira  Ensino médio Auxiliar Aposentada 2 salarios
completo administrativo

ES 49 Casada  Alfabetizada  Cozinheira Aposentada 2,5

salarios

E6 33 Solteira  Superior Auxiliar Estudante 9 salarios
incompleto administrativo aposentada

E7 31 Vilva Superior RelacOes Aposentada 12 salérios
completo publicas

ES8 26 Casada  Ensino médio Manicure Aposentada 3 salarios
completo

E9 39 Solteira  Ensino médio Estudante Secretaria 3 salarios
completo

E1I0 35 Solteira  Ensino médio Domeéstica Aposentada 3 salarios

completo




QUADRQO 11

Descricdo da caracterizacdo da lesdo medular

Nome Etiologia Nivel e Grau  Tempo de lesdo em
da da anos
leséo lesdo
E1l Queda de altura T7/T8 *C 16
E2 Acidente T10/T11
automobilistico *C 2
E3 Lesdo por arma de T11/T12
fogo *C 15
E4 Acidente C7
automobilistico * 12
E5 Trauma cirurgico T10 *I 18
E6 Lesdo por arma de T11/T12*C
fogo 12
E7 Acidente C4 ~*I
automobilistico 4
E8 Queda de altura T 10/T11
«C 6
E9 Trauma cirurgico Sem
confirmagdo do 25
nivel *I
E10 Mielite transversa* 06
T3 *I

* Mielite transversa se constitui em uma sindrome clinica caracterizada por um processo
inflamatdrio que pode afetar diversos segmentos da coluna vertebral.
*1 — leséo incompleta da medula espinhal /*C - lesdo completa da medula espinhal



4.2 Resumo descritivo do perfil sdcioeconémico e caracterizacdo da lesdo medular das

mulheres estudadas

Ap0s apresentar o perfil sécioeconémico e as caracteristicas da lesdo medular
de todas as mulheres deste estudo, expde-se a seguir uma sintese descritiva desses dados para
que possa servir de base na posterior analise das entrevistas. Os nomes apresentados foram
substituidos pela palavra Entrevistada, seguida de um ndmero que indica a ordem da

ocorréncia das entrevistas, a fim de manter o sigilo de identidade das participantes.

Entrevistada n° 1

Atualmente residente na cidade de Sdo Paulo, tem 43 anos de idade, possui
ensino fundamental completo, tem um filho, o qual nasceu antes da lesdo medular e esta se
divorciando, foi casada por quase 20 anos. Comenta que ndo tem medo de ficar sozinha e que
até ja tem um paquera. Mora com o filho e uma tia, e vivem com uma renda familiar mensal
de dois salarios minimos. Tem lesdo medular desde os 27 anos de idade em decorréncia de
uma queda da propria altura no banheiro. Apresenta lesdo medular ao nivel da 12 vértebra
toracica com grau incompleto, tem comprometimento dos membros superiores e inferiores.
Antes do acidente trabalhava apenas em sua casa e hoje recebe aposentadoria. Comenta que
passou quase 02 anos para ter vida sexual ap6s a lesdo medular, porque ndo podia movimentar
0 pescoco e fazia uso de colete cervical. Mas tinha bastante desejo sexual, se tocava, e
esperava ansiosa pela alta médica para poder ter “relacdo sexual como antes” com o marido,

com quem tivera enquanto casada, vida sexual ativa.

Entrevistada n° 2

Residente na cidade de S&o Luis, tem 34 anos de idade, possui ensino médio
completo, ndo tem filhos, tem 10 anos de namoro. Mora com a familia: padrasto, méae, uma

irmd e uma cuidadora, e vivem com uma renda familiar de sete salarios minimos. Tem lesdo



medular desde os 32 anos de idade, em decorréncia de um acidente automobilistico que
ocorreu na estrada do municipio de Hérnia quando retornava de seu trabalho para Séo Luis —
MA. Relata que estava no carro sentada no banco de tras, acompanhada do motorista e outra
pessoa, mas apenas ela foi gravemente atingida. Apresenta lesdo medular ao nivel da 11° e
122 vértebra toracica com grau incompleto, tem comprometimento dos membros inferiores.
Antes do acidente trabalhava como representante de vendas, por isso viajava por todo o estado
do Maranhdo e hoje recebe aposentadoria. Comenta que no inicio tinha muito medo de perder
0 namorado porque acreditava que ndo podia ter mais relagdo sexual, pois para ela era o sexo
que segurava a relagéo deles. Por esse fato, terminou com o namorado, mas ele ndo aceitou o
término e estdo até hoje juntos. Ela passou oito meses para ter a primeira relagdo sexual com
penetracdo, mas antes teve contato sexual, “ndo convencional, apenas sexo oral”, comenta a

entrevistada. Hoje ndo esta com vida sexual ativa por causa da incontinéncia urinaria.

Entrevistada n° 3

Residente na cidade de Sao Luis, tem 33 anos de idade, possui ensino médio
completo, é casada, casou-se e teve filho apds a lesdo medular. Atualmente, mora com sua
mae, o marido e o filho, e vivem com uma renda familiar de trés salarios minimos. Tem les&o
medular desde os 15 anos de idade, em decorréncia de ferimento por arma de fogo. Relata que
estava em um bar com uns amigos, na cidade de Sao Luis, quando houve um tiroteio e ela foi
atingida. Comenta que acha interessante o fato de tudo ter acontecido no momento em que ela
estava com vontade de ir ao banheiro, e ndo foi, dando a idéia de que “alguma coisa a estava
segurando”. Diz que na época do incidente que a deixou paraplégica, namorava uma pessoa
de quem gostava muito, “s6 que como ele era um rapaz muito rico, e eu uma pessoa muito
pobre, e agora sem andar, seria complicado encarar uma realidade com ele que eu sabia que
ndo ia da certo, por isso terminei”. Apresenta lesdo medular ao nivel da 112 e 122 vértebra
toracica com grau completo, tem comprometimento dos membros inferiores. Antes do evento
era estudante e hoje trabalha como auxiliar administrativa. Passou um ano para ter vida
sexual, e descreve assim seu primeiro contato sexual apds a lesdo “por incrivel que pareca
meu primeiro ato sexual depois da minha lesdo, foi embaixo de uma mangueira em cima de
uma toalha, de madrugada vindo de uma festa, foi assim que eu comecei a transar de novo e

perdi 0 medo”. Atualmente tem vida sexual ativa.



Entrevistada n° 4

Residente na cidade de S&o Luis, tem 36 anos de idade, possui ensino médio
completo, ndo tem filhos, e ndo namora alegando que ndo quer porque “pra procurar
namorado é muita exigéncia, muito dificil achar do jeito que eu quero”, mas relata que ja teve
varios namorados depois da lesdo. Mora com o pai € uma cuidadora e vivem com uma renda
familiar de dois salarios minimos. Tem lesdo medular desde os 12 anos de idade, em
decorréncia de um acidente automobilistico na estrada do municipio de Barreirinha-MA,
guando retornava de uma festa para Sdo Luis — MA. Relata que “o acidente ocorreu em 1993
as 15:30 horas, estava vindo de uma vaquejada em Barreirinhas quando a pessoa que vinha
dirigindo tava muito sonolento e perdeu a dire¢do do volante, ai capotamos. Eu percebi que
tinha alguma coisa errada quando estava no chdo agoniadinha, entdo pedi pra alguém me
colocar sentada, assim me encostaram em um poste de madeira na beira da estrada”.
Apresenta lesdo medular ao nivel da 72 vértebra toracica com grau incompleto, tem
comprometimento dos membros superiores e inferiores. Antes do acidente trabalhava como
auxiliar de escritorio e hoje recebe aposentadoria. Comenta que passou um ano para ter o
primeiro contato sexual apds a lesdo medular e que atualmente ndo esta com vida sexual ativa
porque ndo quer aproximacdo com ninguém. Diz que ndo se conforma de estar em uma

cadeira de rodas.

Entrevistada n° 5

Residente na cidade de Sao Luis, tem 49 anos de idade, estudou até a 32 série
do ensino fundamental, é casada, casou-se antes da lesdo medular, tem filhos, que nasceram
antes da lesdo medular. Mora com o marido, filhos, netos e vivem com uma renda familiar de
dois e meio salarios minimos. Tem lesdo medular desde os 31 anos de idade, em decorréncia
de um trauma cirurgico. Comenta que sentiu uma dor e foi para o hospital onde ficou
internada, entdo uma médica aplicou-lhe uma injecao e esperava que no dia seguinte a dor iria
ceder, s6 que além de piorar a dor, ela ficou toda dormente, s6 sentindo 0 rosto.
Posteriormente foi encaminhada para fazer cirurgia em razdo de ter um tumor medular. De

acordo com a entrevistada “o médico confessou que tinha errado, porque o que ele achou nos



exames, ele ndo achou na minha medula, e essa cirurgia complicou a minha situacéo e foi
responsavel pela lesdo na medula”. Apds, ela foi para o Hospital Sarah de Brasilia onde foi
dado o diagndstico de mielite transversa. La permaneceu por 4 meses em tratamento
reabilitatorio. Apresenta lesdo medular ao nivel da 102 vértebra toracica com grau incompleto,
tem comprometimento de membros inferiores. Relata que pediu para separar-se do marido e
mandou que ele procurasse outra esposa porque achava que nao iram mais ter relacdo sexual,
mas com as orientacdes do hospital ficou ciente de que poderia, o que foi acontecer depois de
dois anos, quando recebeu alta dos tratamentos e se sentiu apta para esse tipo de relagéo.
Antes do acidente trabalhava como cozinheira em um hotel, e hoje recebe aposentadoria.

Quando pode, revende peixe na porta da sua casa.

Entrevistada n°® 6

Residente na cidade de S&o Luis, tem 33 anos de idade, faz faculdade, é
divorciada, atualmente ndo estd namorando e ndo tem filhos. Reside com a mée e o0 irmao e
vivem com uma renda familiar de nove salarios minimos. Tem lesdo medular desde os 22
anos. Conta que estava com um namorado na moto quando o ex-marido atirou nela, e somente
ela foi atingida. Apresenta lesdo medular ao nivel da 112 e 122 vértebra toracica com grau
completo, tem comprometimento dos membros inferiores. Relata que o namorado continuou
com ela, mas ndo foi por muito tempo. Segundo a entrevistada, “a grande questdo nesse
primeiro ano apds a lesdo que é sempre mais critico e muita das vezes se vocé tem um
namorado antes e vocé fica na cadeira de rodas geralmente as pessoas ndo conseguem
suportar esse periodo, vocé acaba que ndo namora porque td mais é em hospital, eu passei
muito tempo na UTI, fui pro Sarah, ele foi também pra 14 passou um periodo, ai eu voltei pra
Sdo Luis, passei sete meses numa cama acaba que ndo tem namorado, tem apenas uma
companhia, e muita das vezes a pessoa ndo agiienta isso, porque a gente que ta na situacédo
ndo tem alternativa, mas a pessoa que t4 com agente tem o mundo ai fora, é um certo
egoismo, mas ele no comeco ficou um tempo, mas acabou que ndo deu certo, ai ele terminou
0 namoro, era até véspera de uma cirurgia € um baque porque vocé ja tem um monte de
problema pra lidar, ai vocé sofre mais esse tipo de problema.” Mas conta que superou esse
problema e que depois disso teve varios namorados. Comenta ainda que passou um ano para
ter vida sexual ap6s a lesdo medular e que mantém relagBes sexuais sem maiores problemas
quando estd namorando. Antes do acidente trabalhava como auxiliar administrativa e hoje

recebe aposentadoria e estuda.



Entrevistada n® 7

Residente na cidade de Sao Luis, tem 31 anos de idade, possui curso superior, €
vilva, ja teve dois filhos que faleceram, estd namorando. Mora com o0 pai, a mde e uma
cuidadora e vivem com uma renda familiar de doze salarios minimos. Tem lesdo medular
desde os 27 anos de idade, em decorréncia de um acidente automobilistico que aconteceu
guando viajava de Sdo Luis pra Belém, cidade onde morava até o acidente. Nesse acidente
morreram o marido, a filha e seu filho intra-Gtero. Relata que o carro conduzido por seu
marido entrou debaixo de um caminhdo, foi socorrida por caminhoneiros que a pegaram sem
os devidos cuidados e ainda puseram-na em pé, piorando assim sua situacdo. Apresenta lesdo
medular ao nivel da 42 vértebra cervical com grau incompleto, tem comprometimento dos
membros superiores e inferiores. Antes do acidente trabalhava na profissdo de relagbes
publicas e hoje recebe aposentadoria. Comenta que no inicio teve medo de ndo encontrar mais
namorado, mas que depois relaxou, e explica “a noite quando eu parava pra fazer oracao eu
dizia: Deus, eu ndo sei, mas de uma coisa eu tenho certeza, a pessoa que vir a me amar, ela
vai me amar muito mais do que 0 meu marido me amou, porque a pessoa que for enviada por
Ti vai me amar, porque eu tenho certeza que os encontros eles ndo sdo por acaso, que as
pessoas vém determinadas umas pras outras, e isso me ajudou muito porque eu nunca fiquei
apreensiva em buscar ninguém, eu achava assim, se vier alguém pra mim, ele vem mesmo que
eu esteja deitada na cama, travada, se ele vem ele vai ficar cuidando de mim”. E ela encontrou
essa pessoa, esta namorando e fazendo planos para se casarem. Ela passou um ano para ter o
primeiro contato sexual apés a lesdo medular que ndo foi com o atual namorado, e atualmente

tem vida sexual ativa.

Entrevistada n° 8

Residente na cidade de S&o Luis, tem 26 anos de idade, possui ensino médio
completo, é casada. Casou-se e teve um filho ap6s a lesdo medular, e até 0 momento da
entrevista estava gravida de seis meses. Mora com o marido, a filha, a méae e duas irméas e
vivem com uma renda familiar de trés salarios minimos. Tem lesdo medular desde os 20 anos
de idade, em decorréncia de uma queda, a mesma relata que caiu de uma escada de madeira.
Apresenta lesdo medular ao nivel da 10% e 11% vértebra toracica com grau completo, tem

comprometimento dos membros inferiores. Comenta que conheceu o primeiro namorado apds



a lesdo medular durante um curso que estava fazendo, e foi com ele que teve a primeira
experiéncia sexual que aconteceu depois de dois anos da leséo. Para ela “foi diferente porque
minha sensibilidade é alterada entdo algumas coisas mudaram. Mas sabendo das minhas
condigdes fisicas, do meu limite, eu ndo me torturei ndo, mas mesmo assim n&o deixa de ser
bom, pra mim é normal”. Antes do acidente trabalhava como manicure e hoje recebe
aposentadoria, embora procure trabalho, tendo feito para isso varios cursos

profissionalizantes.

Entrevistada n° 9

Residente na cidade de Sdo Luis, tem 39 anos de idade, tem ensino meédio
completo, atualmente ndo esta namorando e ndo tem filhos. Reside com a mée, dois irmaos e
uma cuidadora, e vivem com uma renda familiar de trés salarios minimos. Tem lesdao medular
desde os 14 anos de idade, em decorréncia de um trauma cirurgico. O nivel da lesdo medular
ndo pode ser especificado, pois ela tem uma doenca genética, displasia ossificante
progressiva, que afeta os musculos. Verifica-se que o grau da lesdo é incompleto, tem
comprometimento dos membros superiores e inferiores. Antes do trauma era estudante e hoje
trabalha como secretaria. Comenta que passou um ano para ter vida sexual apds a leséo
medular e que mantém relacdes sexuais sem maiores problemas quando estd namorando. Para
o futuro, espera transformar Sdo Luis em uma cidade mais acessivel, encontrar um novo

namorado e adotar uma crianca.

Entrevistada n °10

Residente na cidade de S&o Luis, tem 35 anos de idade, tem ensino médio
completo, atualmente esta namorando com uma pessoa que também tem lesdo medular, e tem
uma filha que nasceu antes da lesdo. Reside com o pai, a mée, dois irméaos e sua filha, e vivem
com uma renda familiar de trés salarios minimos. Tem lesdo medular desde os 29 anos de
idade, em decorréncia de mielite transversa. Apresenta lesdo medular ao nivel da 102 vértebra
toracica com grau incompleto, tem comprometimento dos membros inferiores. Antes da leséo
trabalhava como doméstica e hoje recebe aposentadoria. Comenta que passou um ano para ter
vida sexual apds a lesdo medular e que mantém relacBes sexuais com seu namorado que

também tem lesdo medular. Sobre esse fato, relata que € diferente sua relagdo sexual porque o



namorado tem uma lesdo alta, é tetraplégico, e por ela ter sensibilidade diminuida. Mas
mesmo assim tém relacGes sexuais freqlientes, 0 que propicia muito prazer a ela.

Apds todas essas informacdes sobre o perfil sdcioeconémico e a caracterizacdo da
lesdo medular das mulheres estudadas, apresentar-se-a a analise dos discursos em dois ndcleos
de sentido, que sdo: “Contextualizando: as formas de superacdo pessoal e aceitacdo da nova
condicdo de vida”, e “Afetividade e sexualidade: vivéncias apés a lesdo medular”. Esses

nucleos serdo apresentados nos capitulos 5 e 6 respectivamente.






5 Contextualizando: as formas de superacao

Eessoal e aceitagéo da nova condigéo de vida

Investigar a sexualidade compreendida como um processo de re-construcao e
atribuicdo de sentido dado pelas mulheres com a lesdo medular, implica considerar o contexto
no qual ocorreu toda a transformacao nas suas vidas, a partir do momento em que adquiriram
a lesdo medular. Considerou-se, a partir dos discursos, que o acidente € um marco na vida
dessas mulheres, e que a partir dai elas tiveram que passar por um processo de re-significacdo
de seus valores culturais e sociais, 0s quais foram incorporados no decorrer de suas vidas.

Portanto, com vistas a retratar todo o processo em que se inscreveram as
mulheres estudadas ap6s a lesdo medular, dissertar-se-4 sobre o ndcleo de sentido
“Contextualizando: as formas de superacdo pessoal e aceitacdo da nova condicdo de vida”, no
qual foram obtidos depoimentos em que as mulheres revelaram o inicio da percepcao de si
apos a lesdo medular, as transformacdes sdcioecondmicas e culturais ocorridas na vida delas e
0 processo de aceitagdo da nova vida. Dessa forma, duas categorias gerais foram encontradas,
como: “Transformacdo na vida ap6s a lesdo medular” e “Aceitacdo da nova condicdo de

vida”.
5.1 Transformacéo na vida apds a lesdo medular

As reacOes das pessoas ao fato da aquisicdo da deficiéncia dependem de
“quando” e como “aconteceu”, assim como o tipo de deficiéncia e a gravidade. Outras
caracteristicas como o ambiente imediato e o contexto cultural mais amplo também exercem
influéncias significativas nas reacdes emocionais e comportamentais a deficiéncia. Variaveis
sociais imediatas como a aceitacdo e apoio da familia, renda, recursos comunitérios
disponiveis e a presenca ou auséncia de amigos tém muito a ver com a forma de a pessoa se
sentir como ser “diferente”, coloca Vash (1988). Logo, variaveis diferentes influenciam o tipo
e a intensidade das reacGes a deficiéncia, assim como as interacdes entre elas, contribuindo
para maior complexidade do fenémeno.

Os relatos apresentados revelaram que frente ao processo de “Transformacéo
da vida apo6s a lesdo medular”, no qual as mulheres tiveram o conhecimento da “Nova
condicdo de vida”, houve uma convergéncia dos discursos. Nesses discursos, as entrevistadas

se referiram a “Perda da independéncia”, as questdes relacionadas a “Atividade Ocupacional”



e também a problematica do “Preconceito”. Esses aspectos configuraram as categorias
especificas do estudo, dando a ténica da compreensdo das transformacdes ocorridas na vida
dessas mulheres.

Acerca das transformacgOes, todas as entrevistadas, no decorrer de seus
discursos, dividiram suas vidas em antes e apds a ocorréncia da lesdo medular. O p6s-acidente
caracteriza-se pela constante referéncia as perdas ocorridas em funcdo da lesdo. Percebeu-se
pelas entrevistas que as pessoas que sofrem uma mudanca brusca no estado de satde ou em
sua integridade fisica ndo tém chance de se preparar para uma adaptacdo gradativa as
modificacdes, diferentemente do que acontece com as pessoas com doenca crénica. Portanto,
essa mudanca subita exige que o individuo re-construa sua identidade e busque novos
parametros orientados pelas mudancas fisicas e sociais. Antes ele era um individuo sem esses
problemas, hoje ele é outro, de forma que quase tudo que fazia antes ndo pode fazer mais,
como se pode observar nas seguintes falas:

Mudou tudo, é outra vida é como vocé nascesse de novo, porque vocé
vai ter que aprender tudo de novo, desde sentar na cadeira, VOCcé nao
tem equilibrio nenhum, se vocé ficar na cama sentado vocé cai, € igual
crianga. (E 6)

Mudou muita coisa, 0 meu dia-a-dia, antes eu fazia as coisas com mais
facilidade, agora eu tenho que me adaptar, por eu ter tido uma leséo, eu
tenho que fazer as coisas do meu modo, porque ndo € mais como era
antes. (E 10)

A principio eu pensava que seria facil ficar na cadeira de rodas, ndo
tinha tido a nocdo do que realmente era a transformacdo que estava
acontecendo em minha vida, porque foi de repente, eu ndo podia mais
andar e nem fazer nada sozinha. (E 3)

E importante ressaltar que as linhas principais pelas quais se pensa a historia da
deficiéncia apontam para a histéria da desvantagem dessas pessoas, e a desvantagem
representa a expressdo social de uma deficiéncia com suas consequéncias culturais,
socioecondmicas e ambientais. A pessoa que adquiriu a lesdo medular vive uma nova
realidade, pois terd que conviver com as limitacbes impostas pela lesdo, buscando re-
significar sua identidade social, reconhecendo suas deficiéncias e adaptando-se ao novo estilo
de vida. O corpo mudado leva a diversas limitagdes, faz com que o individuo com lesdo
medular diga que ndo € mais a mesma pessoa, pois tem sua vida toda mudada (SANTOS,
2000).



Acrescentando, Vash (1988) explicita que a sensacdo de perda experimentada
por uma pessoa com deficiéncia em relacdo & sua funcionalidade ® faz com que ela sinta o
medo de que a vida seja dolorosa ou sem sentido na auséncia dos elementos perdidos. Nos
discursos constatou-se que a “Perda da independéncia” se constitui uma consequéncia impar,
e se destaca em virtude da perda da funcionalidade causada pelas seqlelas motoras, o que

consequientemente a impede de ter “liberdade de tomar decisdes”.

Agora eu sou totalmente dependente, as vezes eu vou até na cozinha
da minha casa, eu puxo a cadeira, ai as pessoas ficam me perguntando
aonde vocé vai? Agora ndo posso nem decidir o que quero fazer sem
comunicar a alguém. Eu tenho dependéncia fisica, sou muito limitada,
na realidade eu me sinto numa priséo. (E 2)

Segundo Vash (1988), para os deficientes a independéncia ndo implica
somente em ser capaz de sobreviver sem a ajuda de outras pessoas ou mecanismos de
assisténcia, ela simplesmente significa liberdade de tomada de decisdo e poder de
autodeterminacéo.

Alguns discursos remetem ao fato de que, quando o individuo se vé em uma
situacdo de dependéncia dos outros para realizar atividades mais simples do cotidiano, ele se
sente muitas vezes humilhado e constrangido. “E necessario reconhecer que essa realidade
ndo pode ser mudada, mas sim reelaborada e deve-se tentar aprender a conviver com essa
situacdo no intuito de encarar sua nova realidade”, explicita Barbosa (2003).

Para tanto, de acordo com as entrevistadas, umas das estratégias para adquirir a
independéncia perdida é se dedicar ao processo de reabilitacdo fisica.

Vocé aprende a ter uma nova vida, e para isso tem que fazer
reabilitacdo para aprender a passar da cama pra cadeira, da cadeira
pra cama. L& (centro de reabilitacdo fisica) ensina a empurrar cadeira
na ladeira, a descer, a calcar um sapato que vocé nao consegue calcar,
arrumar o lencol da sua cama. Uma coisa simples se torna um grande
empecilho, mas a gente tem que se virar, porque depender das
pessoas e ndo ter mais poder sobre sua propria vida € muito ruim.

(E 6)

®Segundo a CIF - Classificacéo Internacional de Funcionalidade, a funcionalidade é um termo que abrange todas
as funcdes do corpo, atividades e participacdo do individuo na sociedade, portanto ela é vista sob a égide da
abordagem biopsicossocial, em vistas de ter uma visao coerente das diferentes perspectivas de salide: bioldgica,
individual e social. Ver: FARIAS, N.; BUCHALLA, C. M. A Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude. Revista Brasileira de Epidemiologia, 8 (2): 187-93, ano 2005.



Além disso, as mulheres declararam existir dificuldades de acessibilidade’.
Essas dificuldades sdo o resultado das mudancas no estado funcional principalmente quanto
ao nivel da incapacidade de locomocdo independente, acrescido das barreiras arquitetonicas®
nas cidades que dificultam a acessibilidade e reforcam ainda mais a dependéncia a outras
pessoas.

Ficou dificil de sair, porque a rua nao tem acesso, é sé picarra, lama,
e muitas das vezes ndo tem gente disponivel pra mim levar. Entdo,
hoje em dia continua sendo dificil pra mim. (E 8)

Se a acessibilidade das ruas é algo muito dificil, embora seja um
direito, eu posso pelo menos fazer algumas adaptagdes na minha casa
para ter o direito de ir e vir pelo menos |4 dentro, sem ter que
depender de ninguém, por isso pra mim receber em casa depois que
sai do hospital, tudo teve que ser adaptado na minha casa, porque la
tinha batente que eu ndo podia subir, tinha um banheiro que eu ndo
podia entrar, tinha toda uma estrutura que nédo estava preparada pra
mim e por isso teve que reformar tudo. (E 7)

Questdes relacionadas a uma “Atividade ocupacional” também foram citadas
como uma das perdas significativas sofridas pelas entrevistadas, seja porque tiveram que
interromper o trabalho que vinham desenvolvendo antes da leséo, seja porque ndo tiveram

mais a possibilidade de concretizar projetos de trabalho idealizados antes da leséo.

Eu era uma pessoa independente economicamente, trabalhava como
representante de venda e viajava pelo Maranh&o todo, quase nem ia
em casa, sO fim de semana. E era uma pessoa que tinha uma vida
financeira independente, ou melhor, eu era independente em todos os
sentidos, s6 que agora eu nao posso mais trabalhar viajando tenho
que encontrar outro trabalho que seja possivel pra mim, mas é muito
dificil. (E 2)

O trabalho ndo apenas oferece vantagens materiais como o salario, mas

também desperta “bons sentimentos” como o fato de a pessoa se sentir um membro produtivo

7 O termo acessibilidade refere-se a possibilidade e condigdo de alcance para utilizagdo, com seguranca e
autonomia, de edificac@es, espaco, mobiliario e equipamentos urbanos. Ver em: ASSOCIACAO BRASILEIRA
DE NORMAS E TECNICAS. NBR 9050: acessibilidade de pessoas portadoras de deficiéncia a edificacdes,
espaco, mobiliario e equipamentos urbanos. Rio de Janeiro: ABNT, 1997.

8 O termo barreiras arquitetdnicas é conceituado como um impedimento da acessibilidade, natural ou resultante
de implantagbes arquitetbnicas ou urbanisticas.Ver em: ASSOCIACAO BRASILEIRA DE NORMAS E
TECNICAS. NBR 9050: acessibilidade de pessoas portadoras de deficiéncia a edificacdes, espaco, mobiliario e
equipamentos urbanos. Rio de Janeiro: ABNT, 1997.



e contribuinte da sociedade. Constitui-se em um veiculo para aquisicdo de recompensas
externas socialmente respeitadas, bem como recompensa interna associada a auto-estima.

Um aspecto considerado pelas mulheres é a “dificuldade de arrumar emprego”
e a “atitude de acomodacdo” que desenvolveram em razdo de adquirirem recursos financeiros

da seguridade social.

Muita coisa mudou, eu trabalhava e ndo pude mais trabalhar, fico
mais em casa. E apesar dos cursos que eu ja fiz, ainda ndo consegui
emprego, € muito dificil alguém na cadeira de rodas conseguir
emprego. (E 8)

Eu ainda tenho aquele pequeno pique de trabalho, eu procuro, mas sé
por conta propria vendendo peixe. Antes eu trabalhava em um hotel e
ganhava dois salarios minimos, e hoje eu ganho s6 um minimo na
minha aposentadoria. Mas pelo menos eu tenho esse. (E 5)

Nunca procurei trabalho até porque eu me acho um pouco
acomodada. Entdo pelo fato de hoje eu receber aposentadoria eu ndo
me preocupo tanto. Com certeza se eu nao tivesse recebendo, eu me
preocuparia em fazer alguma coisa, trabalhar com certeza. (E 4)

Com a existéncia de programas que assistem pessoas com deficiéncia, o
trabalho ndo é mais necessario a sobrevivéncia em razdo da possibilidade de receberem
pensdo previdenciaria, mas, apesar disso, o estilo de vida que lhe € possibilitado é marginal e
estigmatizado.

Dessa forma, as pessoas com deficiéncia enfrentam um conjunto confuso e
desconcertante de incentivos e de desincentivos quando o assunto é trabalho. Ou elas sofrem
algum tipo de pressdo para se estabelecerem profissionalmente e adquirirem uma identidade
ocupacional, tornando-se, assim, contribuintes da sua sociedade, ou elas encontram muitas
resisténcias por parte dos empregadores, menciona Vash (1988). Mas, isso acontece, esclarece
Ribas (1997), apesar de as leis trabalhistas as protegerem, como a Lei 8.112/90 e 8.213/91, as
quais garantem respectivamente, 20% de empregos no servico publico federal e 2% a 5 % das
vagas em empresas privadas.

Além da dificuldade de insercdo em alguma atividade ocupacional, o
“Preconceito” também foi destacado entre as mulheres entrevistadas, como uma das grandes
consequéncias que a lesdo medular acarreta.

De acordo com Faro (1991), as pessoas com sequelas fisicas sdo alvo de

preconceito, por serem “diferentes”, e essa diferenca € conseqiiéncia dos valores sociais



existentes que variam entre as culturas. A maneira de olhar para a pessoa com deficiéncia
varia de época para época e de cultura para cultura e sempre teve como contraponto a
representacdo do corpo normal de seu interlocutor, com todo o aparato ideoldgico que o
constitui.

Acrescentando, Amaral (1995) explana que um dos grandes obstaculos que a
pessoa com deficiéncia encontra é a “barreira atitudinal”, que se constitui em uma visdo
preconceituosa e estereotipada de pessoas com deficiéncia, gerando estigmas. Essa visdo
encaminha para a néo insercdo da pessoa com deficiéncia nos diferentes contextos, nos quais
séo exercidos os direitos e deveres do cidad&o.

O estigma, parafraseando Goffman (1980), é um termo de origem grega, usado
pela sociedade para designar sinais no corpo de pessoas que evidenciassem alguma alteracéo
marcante no aspecto fisico ou moral. A pessoa se torna estigmatizada quando se encontra fora
dos padrdes sociais aceitos como normais e passa a ser rejeitada pelas caracteristicas que a
distinguem das demais.

Concomitante ao estigma externo, ou seja, 0 imputado pela sociedade, o
individuo desenvolve o auto-estigma, o qual € criado pela mesma situagdo, mas pela propria
pessoa, que passa a se autodepreciar, rejeitar ou negar a si mesma, o0 que conseqlentemente
gera problemas psicoldgicos, familiares, sociais, profissionais e econdmicos e leva a perda da
participacdo social, principalmente pela caracteristica da rejeicdo que esta associada a ela.

Ainda refletindo sobre as declaragdes de Goffman (1980), ponderou-se que 0s
padrdes que o individuo com deficiéncia incorporou da sociedade tornam-no intimamente
suscetivel ao que os outros véem como seu defeito, levando-o, inevitavelmente, a concordar
gue na verdade ele apresenta caracteristicas inferiores em relagdo &s pessoas que ndo tém
deficiéncia fisica. A vergonha se torna uma possibilidade central que surge quando o
individuo percebe que um dos seus proprios atributos esta fora dos padrdes.

O individuo se vé diante de uma nova situacdo, porque ele antes era um
julgador dos desviados e agora ele é um desviante social. Ao tornar-se um deficiente fisico,
ele vivencia incapacidades corporais, foge aos padrdes de beleza e muitas vezes de
produtividade, tornando-se um inabilitado de aceitacdo plena. Sendo assim, todo 0 processo
de categorizacdo das pessoas, conferindo-lhes atributos de perfeicdo, agora deve ser
transformado porque o objeto de categorizacdo é ele proprio. Esse processo de conferir
categorias ndo deve ser considerado em si mesmo honroso ou desonroso, pois um atributo que

estigmatiza alguém confirma a normalidade do outro (ANTUNES, 2004).



A pessoa que adquire uma deficiéncia na idade adulta terd que re-significar

seus valores sociais e culturais, pois ndo pertence mais ao grupo dos nao deficientes, explicita

Satow (2000).

Através dos depoimentos constatou-se que as mulheres vivenciam a

desvalorizacao aos olhos dos outros e aos seus préprios. Eis alguns relatos:

Até porgue no momento em que vocé fica deficiente, € muito dificil
VOCé se aceitar. Eu mesmo achava estranho ver um deficiente na rua,
as pessoas passam muito preconceito e é preciso ter muita cabeca pra
cima, muita forca de vontade para levar a vida pra frente, porque
agora nao posso mais fazer nada como antes. (E 1)

As vezes o que dificulta mais uma relacdo é o preconceito das
pessoas, acho que por mais que a gente quebre barreiras, mas ha
muita pessoa que pensa que o deficiente ndo consegue fazer nada,
ndo pode trabalhar, sair pra uma festa, ndo pode sair pra se divertir,
entrar no meio da sociedade, acho que a maior barreira é o
preconceito mesmo das pessoas. (E 9)

O preconceito também pode ser manifestado atraves de atitudes de carater

comiserativo, de pena, de piedade, por isso € comum as pessoas falarem que o deficiente é

vitima, é sofredor, é prisioneiro. Isso quer dizer que a sociedade considera as pessoas com

deficiéncia como desafortunadas, merecedoras de compaixdo ao invés de desprezo. Se as

pessoas com deficiéncia ainda mobilizam a pena é porque elas ainda carregam o estigma

historico de seres incapazes (VASH, 1988). Essa situacdo foi mencionada durante as

entrevistas.

Eu ficava com vergonha de aparecer na frente das pessoas e me
verem e dizerem, oh coitadinha, oh essa menina. Sabe aquelas coisas
gue deixa a gente pra baixo, mas ainda a gente encontra pessoas que
lamentam. Eu ndo me acho uma coitadinha e ndo quero que ninguém
me ache, porque eu acho um sentimento téo pobre. (E 10)

O que acontece € que as pessoas em vez de ter preconceito contigo
acabam tendo pena, 0 que ndo deixa de ser um preconceito, e isso é
péssimo. (E6)

Os discursos também apontam certas divergéncias a respeito do desejo de

manter a vida social, seja para trabalhar, divertir-se, seja para qualquer outra situacéo,

justamente pelo auto-estigma e pelo estigma externo. Sobre essa assertiva, Satow (2000)

esclarece que as pressdes sociais e 0 estigma podem gerar angustias imensas, levando as

pessoas a exclusdo do meio em que vivem. Corroborando Goffman (1980) expressa que,



faltando o feedback saudavel do intercambio social cotidiano com os outros, a pessoa se
auto-isola e possivelmente torna-se desconfiada, deprimida, hostil, ansiosa e confusa. E o

(ue expressa, 0s seguintes relatos:

N&o gosto muito de sair, até porque mesmo antes quando eu era boa
eu sentia um vazio muito grande e todo lugar que eu ia, fosse numa
festa, praia, num show, pra mim n&o tinha diferenga. Mas pelo menos
eu ia, agora hoje eu ndo faco questao de ir. (E 10)

Antes eu tinha prazer de sair pra festa, pra dancar, eu tinha prazer de
me arrumar, de me pintar pra poder sair. E depois do acidente o que
mudou foi que eu perdi a vontade de sair, de que as pessoas me
vejam, entdo eu ndo tenho prazer em sair. (E 4)

Diante de tais declaracdes, entende-se que o estigma pode trazer ao individuo
uma dificuldade para desempenhar fungdes e obrigacdes que sdo esperadas socialmente, o
que repercute, em alguns momentos, em um sentimento de incapacidade em continuar
desempenhando sua relacdo social habitual. Formiga (1999) menciona que o medo do
estigma precede a experiéncia real de discriminacdo, de tal modo que, a pessoa nunca
enfrente um estigma real, o estigma internalizado pode ser muito forte e impedir uma
integracdo satisfatoria, porque as percepcdes pessoais e sociais ndo a consideram dentro dos
padrdes da normalidade.

Analisando as entrevistas, observou-se que algumas mulheres fazem questdo de
manter-se integradas ao meio social. Amaral (1995) explana que a integragdo social das
pessoas com deficiéncia contribui para minimizar 0s preconceitos, uma vez que 0
desconhecimento deles favorece os atingidos por ele. Portanto, colocar essas pessoas no
circuito social pode ser pensado como o primeiro caminho para a integracdo, como pode ser

evidenciado nas seguintes falas:

Eu encontro poucas pessoas de cadeira de rodas na rua, entdo as
pessoas ficam mesmo dentro de casa, reclusos e isso ndo € legal porque
a partir do momento que trinta pessoas de cadeira de rodas saem, eles
acabam sendo vistos, e quando a gente € visto na rua por outras pessoas
que andam é estranho de ver, porque 0s cadeirantes ndo saem muito.
Quando eu ia sair, ia pra shopping ou outro lugar, as pessoas ficavam
me olhando, sempre achavam estranho me verem, entdo acaba inibindo
a pessoa, ndo € preconceito é curiosidade e isso me incomodava muito
no comeco. Hoje todo lugar que vou, chamo atengdo, ndo passo
despercebida, no comeco é complicado mas hoje isso é tranquilo. (E6)



Eu ndo sinto vergonha quando eu saio, mas tem pessoas que tem
preconceito. Quando entro em um restaurante estou sempre ali com
cabeca erguida ndo tenho medo, ndo me sinto doente, me sinto
bonitona alegre e vou viver. (E5)

Até 0 momento, mostraram-se as transformac@es de ordem pessoal e social que
ocorreram na vida das mulheres estudadas apés a lesdo medular. A seguir, dissertar-se-a o
modo como essas mulheres transpuseram esses obstaculos em uma atitude de superagéo e

aceitacdo da nova condicéo de vida.

5.2 Aceitacdo da nova condicdo de vida

O estdgio da vida em que se encontram as pessoas quando adquirem uma
deficiéncia determina os tipos de reacGes emocionais que serdo vivenciadas. 1sso acontece em
parte porque essa deficiéncia afeta a forma como a pessoa é percebida e correspondida pelos
outros e em parte por causa das tarefas que sdo interrompidas pela aquisicdo da deficiéncia,
confirma Vash (1988). Acrescentando, Sawey e Telfort (1971) explicitam que quando uma
pessoa sofre uma tensdo advindo de um grande problema, no caso a deficiéncia, ela ird
manifestar padrdes de comportamento defensivo e suas reagcdes emocionais emergirdo sob a
luz das exigéncias que sofre, tanto as que séo proprias da pessoa como as sociais.

Ainda esses autores referem que a exigéncia interna diz respeito a cobranca da
propria liberdade, enquanto a externa corresponde ao papel que o individuo tem que cumprir
em sua sociedade, e que essas pressdes geram tensdo e interferem nas expectativas e planos
que esse individuo tem para sua vida. Isso significa que a partir da leséo ele deve reconhecer
gue seus sonhos e objetivos tém que tomar provavelmente um outro rumo daquele planejado,
e que a solucdo para esta probleméatica nem sempre é clara e simples. Essa interrupgdo brusca
e repentina no seu estado de salde e integridade fisica dificulta a adaptacdo gradativa as
modificagbes, 0 que culmina em uma desorganizacdo emocional, que cede depois de
superadas as fases iniciais de impacto e descompensacdo psiquica.

Desse modo, o individuo utiliza-se de certas estratégias para a manutengéo do
equilibrio intrapsiquico, descritas por Amaral (1995) como mecanismo de defesa do ego que
servem para a promoc¢do do ajustamento pessoal e social, frente a fonte de desequilibrio

emocional.



De acordo com Lima (1987), os mecanismos de defesa incluem os estados de
negacdo, luto e ajustamento. Na negacdo, a pessoa se manifesta rejeitando o problema e
negando a realidade. E esta negacdo é comumente manifestada atraveés de um processo que se
chama compensacdo. Nesse processo, 0 individuo tenta compensar sua atual situagdo,
buscando as vantagens que ela pode lhe oferecer. Foi comum entre as entrevistadas essa

forma de enfrentamento da deficiéncia.

A gente tem que usar o0 que ha de melhor, que é a inteligéncia. Eu
sempre digo para as pessoas que a gente tem uma limitacdo fisica e
ndo mental. Entdo vocé tem que procurar valorizar o que vocé tem, o
que Deus te deu de mais que é a inteligéncia. E eu so fui enxergar
isso, desenvolver meu potencial, depois que eu fiquei sem andar.
(E9)

Pelo menos ficar assim me ajudou num fato, antes eu ndo estudava e
s0 fui estudar depois da lesdo. (E 10)

Eu acho que nada é para sempre, nem as coisas boas nem as coisas
méas. Eu ndo vou dizer pra vocé que eu estava preparada para ficar
numa cadeira de rodas, mas as coisas tém o lado ruim que as vezes
serve como licdo porque aprendi muita coisa. Pra mim serviu e esse é
o lado bom da histéria, porque aprendi que solidariedade é uma coisa
importante, e eu acho que apesar de todas as limitacGes que eu passo
aqui nessa cadeira, pelo menos me tornei uma pessoa melhor, eu
passei a me preocupar mais com o proximo. (E 2)

Depois que o individuo ndo mais nega sua realidade, ele passa a ter consciéncia
de suas perdas e vivencia o luto. Antunes (2004) explicita que o luto pode ser subdividido em
hostilidade e depressdo, sendo este Gltimo o mais comum relatado pelas mulheres neste
estudo.

Em minha vida tudo mudou, porque até entdo a idéia que eu tinha de
vida era de pessoas que andavam, e idéia de cadeiras de rodas que eu
tinha era minha av0, que era bastante triste porque estava numa
cadeira dessas, entdo foi uma coisa bem dificil, passei por depressao,
porque tinha acontecido logo comigo, foi muito dificil pra mim
aceitar. (E9)

Eu ndo conhecia nada do mundo de deficiente, e pra mim foi muito
chocante, ai eu comecei a ter a auto-estima |4 em baixo mesmo, e
pensei que ndo pudesse fazer mais nada do que eu gostava, entdo eu
chorava muito, fiquei muito depressiva. (E 3)



Nesse periodo de luto, € comum as pessoas conceberem a deficiéncia como
uma punicdo de Deus por pecados passados. Vash (1988) explicita que as pessoas que
concebem o problema dessa maneira, certamente sentirdo a deficiéncia diferente daquelas que
a encaram como uma prova ou uma oportunidade para o desenvolvimento espiritual. Em um

dos depoimentos surge essa idéia de punig&o.

Eu acho que foi uma condicdo de Deus, talvez por causa dos meus
pecados. S6 que eu acho que ndo tem mais volta pra mim néo,
quando eu morrer eu ndo vou morrer em paz e também eu tenho
certeza que se existe inferno eu vou pro inferno. (E 4)

Em um curso natural, quando surgem situacdes adversas, é necessario que 0
individuo passe por todo o processo de externalizacdo das reacfes emocionais a fim de atingir
a estabilidade emocional que é o requisito priméario para enfrentar qualquer mudanga
catastrdfica, com vistas a facilitar o processo de ajustamento. Esse fato foi observado no

decorrer das entrevistas.

Eu ndo posso ficar parada porque eu tive uma leséo, ficar esperando
que os outros facam por mim, eu tenho que fazer, porque se um dia
eu ficar s6 em casa, eu tenho que me ajudar e ver como eu vou fazer
no meu dia a dia, porque eu tenho uma filha. Eu botei na minha
cabeca, eu tenho que sair, tenho que resolver meus problemas, eu
tenho uma filha. Agora eu faco do jeito que da pra mim fazer. (E 10)

Eu achei que ndo adiantava ficar o tempo todo chorando por uma
coisa que ja aconteceu, foi ai que comecei a viver minha vida, ver a
cadeira como uma extensdo do meu corpo. Ai eu saia com meus
amigos, voltei a estudar, conclui o ensino médio, mesmo sem colégio
acessivel, eu fazia as provas em casa, ai comecei a levar uma vida
normal. E acho que mudou mais ainda porque conheci outras pessoas
que tinham as mesmas dificuldades que eu. Hoje posso dizer que
minha maior dificuldade mesmo é acessibilidade, mas tirando isso eu
tenho uma vida normal. (E 9)

Através da andlise dos depoimentos, foi possivel evidenciar que, aliados &
externalizacao das reacGes emocionais, 0s lagos de amizade exercem uma influéncia positiva
no processo de ajustamento, mas, no primeiro momento, logo ap6s o advento da leséo
medular, foi comum encontrar declara¢fes sobre a negagdo ao convivio com o0s amigos pelo

medo de serem rejeitadas ou por serem vistas sob um olhar preconceituoso.



No comeco é muito dificil vocé encarar as pessoas, 0S amigos, VOCé
quer ficar enclausurada, por vergonha e por falta de vontade. Vocé
ndo quer que ninguém te olhe, até mesmo porque é uma fase muito
ruim, mas a0 mesmo tempo VOCEé quer que as pessoas se preocupem
com vocé, entende? Ao mesmo tempo que vocé ndo estd preparada
pra ver ninguém, vOcé quer 0S Seus amigos no seu pé. E apesar de eu
ndo querer olhar eles no comeco, muitos deles insistiram, e isso foi
importante pra mim, me ajudou muito a aceitar minha nova situacao e
até hoje. (E 2)

E comum e facil para as pessoas com deficiéncia restringirem seus mundos de
experiéncias para 0 mais proximo e familiar. Essa é uma reacdo perfeitamente natural a
sobrecarga de estimulos, que é condicdo predominante quando grande parte da vida é vista
como nova e ndo habitual, descreve Vash (1988). A restricdo de convivio pode incluir a
limitacdo das companhias e a tentativa de satisfazer a todas as necessidades interpessoais com
os familiares. Mas com o processo de reajustamento, 0s velhos amigos e novos amigos vao
fazendo parte da vida das pessoas com deficiéncia.

Nesse processo de reajustamento, Vash (1988) comenta que as amizades sdo
importantes, uma vez que 0s amigos podem oferecer apoio pratico e emocional,
especialmente para as pessoas solteiras porque muitos individuos com deficiéncia
permanecem solteiros suma parte de sua vida adulta e os lagos de amizade representam um
preenchimento nessa falta de companhia. Para os casados isso é mais facil, eles tém
companhia em qualquer ocasido, seja do cdnjuge, seja dos filhos, e esse companheirismo, de
acordo com Brunner e Suddarth (1996), é um importante suporte emocional, pois é

concretizado, principalmente, através de cuidados.

No comeco eu ndo queria ver meus amigos, mas péxa eles sdo meus
amigos, de certo que alguns deles desapareceram porque agora era eu
e mais uma cadeira de rodas, mas como eu também tinha amigos
verdadeiros eles continuam comigo até hoje, e depois conheci muita
gente legal, pessoas maravilhosas que me ajudaram muito. (E 3)

Agora que passou aquela fase ruim do principio, meus amigos
continuam me ajudando, quando a gente sai eles me ajudam a entrar e
sair do carro. Eu gosto demais deles. (E1)
O processo de aceitacdo marcado pela integracao e acolhimento da deficiéncia,
permeia a re-significacdo da identidade do deficiente fisico, esclarece Antunes (2004). O
processo de aceitacdo da deficiéncia deve incluir necessariamente a existéncia, desde que ela

se torne apenas um problema na vida do individuo, e ndo a vida dele propriamente dita, “é



necessario acolher a deficiéncia, integra-la no cotidiano, na vida enfim”, corrobora Vash
(1988).

Uma vez incluida a deficiéncia no cotidiano, o individuo motiva-se a buscar a
vivéncia de relagOes afetivas e sociais, a buscar saberes e fazeres, a buscar a ndo dependéncia
e a autonomia possivel, mas essa busca ndo se dard espontaneamente, ela se dard, sim, por
construcdo paulatina e continua, através da vivéncia dos sucessivos percalcos e de sua
superacdo, nas situacOes criticas em que se encontram dispostas no trajeto do
desenvolvimento da vida (AMARAL, 1995).

Alguns relatos retrataram que 0 processo de viver ensinou pouco a pouco que a
deficiéncia ndo precisa ser vista como uma tragédia insuportavel, tanto que as mulheres
falaram sobre a superacdo da deficiéncia que consequentemente propiciou o resgate e/ou

inclusdo de novas atividades em seus cotidianos.

Depois da cirurgia eu voltei a trabalhar, mas agora eu me aposentei,
voltei pra faculdade, ai as pessoas comegam a ver que vocé tem uma
vida normal, que vocé so tem uma limitacéo fisica, e vocé tem uma
vida que qualquer outra pessoa tem, ai comegcam a agir com
naturalidade e hoje eu tenho amigos que me conheceram na cadeira
de rodas e ndo conseguem imaginar eu andando, acham tdo natural ja
se acostumaram comigo. (E 6)

Acho que parte muito de vocé, se vocé conseguir se resolver,
conseguir aceitar a tua vida, e passar a viver ela. Fazendo as mesmas
coisas que fazia antes. (E 7)

As experiéncias relatadas pelas mulheres sdo marcadas por sofrimento em vista
das perdas imputadas pela lesdo medular, mas tamanha é a versatilidade do ser humano, que
ele pode se adaptar a situacdes as mais diversas possiveis, foi o que as mulheres
demonstraram através de seus discursos. Elas tiveram a vida modificada em funcdo da lesdo
medular, mas, sobrepondo-se as dificuldades, vivem uma nova experiéncia e constroem a
singularidade do grupo que tenta mostrar a sociedade a normalidade mesmo quando existe
alteridade na visdo dessa sociedade.

Elas agora séo mulheres com lesdo medular, mas a vida continua, por isso elas
seguem estudando, trabalhando, amando, se divertindo, chorando, sorrindo, comendo,
bebendo etc. Enfim, fazem tudo que é inerente a qualquer ser humano, pois o fato de terem

uma lesdo medular, ndo as faz diferentes a ponto de ndo poderem desempenhar seus papéis



sociais e afetivo-sexuais. E é justamente esse desempenho do papel afetivo-sexual que se ira

discutir logo adiante.






6 Afetividade e sexualidade: vivéncias apoés a
lesdo medular

No nucleo do sentido “Afetividade e sexualidade: vivéncias da sexualidade
apos a lesdo medular” é apresentada a experiéncia da sexualidade das mulheres estudadas. As
entrevistas revelam a necessidade dessas mulheres de resgatarem sua sexualidade alicercada
em sentimentos de afetividade pelo companheiro, por isso elas falam sobre a importancia da
“Relacéo afetivo-emocional” e do estabelecimento de uma “Rela¢do com o novo corpo”, para
entdo “Manifestarem a sexualidade” e ap6s viverem essa experiéncia elas “Re-significam a
percepcao sobre a sexualidade”. Essas sdo as categorias de analise que serdo desenvolvidas a

sequir.

6.1 RelacGes afetivo-emocionais

A categoria geral “Relacgdes afetivo-emocionais™ surgiu neste estudo quando as
mulheres relataram sobre o relacionamento com seus companheiros no momento da
ocorréncia e ap0s a lesdo medular. Importante ressaltar que, no periodo em que adquiriram a
lesdo medular, duas mulheres eram casadas, uma se tornou vilva, quatro tinham namorado e
trés ndo tinham qualquer relacionamento afetivo.

Apbs a lesdo medular, as mulheres que tinham algum relacionamento nesse
periodo referiram sobre o “Medo de serem abandonadas pelo companheiro”, enquanto que
aquelas que ndo tinham nenhum relacionamento referiram “Medo de ndo serem aceitas™ e,
consequentemente, de ndo terem um relacionamento afetivo no futuro. Outras situacdes
também foram relatadas para melhor compreensdo da realidade vivida, e se caracterizam
como categorias especificas, tais como: a “Ocorréncia do namoro ap0s a auto-aceitagdo”, o
“Relacionamento com pessoas com a lesdo medular” ou com “Pessoas sem a lesdo medular,
mas habituadas a lidar com individuos com essa mesma afeccao neurolégica”.

Com relacdo as mulheres que tinham um relacionamento quando adquiriram a

lesdéo medular, elas manifestaram “O medo de serem abandonadas” pelo companheiro em



razdo de considerarem que ndo poderiam mais ter relacdo sexual e de ndo aceitarem as
sequelas que a lesdo medular Ihes impés.

Vash (1988) comenta que os relacionamentos afetivos sdo de alguma forma
alterados quando um dos parceiros adquire uma deficiéncia fisica, e essa alteracdo ir4
depender dos lagos existentes entre o casal antes da deficiéncia. Ademais, ha uma diferenca
no impacto que a deficiéncia causa para as relacGes iniciadas antes de sua instalacdo e apos.
Portanto o principio geral de sobrevivéncia de qualquer relacionamento afetivo € bastante
dependente de sua solidez anterior e da natureza da relagdo. Se o relacionamento sobrevive ao
choque inicial da deficiéncia, o casal passara por ajustamentos que serdo influenciados pelo
grau de intimidade que existia na relacdo anteriormente a deficiéncia.

O “medo de serem abandonadas” é um fato marcante e inevitavel logo apés a
instalacdo da sequela, mesmo contando com o apoio do companheiro. Neste estudo, as
mulheres revelam que esse medo justifica-se pelo fato de que elas ndo mais podem
corresponder as expectativas dos companheiros, porque tudo para elas tera que ser
modificado.

Vash (1988) coloca que essa preocupacao é decorrente da suposi¢do de que o
parceiro aceita ou sente repulsa e, neste caso, se distancia de quem adquire uma doenga
estigmatizante. Isso na verdade, ndo raro acontece quando um ou outro ndo pode lidar com a
situacdo adversa.

Dentro da relagdo conjugal, a sexualidade tem um papel central, tanto que se
torna inconcebivel uma relacdo sem atividade sexual entre 0s cénjuges, uma vez que a sua
auséncia representa o indicio de uma dificuldade ou problema conjugal e pde em perigo a
estabilidade do relacionamento (BOZON, 2004). Portanto, 0 medo representado pela
impossibilidade de ndo ter mais relagdo sexual é expresso pela preocupacdo de serem
abandonadas pelo companheiro.

Eu comecei a me preocupar com meu marido, sera que ele ainda vai
me querer? Serd que vai procurar mulheres na rua? Serd que eu nao
vou poder mais satisfazer ele? Porque de certa forma meu marido ja
cobrava, entdo era muito ruim essa sensacdo. Na verdade eu senti 0
medo de ser largada depois de tantos anos de convivéncia. (E 1)

Eu tive medo, e pensei que eu nessa situacao ele iria perder o tesdo
por mim. Entdo, quando aconteceu este problema, meu
relacionamento por ser muito antigo estava muito desgastado, o que
segurava nossa relacdo era mesmo s6 o0 tesdo, entdo eu pensei, vai
acabar, porque acredito que ndo posso mais ter relacdo sexual. (E 2)



Chorei porque achava na minha cabeca que ele ia pensar que eu seria
outra mulher, ndo seria mais a mesma, porque eu estava parada. Eu
também tinha medo dele ter relagdo comigo e falar assim, olha fiz
porque sou teu marido, mas ndo da mais, e ai querer se separar de
mim e arranjar outra pessoa. (E 3)

Concomitantemente, estas mesmas mulheres relataram a vontade inicial de
terminar o relacionamento, por acreditarem que ndo mais poderiam desempenhar seu papel
social e expressarem sua sexualidade, e por sentirem medo de serem rejeitadas. Dessa forma,
antes de o companheiro terminar o relacionamento, elas mesmas “péem um fim”, assim
podem mascarar a dor de serem abandonadas, crendo que foram elas que puseram fim ao
relacionamento, ou seja, foram elas que rejeitaram ao invés de terem sido rejeitadas. E o que

evidenciam os seguintes relatos:

Entdo eu pensei que ndo podia mais namorar, por isso quis terminar
com meu namorado. Quando ele tava comigo, ele saia mijado porque
a fralda vazava, e urina de adulto é muita. Ai eu expliquei que nao
tinha mais condicdo da gente ter contato sexual, por isso é melhor
terminar. Mas mesmo assim ele ficou comigo. (E 2)

Era facil na época que eu andava, e seria complicado encarar uma
realidade com ele que eu sabia que ndo ia da certo, por isso eu
realmente ndo fiquei mais com ele, e ele aceitou minha deciséo. (E 3)

Esses discursos apontam os sentimentos das mulheres que relatam o medo de
serem abandonadas e concomitantemente o desejo de terminarem o relacionamento. Mas
analisando esses depoimentos € facil identificar a dificuldade enfrentada por essas mulheres
de retomarem seus propésitos de vida e, por conseguinte, o relacionamento afetivo. Logo apos
a sentenca de ndo poderem mais andar, vém a tona ndo sé as suas caracteristicas individuais,
mas também as caracteristicas simbodlicas que contextualizam o viver com uma limitacao
motora absorvida no pensamento popular como uma tragédia.

Esses relatos expressam a dor da possibilidade de serem abandonadas,
representando mais uma perda imposta pela lesdo medular e um fator complicador no
processo de superacdo dessa perda. Se o companheiro é visto como um aliado e tem um papel
insubstituivel no processo de ajustamento & nova vida, sua presenca representa muito mais

gue um apoio, transforma-se em uma aceitacdo social que reforca a crenca dessas mulheres de



que podem superar a situacao e, talvez, os preconceitos sociais, uma vez que estdo sendo
ajudadas em seu processo de reinsercao social.

Além disso, como explicita Caruso (1981), a separacdo &€ uma das mais
dolorosas experiéncias vividas pelo ser humano, principalmente em um momento de grande
aflicdo para um dos parceiros, no caso o sofrimento imputado pela lesdo medular.

Ja as mulheres que ndo tinham um relacionamento amoroso no momento em
que tiveram a lesdo medular, relatam que o inicio é dificil e traumatico. As entrevistadas
relataram “O medo de ndo serem aceitas™ e, consequentemente, ndo conseguirem arrumar um
companheiro.

O “inicio dificil” corresponde a consciéncia das reais limitacbes impostas pela
lesdo medular, das diferencas em relacdo as pessoas, o que reforcava a idéia de ndo mais
poderem fazer os que as outras pessoas consideradas “normais” fazem. Dentre as
impossibilidades destaca-se o direito de amar e serem amadas. Além disso, a auto-aceitagdo é
prejudicada porque elas se tornam vitimas de seu proprio preconceito e do convencionalismo
estabelecido pela sociedade que padroniza o belo e o perfeito, a partir dos valores culturais,
gerando assim a estigmatizacéo.

Corroborando, Lima (1987) exp6e que “os efeitos da estigmatizacdo podem ser
tdo fortes para alguns deficientes que chegam a constituir obstaculos aparentemente
intransponiveis para amar ou casar”. Esse fato foi comum entre as entrevistadas, que em uma
atitude de auto-depreciacdo expressam o receio da rejeicdo do outro e 0 sentimento de ndo
serem mais mulheres atraentes e, por isso, ndo terem a possibilidade de ter algum

relacionamento afetivo.

Foi dificil pra mim, logo no inicio eu tinha esse receio das pessoas
ndo me aceitarem, por eu ter uma doenca que eu ndao conhecia e que
ninguém na minha familia também ndo conhecia e que me deixou
assim na cadeira de rodas. (E 10)

Agora sobre namorado, eu tive namorado sim, mas antes da les&o,
depois que eu tive essa doenca eu ndo queria ver ninguém perto de
mim, achava que ninguém ia me aceitar. (E 4)

E depois disso a gente acha que nunca vai encontrar um namorado

guem vai querer namorar com a gente numa cadeira de rodas? (E 6)

Entende-se que 0 medo dessas mulheres de ndo serem aceitas também tem a

ver com o fato de que viver com uma limitacdo motora sem ainda ter passado pelo processo



de superacdo e ajustamento requer uma consideravel energia fisica e psicologica. Depois
dessa fase, elas se acostumam com o novo modo de vida e comegam a procurar contatos
sociais.

Vash (1988) confirma que, nos relacionamentos iniciados apds a instalagdo da
deficiéncia, os parceiros tém uma visdo mais realista do que podem esperar, aumentando as

possibilidades de sucesso na relacao.

Comigo aconteceu ao contrario, eu tive que enterrar os filhos. Ai eu
achei primeiro que eu ia morrer antes, ai como eu ndo morri, eu
sobrevivi, entdo eu achei, agora meus irmaos casam, eu vou ficar com
meus pais, eles véo ficar velhinhos, e eu cheguei a acreditar que eu
ndo ia mais morrer, pronto agora eu nunca mais vou morrer e vou
ficar com quem? Entdo eu comecei a questionar minha mée, mée sera
que eu vou ficar s6? Sera que eu ndo vou ter mais um namorado?
Sera que ninguém vai me aceitar? S6 Deus sabe. Entdo, no fim da
noite quando eu parava pra fazer oragdo eu dizia: Deus, eu ndo sei,
mas de uma coisa eu tenho certeza, a pessoa que vir a me amar, ela
vai me amar muito mais do que o meu marido me amou, até porque
meu marido me conhecia antes de ficar assim, e depois sera que ele
iria me aceitar? N&o sei. (E 7)

Esse relato retrata a incerteza frente a um futuro relacionamento e confirma o
gue Vash (1988) mencionou sobre a dificuldade do restabelecimento do relacionamento
afetivo com a pessoa que a conheceu sem as limitacGes impostas pela leséo medular. Do
contrario, uma relacdo iniciada apés a lesdo medular seria uma situacdo mais facil em virtude
de o companheiro conhecer a pessoa em seu estado atual, ou seja, ja& com a deficiéncia. A
entrevistada ja manifestava essa preocupacédo, a0 mesmo tempo em que expressava seu medo
de ndo arrumar um companheiro. Essa mesma inseguranga foi manifestada por outra mulher

que adquiriu a lesdo medular na fase da adolescéncia.

Bom, foi meio complicado pra mim, porque eu estava passando uma
fase de adolescéncia, de repente eu pensava, poxa, ninguém vai
querer olhar pra mim porque eu t6 numa cadeira de rodas, e vai ser
dificil namorar, vai ser dificil ter uma vida social, vai ser muito
complicado pra mim. (E 9)

As mulheres entrevistadas evidenciaram que, quando pessoas inesperadamente
se véem com restricbes motoras, elas necessitam de adequacgfes, as quais requerem muito

esforco, pois inicialmente tém que se adaptar a situacdo adversa em que se encontram, para



depois se ajustarem as alteraces do comportamento das outras pessoas, tentando manter uma
aceitacdo matua que facilite o seu convivio com a doenca e com as pessoas que as cercam.
Até conseguirem passar por essa fase de ajustamento e, além disso, fazerem com que outras
pessoas se adaptem ao seu novo modo de vida, ha um periodo de intenso sofrimento expresso
por reac0es emocionais negativas, o que dificulta ainda mais o processo de reinsercéao social.

Mas, segundo Lima (1987), quando as pessoas com lesdo medular passam pela
fase do ajustamento, aprendendo a conviver com todas as suas limitagc6es, elas passam por um
processo de re-significacdo da identidade, o que envolve o resgate da auto-estima, a adaptacao
ao novo estado fisico e, conseqlientemente, passam a se auto-aceitarem.

Nas entrevistas, foi comum o relato de que o “Namoro ocorre depois da auto-
aceitacdo”, a qual se constitui em um processo que ocorre depois da superagdo e adaptacédo a
nova condicdo de vida. Os relatos retratam, como expressa E 6, que “o maior problema esta
na pessoa com a lesdo medular que precisa se resolver, assumindo seu novo corpo, para que
dessa forma, possa se aceitar e se valorizar”. Este fato € importante, como bem coloca
Girolamo (1996), de que a mulher com deficiéncia que ndo se sente atraente e digna de ser
amada, provavelmente tera dificuldades em encontrar alguém que consiga perceber essas
qualidades nela.

Entende-se que sentir-se atraente e digna de ser amada e desejada exige, antes
de tudo, aceitar-se para depois sentir-se aceita pelos outros, conscientizar-se de que o modo de
vida mudou, mas a personalidade, 0s desejos, 0s sonhos continuam latentes no pensamento e
coracdo. Dessa forma, 0s sentimentos preconceituosos a respeito de si mesma sao superados
e, concomitantemente, € aberta a porta do coracdo para a manifestacdo do amor e da

sexualidade.

Acho que tudo isso parte da gente se resolver com a gente mesmo,
porque as vezes € muito mais uma barreira da pessoa que esta na
cadeira de rodas que acha que ninguém vai olhar, porque ninguém vai
querer namorar com ela, e quando vocé se resolve em relacdo a isso,
vocé acaba achando um namorado. Entdo eu fui trabalhando e acabei
com este preconceito por minha parte e ndo teve problema nenhum,
acho que foi o mais dificil foi o primeiro namorado, depois com 0s
outros ja agi com naturalidade, porque acho se a pessoa ta interessada
em mim é porque ndo tem preconceito comigo, entdo eu ndo tenho
motivo de estar com o preconceito comigo mesmo. Depois que eu
resolvi tudo isso ndo teve mais problema. (E 9)

Essa é a parte mais complicada porque na verdade tudo é uma guerra
uma batalha com vocé mesmo, eu acho que essa batalha € mais com a



gente, ndo é nem com 0 NOsso pretendente, mas as vezes VOCE mesmo
se trava e por causa disso vocé perde oportunidades, as vezes tem
alguém a fim de vocé e vocé travada nao percebe, e fica pensando,
imagina se ele ta interessado em mim? mas depois que voceé resolve
essas questdes VOcé passa a perceber os pretendentes. (E 1)
Esses relatos mostram de maneira clara a importancia da transcendéncia da
deficiéncia que possibilita a retomada da vida. Outras mulheres também se manifestaram a

esse respeito.

Eu comecei a me conhecer, a gostar de mim, a me valorizar como
pessoa, foi ai que comecou a surgir namorado, ndo sé um, mas Varios.
S6 que eu comecei a namorar a partir do momento em que me tornei
independente, que eu me tornei mais agil nas minhas atividades em
casa, e isso me ajudou a superar meus problemas psicolégicos, depois
disso foi que eu me abri, me permiti namorar, ai depois comecgou a
surgir uma vida normal. (E 5)

A partir do momento que vocé retoma sua auto-estima, que vocé se
arruma, comegca a sair, as pessoas acabam te percebendo ou entdo a
cadeira é um atrativo, eu ja penso assim. Acontece muito da pessoa
admirar a outra por conta de ter passado tudo isso, e isso é bom, e
aliado a tudo isso vocé tem que aprender a lidar com todos os
percalgos, tem que aprender a ser decidida para as coisas serem mais
facies. Depois de tudo isso, comeca a surgir 0S namoros, eu ja namorei
outras pessoas e sempre tive namoros longos de até 3 anos. (E 6)

Portanto, as mulheres que passam pelo processo de auto-aceitacdo, se permitem
manter um relacionamento amoroso, surgindo assim “os primeiros namorados”. A busca por
alguém parece vinculada a padrdes sociais e € uma necessidade para o ser humano sentir-se
completo, afirma Alberoni (1988). Além do mais, tece Buber (1974), o ser humano é um ser
de relacdo, a relagdo é esséncia, ou seja, é 0 proprio fundamento da existéncia. A relacdo com
alguém pode ser uma experiéncia positiva, independente da pessoa ter sequela fisica, na
medida em que é um motivador para mobilizar e revelar capacidades até entdo desconhecidas.

Um relacionamento amoroso, pelo menos no inicio, implica apoio e
companheirismo, o que é especialmente fundamental para as pessoas que portam sequelas
permanentes, como é o caso da lesdo medular. E quando nesse relacionamento, concordam
Matarazzo (1992) e Shinyashiki e Dumet (1988), ha admiracdo, respeito e confianca, as
diferencas ndo sdo consideradas defeitos, e sim uma oportunidade de um ajudar o outro a

crescer e ser o0 melhor de si mesmo.



Prosseguindo, analisam-se alguns relatos sobre a importancia do primeiro

namoro apos a lesdo medular.

Meu primeiro namorado depois do acidente, foi um filho de um
amigo do meu pai que me pediu em namoro, apesar de ter sido um
namoro rapido foi muito importante, porque foi a partir dai que as
portas se abriram, até porque foi com ele que eu reiniciei minha vida
sexual, dai tive outros namorados, com ele o medo de namorar se
quebrou. (E 7)

Eu me lembro que pra ter o primeiro namorado eu sofri demais,
ficava imaginando um monte de coisas, mas depois que eu engatei 0
primeiro namoro foi uma maravilha, porque eu consegui passar por
uma série de pensamentos errados, como pensar que nao poderia ser
mais desejada por alguém. A partir do momento que eu comecei a
namorar as coisas foram se tornando natural, normal, que é o que
acontece quando as pessoas que andam comecam a namorar. (E 3)

Ja tive namorado demais depois da lesdo, mas demorou pra ter o
primeiro namorado, mas depois que eu tive esse primeiro, 0S outros
vieram faceis. Abracar, beijar eu ndo tenho problema néo, seja onde
eu tiver, se de repente a pessoa tiver num clima legal comigo e eu
ndo sentir vergonha de ta com aquela pessoa eu fico numa boa. (E 4)

Esses depoimentos expressam que o dificil é o relacionamento com o primeiro
namorado e que depois tudo vai se tornando “natural, normal”, como E 3 expressou. Depois
desse processo, as barreiras impostas pela prépria mulher com lesdo medular vao sendo
quebradas. Refletindo e ainda corroborando as idéias da E 3, esse € um processo que é comum
a todas as pessoas, independente de terem ou nao deficiéncia fisica, mas € 6bvio que em uma
pessoa com lesdo medular existem outras variaveis que interferem.

Alguns relatos remetem ao primeiro relacionamento afetivo com “Pessoas com
a lesdo medular” ou com “Pessoas sem a lesdo medular, mas habituadas a lidar com os
individuos com essa afeccdo neuroldgica”.

Percebe-se, a partir das entrevistas, que a preferéncia das mulheres por um
parceiro que ja conhece os problemas concernentes a lesdo medular, tendo ele lesdo medular
ou ndo, facilita o estabelecimento da relacdo, uma vez que esse parceiro nada estranha na
problematica da patologia. Dessa forma, ndo ha cobrangas, nem sentimentos de culpa, é
possivel discutir sobre a doencga, o que torna o processo de enfrentamento do preconceito

menos arduo.



Segundo Pereira (2001), quando o parceiro tem o0 mesmo problema,
aparentemente o medo e a inseguranca diminuem, porque a possibilidade de cumplicidade
aumenta. Além disso, o encontro com o parceiro que tem deficiéncia pode facilitar a vivéncia
da sexualidade, pois permite compartilhar as mesmas dificuldades.

Ter um relacionamento com um companheiro com 0s mesmos problemas ou
com alguém que ndo tenha lesdo medular, mas que ja estd acostumado a lidar com pessoas
que a tem, é segundo as entrevistadas, sorte ou destino. De todas elas, apenas trés

compartilham dessa opinido, e dentre as trés apenas duas vivenciaram essa experiéncia.

Meu primeiro namorado apés a lesdo € deficiente também, entdo a
gente se entende, eu ja sei tudo sobre a lesdo dele e ele sabe da minha
também. Ele ja sabe dos meus limites, eu ja sei do dele, por isso a
gente ndo se cobra tanto, até porque nao tem motivo de ficar se
cobrando [...]. Eu acho que encontrar ele foi coisa do destino mesmo,
e acho que foi por isso que néo senti tanto medo de engatar 0 namoro.
(E 10)

De outra forma, uma entrevistada apresentou seu desejo de relacionar-se com

alguém, também portador de seqielas advindas da lesdo medular, mas ndo teve “sorte”.

Eu queria era um namorado com o meu mesmo problema, assim acho
que nao teria esse problema de vergonha. Eu comecei a pensar nisso
depois que vi no Sarah uma menina também com paraplegia, e ela me
disse que namorava alguém com o mesmo problema, e ainda disse
que era mais facil, s6 que eu ndo tive a mesma sorte dela. Mas
mesmo assim nédo deixei de namorar, hoje se é mais facil ou ndo eu ja
ndo sei, sei que namorar com quem ndo tem o mesmo problema
também néo ¢ dificil. (E 9)

Em um outro depoimento, uma entrevistada menciona que o fato de o primeiro
namorado ser alguem que ja estava acostumado a lidar com pessoas com lesdo medular,

permitiu a ela a oportunidade de iniciar um relacionamento afetivo.

O primeiro namorado era um amigo de um amigo meu
que também andava na cadeira de rodas, entdo ele ja era acostumado,
a colocar cadeira no carro, e agia com muita naturalidade, entéo por
isso eu acabei baixando a guarda e me permiti comecar a namorar.

(E 6).



Os relatos expostos indicam que, quando essas mulheres encontram alguém
com o mesmo problema, o relacionamento é mais facil, uma vez que, sendo iguais,
pressupdem-se protegidas de julgamentos e condenacdes.

Enfim, constatou-se que, ao longo da preocupacdo com as “Relagdes afetivo-
emocionais”, as mulheres, depois superarem o medo de serem abandonadas ou de ndo serem
aceitas, ap0s passarem por todo o processo de auto-aceitacdo, permitiram-se ter um
relacionamento.

Concomitantemente a este processo, surgem as questdes relativas a
corporalidade, uma vez que as perdas para essas mulheres sdo marcadas especialmente em
seus corpos. Simultaneamente ao processo do estabelecimento das relagbes afetivas com um
companheiro, as entrevistadas enfatizam a relacdo estabelecida com o “novo corpo”,

destacando a importancia desse corpo para a manifestacdo de sua sexualidade.

6.2 Relacdo com o corpo

Nesta categoria sdo enfatizadas as questfes relativas ao corpo e aos seus
significados. As entrevistadas relatam suas experiéncias, impressdes e as relagdes
estabelecidas com o corpo, fazendo referéncias a imagem anterior a lesdo medular e a
imagem atual do corpo, deixando emergir as simbolizacOes e as representacdes desse corpo.

A linguagem empregada pelas mulheres nas entrevistas transmite vivamente as
imagens que elas tém de seus corpos e revelam que, imediatamente apds a lesdo medular, elas
passam a ter uma imagem perdida do corpo no passado, diante da lembranca que tinham de
seus corpos antes da lesdo e da imagem real do atual corpo. Esse fato gera angustia,
insatisfacdo e luto pelo corpo perdido. Assim, elas passam por um processo de auto-rejeicdo
que se manifesta principalmente pela vergonha do corpo e pela dificuldade de integracdo com
a auto-imagem, mas com 0 processo de ajustamento, elas véo se re-identificando com esse
NOVO COrpo e passam a atribuir-lhe importancia.

Na vigéncia da importancia do corpo, este se constitui, segundo Bittencourt
(2001), como uma unidade que o ser humano dispfe para se expressar, Se movimentar, agir,
sentir, se identificar e se relacionar com os outros, portanto perpassa de um mero conjunto de
estruturas neuro-musculo-esqueléticas. O corpo ultrapassa os limites do bioldgico e torna-se

personagem, travestindo-se de um aparato simbdlico, se constituindo, de acordo com Muraro



(1983), como a base da percepcdo e organizacdo da vida humana tanto no seu sentido
bioldgico como social.

Esse corpo, entendido e formado de acordo com as premissas sociais, se insere
numa vasta teia de representacdes, ideologias e concepg¢fes morais. Segundo Merleau-Ponty
(1999), o corpo € como um veiculo do ser no mundo. Na sua percep¢do, 0 sujeito esta
enraizado no mundo através do corpo, dessa forma o mundo é considerado como aquilo que
as pessoas percebem e o corpo é produto dessa percepcdo. Entdo, sendo produto dessa
percepcdo, todas as atitudes expressas atraves dele sdo moldadas pela sociedade.

Uma primeira abordagem antropoldgica a respeito do uso do corpo foi
realizada por Mauss (1974) que utilizou conceito de técnicas corporais para designar as
maneiras como 0s homens e a sociedade se servem de seus corpos. Assim, para esse autor, as
atitudes corporais ndo podem ser compreendidas como idiossincrasias individuais, ao
contrario, sdo sempre representaces da sociedade, ou seja, ha uma construcdo cultural do
corpo, com uma valorizacdo de certos atributos e comportamentos em detrimento de outros,
fazendo com que haja um corpo tipico para cada sociedade. O corpo, portanto, é um fato
social total passivel de ser lido, na medida em que € manipulado pela sociedade.

A proposito das declaragdes de Mauss (1974), o autor explica que a apreensao
da natureza das técnicas corporais requerem um ponto de vista que inclua, além dos aspectos
anatdmicos e fisiologicos, aspectos psicoldgicos e sociais. A partir do conceito de técnica, a
incorporacdo desses aspectos psicoldgicos e sociais se torna clara, compreendendo-se a
técnica como um ato tradicional eficaz, pois ndo ha técnica e tampouco transmissao se ndo ha
tradicdo. Entdo cada sociedade transmite as técnicas do comportamento do corpo, como
andar, gesticular, falar, comer, correr, dancar, enfim tudo o que o corpo faz.

Partindo dessa premissa, constata-se que as pessoas que adquirem uma lesdo
medular, tém seus corpos desviados das regras das técnicas corporais definidas por Mauss
(1974). Considera-se, entdo, que as mulheres deste estudo ndo estdo condizentes com as
rigidas normas sociais e, por esse motivo, tornam-se alvo de discriminacdo da sociedade e,
especialmente, delas mesmas. Essa é uma situacdo conflitiva revelada nas entrevistas, uma
vez que estas mulheres sdo engendradas em um real cultural de perfeicdo do corpo e se
julgam fora desse padrao.

Acrescentando, Pompeu (1996) evidencia que a vivéncia alienada do corpo € a
reproducdo de padrdes corporais que se estabelecem como imperativos por inferioridade
social quando se esta fora deles, sendo que € através de suas caracteristicas fisicas que ele é

socialmente reconhecido.



O corpo deve ser entendido como um dos locais envolvidos para a definicdo da
fronteira de quem se &, servindo de fundamento para a identidade e sendo cada vez mais o
suporte de signos sociais, modelado como projecédo social. Sera por meio dele que havera, ou
n&o, a identificacdo consigo e a percepgédo do olhar do outro (HELMAN, 1994). Portanto, a
lesdo medular, responsavel pela visivel transformacdo no corpo, proporciona muito mais que
alteracdes corporais, inclui perturbacdes na identidade, auto-rejeicdo e dificuldade de
integracdo da auto-imagem.

A respeito da auto-imagem, Novaes e Vilhena (2003) concebem-na como uma
representacdo mental que cada um tem de si, e é fruto do desenvolvimento das sensagdes e
percepcdes relativas ao préprio corpo e integradas aos sentimentos, sendo uma resultante da
influéncia que o ambiente exerce sobre 0 sujeito, em um processo em que as representacdes
corporais estdo em constante transformacgdo, logo se relaciona com a histéria de vida e
peculiaridades de cada pessoa.

Portanto, a imagem corporal é uma percepcdo constante de si e das
determinacgfes inconscientes que o individuo vivencia com o meio externo. A construcdo da
corporeidade e da imagem de si € marcada pela experiéncia intransferivel do sujeito com o
seu processo socio-histérico e com o lugar em que ele vai se inscrever na cadeia significante,
representante do desejo que é sempre o desejo do outro.

A imagem corporal desenvolve-se gradualmente ao longo dos anos, desde a
infancia, @ medida que as criangas aprendem sobre 0s seus corpos e suas estruturas, fungoes,
habilidades e limitagdes. Mas essa percep¢do do corpo pode mudar dentro de algumas horas,
dias, semanas ou meses, dependendo dos estimulos externos sobre o corpo e das mudancas
reais na aparéncia, estrutura ou funcdo (PERRY; POTTER, 1997). E o que acontece com
pessoas com lesdo medular, as quais sofrem mudangas na aparéncia, estrutura ou funcdo do
corpo que geram a impossibilidade de essas pessoas realizarem movimentos, uma
impossibilidade que afeta sua imagem corporal e resulta em uma dificuldade de se integrarem
em sua nova imagem, o que desenvolve um confronto de imagens manifestado pela auto-
rejeicdo ao NOvo Corpo.

Os discursos revelam que a transformacgdo de ordem fisica implica em uma
reelaboracgéo do significado do corpo desejado, representado pelo confronto de imagens, cuja
consequiéncia € a auto-rejeicdo. Nota-se, assim, que a dificuldade se centraliza em se aceitar
como individuo deficiente, em virtude do distanciamento entre o corpo paralisado e o corpo

perfeito, padronizado pela sociedade.



O padrdo corporal da sociedade estd ligado aos atributos de independéncia,
eficiéncia e beleza, sendo que uma transgressdo dessas gera sentimentos discriminatorios em
relacdo ao transgressor e sentimentos de inadequacédo por parte dele. A esse respeito, Novaes
e Vilhena (2003) esclarecem que a imagem da mulher é associada a beleza, havendo menos
aceitacao para os desvios nos padrdes estéticos socialmente estabelecidos, dentre os quais se
incluem alguns tipos de deficiéncia, especialmente as visiveis aos olhos da sociedade.

Com referéncia as pessoas com lesdo medular, acredita-se que elas nada podem
fazer para mudar a atrofia de todo o corpo por desuso, muito menos podem passar
despercebidas em uma cadeira de rodas.

Uma das entrevistadas considera dificil aceitar a transformacéo obrigatéria do

corpo e revela o sofrimento em virtude da impoténcia diante dessa violagéo.

Hoje eu ndo gosto de me ver do jeito que eu estou magrinha, feia,
com os bracos e pernas fininhos, porque eu sempre tive em busca de
um corpo perfeito, era dia e noite malhando, malhava muito, acho que
duas coisa que eu mais fazia era cuidar do corpo e do cabelo. Eu
costumava dizer meu Deus ainda bem que eu sou perfeita, ainda bem
que eu tenho um corpao, rosto e cabelo bonito. E hoje eu perdi tudo
IS0, estou assim muito diferente do que eu era. E isso me perturba,
por isso ndo aceito esse corpo, porque antes eu tinha um corpo que
me agradava e hoje perdi isso. (E 4)

Esse relato retrata a inconformacao dessa mulher diante das sequelas impostas
pela lesdo medular ao seu corpo. Ela perdeu seu corpo e néo se reconhece mais, sua aparéncia
esta totalmente o oposto do que era antes da lesdo medular. Antes sua percep¢do de corpo
estava vinculada a um corpo belo, e por isso tem dificuldade em se aceitar, 0 que lhe causa
baixa da auto-estima e sentimento de inferioridade.

Hé& na sociedade um controle exercido por meio da fiscalizagdo de um olhar
minucioso sobre a aparéncia. Com o aval da ciéncia, isso contribui para regulamentar a
diferenca e determinar padrdes estéticos em termos daquilo que € proprio ou improprio,
adequado ou inadequado, normal ou anormal, fazendo “o corpo tornar-se alibi de sua propria
imagem” (DANIELS, 1999). Seguindo com esta assertiva, outras depoentes compartilham
dessa reflexao.

Corpo pra mim é uma mulher toda bonita, sem barriga, perna grossa
E como eu posso ficar assim? ndo posso, porque nao posso malhar,
porque de qualquer jeito a perna afina. Sabe, vou ser sincera, € claro
que ndo gosto do meu corpo do jeito que ta. (E 10)



Eu acho que as pessoas principalmente homem, se interessa na
mulher pela beleza, cor, cabelo bonito, corpo perfeito, a pele bem
cuidada, aquela mulher que acorda pronta, pintada, arrumada.
Homem gosta de mulher assim, ndo s6 homens, mulheres também
gostam de ficar olhando para outras mulheres bonitas. Uma vez li na
revista, e acho que é verdade, que a gente se arruma mais pra as
outras pessoas do que pra gente mesmo. (E 5)

Com os efeitos da lesdo, os cuidados fisicos se revelam invariavelmente como
uma forma de poder enfrentar os julgamentos e expectativas sociais. Da mesma forma, todos
os investimentos destinados aos cuidados pessoais com a estética vinculam-se a visibilidade
social que o sujeito deseja atingir. Evitar o olhar do outro, ou a ele se expor, esta diretamente
relacionado com as qualidades estéticas do proprio corpo.

A esse respeito, Muraro (1983) expressa que é dentro desse bindmio saude e
beleza que varios padrdes aparecem. Ha um primeiro padrdo tradicional em que a mulher s
se vé de acordo com o olho do outro. Assim, ela se aceita na medida em que 0 outro a aceita.
Nesses padrdes tradicionais, a luta para se tornar desejada aos olhos do outro é feita através da
forma exterior, por isso vincula o corpo a obrigagéo de ser belo.

Novamente, seguindo as reflex6es de Novaes e Vilhena (2003), pode-se dizer
que, partindo da premissa de que os imperativos estéticos sdo simultaneamente produzidos e
reforcados por expectativas socialmente instituidas, é possivel concluir-se que é a relagdo com
a alteridade, ou seja, com o olhar do outro, que atribui uma avaliacdo demasiadamente
depreciativa a respeito da imagem corporal que o sujeito constroi sobre si mesmo.

Portanto, batalhar para ser bela pde uma mulher em pé de igualdade com as
outras, e a faz sentir-se em condic¢Oes de competir, aumentando sua auto-estima e sentimento
de poder de seducdo. Em fungdo dos canones estéticos, a pessoa que ndo se enquadra nos
padrdes estéticos vive uma tensdo constante entre o constrangimento psicologico e as
exigéncias simbdlicas. Outra referéncia sobre a importancia do corpo belo é descrito por uma

das entrevistadas.

Corpo € uma coisa que pra mim tem que ser bem cuidado. O corpo
diz tudo em uma mulher, ndo s6 pra mulher como também pro
homem. Hoje eu malho bastante pra continuar mantendo ele como era
antes. Quando eu fico em pé ndo me dispenso ndo, sentada eu fico
com abdémen caido, mas quando eu t6 em pé e até mesmo deitada eu
me admiro. (E 1)



Esse discurso aponta contradi¢des, uma vez que a depoente reconhece a beleza
do seu corpo apenas quando esta na posicdo bipede e deitada. Mas ficar em pe ela ndo o faz
porque é paraplégica, ficar sentada, que é sua posicdo habitual, ndo a agrada porque se tornam
visiveis as mudangas corporais impostas pela impossibilidade de movimento, dai a énfase
dada a flacidez abdominal. Nesse contexto, percebe-se que o discurso do corpo € um palco
privilegiado de paradoxos e conflitos: o corpo que almeja sua singularidade ¢ o mesmo que
tenta negar a diferenca e a alteridade.

O confronto com a imagem impossibilita a mulher de vivenciar seu corpo e
isso se reflete na dificuldade de expressar-se sexualmente, como bem mostram os seguintes

relatos.

Hoje eu ja me escondo, ndo gosto do meu corpo, principalmente as
pernas. Agora eu ficar com alguém pra mim transar a pessoa me ver
nua, € um pouco dificil porque eu sinto muita vergonha . (E 4)

Eu morro de vergonha do meu corpo, ndo me sinto bem comigo
mesmo, pela dificuldade de movimento como também me sinto feia,
por isso é dificil ter sexo, quando faco fico toda cheia de dedos, fico
preocupada se ele t& me olhando, é por causa disso que me limito a
muitas coisas na hora H. (E 9)

E interessante notar que as mulheres entrevistadas que persistem em associar 0
corpo aos ditames da sociedade sobre o belo, ficam impossibilitadas de construir uma nova
referéncia de corpo, provavelmente em funcdo de um processo de ndo-identificagdo com as
sequelas impostas pela lesdo medular e de permanente transformacéo fisica que a inatividade
imp0Oe. Sabiamente, Pereira (2001) coloca que “tdo sofrido quanto o luto de um corpo perdido
talvez seja a impossibilidade de vir a construir e identificar-se com um novo”.

A manifestacdo da sexualidade se torna mais dificil para essas mulheres,
porque é complicado vivenciar a sexualidade com um corpo que € auto-rejeitado e
considerado vergonhoso. Para Parker (1991), no sistema de referéncia erdtico, o corpo é
considerado fonte de desejo e de prazer, as configuracOes culturais que moldam o corpo
erdtico o determinam pela sua beleza estética e sensualidade, e ndo é tarefa facil ter desejo e
prazer com um corpo que é auto-rejeitado e supostamente também pelo outro.

No geral, percebe-se, nos relatos expostos, que a dimensdo estética e o
sentimento de provocar desejo surgem como algo imprescindivel na vivéncia da sexualidade.

Para essas mulheres, a beleza é responsavel pela atracao, desejo e prazer que podem provocar



em outrem, e isso lhes foi tirado pela lesdo medular, assim elas consideram seu corpo
indesejavel e sem capacidade de seducéo.

Mas as entrevistas evidenciaram que as mulheres que ja passaram pelo
processo de adaptacdo a nova condi¢do de vida imposta pela lesdo medular, passam por um
processo de re-identificacdo com o corpo, a partir da qual elas conseguem manifestar sua

sexualidade. E o que retratam os relatos a seguir.

Corpo pra mim é importante, as vezes as pessoas dizem vocé ndo
movimenta o corpo, mas tem uma cabeca legal, pra mim néo é isso,
todo 0 meu corpo esta interagindo comigo, vocé esta se sentindo bem
consigo, ter prazer em se olhar no espelho e gostar do que esta vendo,
e quando vocé se sente assim, a trave cai, vocé se entrega a um
relacionamento, e é a proprio relacdo que te ajuda a descobrir o seu
corpo. (E 6)

O conceito de corpo muda muito, mas isso & mais uma coisa que Vocé
tem que superar, e depois que eu superei e passei a ver meu corpo
como trofeu, eu me abri para os relacionamentos. Hoje eu sei que o
que vai chamar atencdo no homem em mim, ndo é o meu corpo, de
certa forma se torna mais interessante porque a pessoa que esta se
interessando por mim, ela ta se interessando por alguma coisa que
chamou atencdo, no meu jeito de ser mesmo, eu sinto até mais
segurancga, € meio que um crivo. Hoje eu gosto do meu corpo e me
acho muito atraente. (E 7)

A sexualidade é o mais significativo discurso do corpo, pois é a expressao da
totalidade do ser. O corpo, simbolizando a existéncia, € o que da o referencial do que se € no
mundo e de como se experiencia esse mundo. A experiéncia do prazer sexual da um
sentimento intimo ao ser, uma identidade prdpria, a realizacdo do corpo enquanto existéncia
(BRUNS; GRASSI, 1993).

Portanto, a expressdo da sexualidade torna-se imprescindivel ao resgate da
identidade, da auto-estima e da acomodacdo da imagem corporal da mulher com leséo
medular.

Corpo ¢é uma coisa complicada, por que quando eu me olho e vejo a
barriga grande, a canela fina, posso comparar, meu marido é um
rapaz novo, ele vé varias mulheres na rua, mas quando esta ali nos
dois, ndo interessa se a perna é fina, se a barriga é grande, pra mim
corpo ta na cabeca de cada um, cada um se faz bonito. Meu corpo é
horroroso, por causa da barriga, das cicatrizes, mas nem ligo, até
mesmo porque tem gente que ndo tem lesd@o medular e € horroroso do
mesmo jeito. Ele diz que é gostoso, é isso que importa. (E 3)



No comeco foi dureza aceitar meu corpo porque ele passa por uma
mudanga brusca, a cada més vocé sente que vai ficando mais flacida,
as pernas vao afinando, mas com o passar do tempo eu passei a gostar
de mim, do meu corpo, até porque quando comecei a namorar foi que
Vi que isso é besteira porque quando a pessoa gosta ela quer a outra
independente de corpo e de beleza. E eu sou prova disso porque eu
me casei depois que eu fiquei na cadeira de rodas. (E 8)

Neste estudo, constata-se que as formas como as mulheres com lesdo medular
vivenciam sua sexualidade, dependem diretamente da imagem corporal que elas constroem de
si mesmas. Essa reestruturacdo da imagem corporal, assinala Salimene (1992), passa pelo
conhecimento de suas limitagcdes bem como pela incorporagdo dos equipamentos que passou a
utilizar, como a cadeira de rodas, numa nova convivéncia com o préprio corpo. Portanto, se a
mulher tem uma imagem positiva do seu corpo, ela vivenciara sua sexualidade sem

problemas, e isso foi evidenciado entre as mulheres estudadas.

6.3 A experiéncia da pratica sexual apds a lesdo medular

A experiéncia da préatica sexual apos a lesdo medular se constitui uma categoria
que relata a forma como as mulheres deste estudo praticam sexo. Assim, elas expdem as
“reacBes emocionais” e relatam sobre “a primeira relagdo sexual apos a lesdo medular”,
apresentando “os problemas bioldgicos” que atrapalham no intercurso sexual, bem como “as
estratégias” adotadas para superar os problemas biologicos advindos da lesdo e
complementam relatando a experiéncia do “prazer como um orgasmo multifacetado”.

A sexualidade é parte constituinte do ser total, e ndo apenas expressao do corpo
bioldgico, ela deve ser vista como a expressdo do ser que deseja, que escolhe, que ama, que se
comunica com 0 mundo e com o outro. Mesmo na vigéncia do desajuste fisico e emocional,
explana Maior (1988), continua a existir interesse e necessidade emocional de reafirmar lagos
de afetividade e sexualidade.

Neste estudo, constata-se que a expressao da sexualidade foi fundamental para
a superacdo do impacto causado pela lesdo medular, através do resgate da auto-estima,
redefini¢do da identidade e acomodacéo da auto-imagem.

De acordo com os relatos, antes de ter a relagdo sexual, as mulheres referiram

que emergiram algumas “reacdes emocionais” que precisavam ser contornadas. Assim,



depreende-se que o confronto com a enfermidade envolve ndo apenas tratar de modo
adequado a condicao fisica, mas também lidar com as questBes psicossociais que podem
aparecer, portanto € normal as reagdes emocionais neste grupo de pessoas dentro do qual se
destacaram o medo e a ansiedade.

Pontuando sobre o medo, Tillich (1992) esclarece que ele ocorre quando se
estd assustado com algo, que o medo da rejeicdo de uma pessoa ou de um grupo esta
relacionado a perda de alguma coisa ou de alguém. Com referéncia aos relatos sobre as
relagOes sexuais, as mulheres revelaram o medo de ndo mais poderem ter essa relacdo e de
ndo corresponderem as expectativas do companheiro, como mostram os relatos a seguir:

Eu esperei bastante 0 momento em que o médico iria me liberar, mas
no momento em que ele liberou ai deu um medo, medo de ndo sentir
nada, e assim saber que o0 sexo seria coisa do passado pra mim, medo
também de ndo corresponder meu marido. Ah, eu passei por tanta
coisa antes de ficar com ele, por tanta angustia. (E 1)

Antes da minha primeira noite com meu namorado, foi uma loucura
pra mim, porque o medo tomava conta de mim, e iSso era 0 que mais
me maltratava. Mas, literalmente o maior medo foi de pensar que eu
ndo poderia ter mais relacéo sexual. (E 2)

Em conformidade com Vitiello (1992), mostra-se que 0 exercicio da
sexualidade, como € visto hoje pela maioria das pessoas, € uma funcéo de luxo, a ser utilizada
apenas quando tudo o mais estiver correndo bem. Isso é apenas uma parte da verdade, pois a
versatilidade do ser humano é maravilhosa a ponto de, mesmo sob condi¢Ges organicas
adversas, a sexualidade se manifestar e se realizar por vezes até com prejuizo. Portanto, para
as mulheres deste estudo, que experimentam situacdo adversa, a manifestacdo da sexualidade
ndo foi impedida, mas exercida de forma consciente, significando o resgate da auto-estima na
medida em que ajudou a superar seus medos, fazendo-as sentir-se aceitas por seus parceiros e
proporcionando-lhes pleno dominio de seus corpos, na certeza de que eles sdo capazes de
oferecer amor e prazer.

Além do medo, outra reacdo emocional emergiu, a ansiedade que ¢é
considerada, de acordo com Peregrino (1996), como um estado emocional desconfortavel que
desencadeia na pessoa um pressentimento de perigo iminente, uma atitude de espera em
relacdo ao perigo e uma desestruturacdo ante o perigo com sensacdo de estar desprotegido.

Caracteriza-se por ser um estado transitério ou condicdo do organismo humano que é



manifestado por sentimentos desagradaveis de tensdo e apreensdo conscientemente

percebidos.

O sexo esté dentro da sua cabeca, basta a gente trabalhar isso, entéo
eu ja ia trabalhando isso dentro de mim, estava ansiosa, s6 esperando
a hora acontecer, mas eu ndo sabia como iria acontecer. (E 9)

Na verdade eu néo tive receio, eu tava era ansiosa, eu queria saber o
que eu iria sentir, porque antes eu tinha consciéncia do meu corpo, do
meu limite, e quando acontece essa quebra de sensibilidade e vocé
ndo sente mais, vocé comeca a ficar curiosa. Se 0 meu namorado
achava que a curiosidade maior era dele por nunca ter transado com
uma mulher como eu, a curiosidade maior era minha. (E 7)

Eu estava super ansiosa, eu ficava procurando informacdes através de
colegas minhas que tinham lesdo, ai eu ficava perguntando como era
a relacdo delas. Ai elas diziam que era normal, que nao sentiam muito
prazer, mas sentiam desejo mental. Ai eu tinha curiosidade em saber
mesmo como era. (E 10)

Em contrapartida, outras entrevistadas declararam que ndo tiveram medo ou

sentiram ansiedade, mas ndo queriam ter relagdo sexual.

Na verdade, no comeco ndo senti medo de transar, ndo sentia era
aquela vontade, aquela satisfacdo, isso sim eu nunca senti, eu estava
mais era preocupada com outras coisas, por exemplo, como eu iria ter
acesso a tratamentos, como eu iria andar pelas ruas, como eu iria
trabalhar. Ah, essas coisas que sao muito dificil pra pobre, entendeu?
(E8)

Né&o tive vergonha e nem medo antes da primeira relacdo sexual, pra
dizer a verdade eu nem pensei nessas coisas. Pra mim o ruim € ta
parada, é esta desse jeito. Minha cabeca estava mais voltada pra
outros problemas do que pra sexo. (E 4)

Esses relatos revelam a preocupacdo maior das entrevistadas com relacdo as
condicbes de suas vidas a partir do momento em que tiveram a lesdo medular,
despreocupando-se dessa forma com a expressdo da sua sexualidade. Para essas mulheres, a
sexualidade estava relegada a um segundo plano, em vista de terem outras prioridades, como
o0s tratamentos. Esse fato esta muito ligado a histéria de vida dessas mulheres que tém baixa

renda familiar e vivem por essa razdo em condigdes socioecondmicas “precérias”.



Loureiro (1997) enfatizam que a vida sexual estd na verdade estreitamente
ligada a qualidade e possibilidade de vida. O desejo sexual, em um ser humano, representa o
prazer na vida e no desenvolvimento, mas, em casos de perigo, esse desejo elimina-se de
forma que toda a energia pode ser voltada para a luta. Para as depoentes supracitadas, essa
luta é representada pelas formas de quebrar as barreiras impostas por sua limitagdo motora,
agravada ainda pela desfavoravel situacdo econdémica.

Ademais, Vash (1988) afirma que nem todas as pessoas nao deficientes estdo
interessadas em expressar sua sexualidade, o que é obviamente verdade também para os
portadores de deficiéncia. Algumas pessoas, cujas deficiéncias inibem gravemente o
movimento e a gratificacdo sexual, preferem abandonar essa pratica.

As reacdes emocionais das depoentes antes da primeira relacio sexual, soma-se
0 medo dos parceiros em toca-las. Segundo as entrevistadas, a inseguranca diante do
desconhecido nao foi apenas demonstradas por elas, mas também pelos parceiros, 0s quais
expressaram o receio diante da situacdo nunca vivenciada. E o que demonstram os seguintes

relatos.

Ele tinha medo, quando eu propus que queria ter relacdo sexual, ele
tremeu na base, ele ndo sabia o que fazer. Eu disse pra ele pensar,
porque eu ia querer. Ele passou uma semana tremendo, pensando por
onde iria comecar. Eu lembro que ele me perguntou umas 300 vezes,
se eu tinha certeza, se eu tava preparada, e eu perguntava se essa
pergunta era pra mim ou pra ele. (E 7)

Acho que ele tinha mais medo do que eu porque ele ficava adiando eu
ficava convidando e ele ficava com medo de tocar em mim, com
medo de dizer que tava doendo minhas costas, ficou adiando,
adiando, quando foi um belo dia eu disse hoje n6s vamos tentar e foi
dito e feito. (E 2)

Apesar de no inicio ele me cobrar indiretamente, ele mesmo adiou um
pouco porque ele estava com medo, porque € uma situacdo nova, ai
nods chegamos até brigar, eu disse olha se tu ndo quer ndo tem
problema eu arrumo outro mesmo de cadeira de rodas, ai ndo
demorou muito ele resolveu. (E 1)

A analise dos relatos evidenciou o afloramento de reacGes emocionais entre 0s
parceiros antes da primeira relacdo sexual, mas isso ndo impediu que essa relacdo se
concretizasse. Constata-se que o advento da “primeira relacdo sexual apés a lesdo medular”
foi um grande marco para essas mulheres, uma vez que se tornou para elas um meio de

exploracdo e conhecimento do proprio corpo, fornecendo subsidios que as ajudaram a revelar



possibilidades relativas as manifestacfes da sexualidade, até entdo desconhecidas, e ao
conseqiiente resgate da auto-estima.

Por sua vez, esse resgate proporcionou a diminuicdo do conflito, pois elas
constataram que podiam retomar sua vida sexual e podiam proporcionar prazer a si mesmas e

a seus parceiros. Seguem abaixo alguns depoimentos que retratam essa realidade.

E como vocé fosse virgem e perdesse a virgindade. Vocé ndo tem
experiéncia sexual na cama, a pessoa vai aprender junto com a outra a
se soltar na cama, aprender que vocé tem limitacdes, mas tem coisa
que vocé pode fazer, e d& melhor pra conhecer seu proprio corpo.
(E6)

A minha primeira relacdo sexual ap6s o acidente foi como dois
adolescentes querendo saber como era a primeira vez, porque era a
primeira dele com alguém que ele ndo sabia se sentia ou ndo, e a
minha primeira vez depois da lesdo medular, ai queria saber se sentia
ou nado. Eu até falei pra ele assim, sabe eu me sinto como uma mapa
do tesouro, vocé tem uma mapa, sabe que tem um tesouro, mas nao
sabe como comecar, ndés ndo sabemos o caminho, entdo vamos
procurar juntos. (E 7)

Os relatos revelam as circunstancias de uma primeira relacdo sexual apds a
lesdo medular equiparando-as a primeira relacdo sexual de uma pessoa que € virgem, mas que
essa relacédo representa mais que uma re-iniciagdo sexual, mas um resgate de seu ser sexual.
Nos discurso parece estar expressa também a idéia de sexualidade como possibilidade de
consolidacao e fortalecimento dos vinculos afetivos e do crescimento pessoal vinculado ao
ajustamento a nova condigao de vida.

As mulheres estudadas evidenciaram que, quando elas reiniciaram a vida
sexual, se depararam com os “problemas bioldgicos” advindos da lesdo medular, que
dificultam o exercicio da relacdo sexual. Dentre os problemas dessa ordem, foram destacadas
as alteragdes no trato urinario, no intestino e a limitagdo motora. Esses problemas representam
mais uma perda para essas mulheres, no que diz respeito ao dominio do proprio corpo, o0 que
as leva, de acordo com seus relatos, a se sentirem muitas vezes humilhadas e constrangidas
diante de tal situacéo.

De acordo com Silva (2004), a funcdo urinaria é bastante comprometida em
pessoas com a lesdo medular e se constitui em uma fonte de preocupacdo permanente, ja que
coloca em risco a vida por ser uma fonte de infec¢des. Igualmente graves sdo as perturbacdes

intestinais, uma vez que o esvaziamento voluntario dos intestinos desaparece com a leséo



medular, o que representa para a pessoa desconforto fisico ja que pode acarretar a retencao ou
incontinéncia, além disso, traz também consequéncias pessoais que podem levar a perda de
confianca em si, ocasionando o isolamento.

Essas limitagcOes, pontua Barbosa (2003), contribuem para que aumente nessas
pessoas a percepcao de serem deficientes e a identificacdo dos problemas conduz o individuo
a monitorarem constantemente seu corpo no intuito de ndo permitir vazamento de urina ou

funcionamento do intestino sem que seja esperado. Vejam-se alguns relatos.

A limitacdo motora influe, interfere com certeza, assim como a
bexiga. Tem dia que a bexiga ndo ta correspondendo, aquele dia que
vocé esta toda hora se urinando, vocé ndo pode ter relacdo num dia
desses, aquele dia que vocé pode estar se preparando pra um
determinado exame, e vocé ndo poder fazer sexo. (E 3)

No comeco eu ndo tinha controle de urina e das fezes, por isso eu ndo
tinha contato sexual pelo menos de maneira convencional, penetracdo
mesmo. SO depois que eu aprendi a fazer cateterismo e passei a ter
mais controle sobre 0 meu intestino é que fui ter atividade sexual, por
isso antes do sexo tem todo esse processo de se preparar, esvaziando
a bexiga. (E 2)

A mudanca que houve é que vocé tem menos movimento, e bem
menos, entdo isso deixa vocé meio intimidada no comego porque isso
traz dificuldade de se mover, de mudar de posicdo de se equilibrar.
(E6)

Os relatos apresentados mostram que os problemas fisiologicos interferem no
sucesso do intercurso sexual, por esse motivo as pessoas com lesdo medular tém todo um
preparo antes desse ato, 0 que essencialmente inclui esvaziamento da bexiga e do intestino
através de manobras especificas conforme o nivel da lesdo. A falta desse procedimento
acarreta inevitavelmente prejuizo para a relacdo sexual. As mulheres mostraram que
aprenderam a manipular e ter dominio sobre seus corpos, e reconhecem, como bem coloca
E 7, que “o ato sexual é todo um processo, tem o0 antes, o durante e o depois”.

Mas, mesmo diante de tais percal¢os impostos pela instalagdo das sequelas da
lesdo medular, as entrevistadas mencionaram que elaboraram certas “estratégias” a fim de
transpor barreiras impostas tanto fisicas como emocionais. A busca de estratégias para melhor
vivenciar a sexualidade ap6s o trauma se faz necesséria no intuito de repensar valores e
atitudes para melhor expressao da sexualidade. Essas estratégias sdo essenciais também para

desenvolver o potencial sexual remanescente.



Segundo Barbosa (2003), quando a pessoa se percebe inserido num novo
contexto, se vé obrigado a reconhecer suas limitacdes e a elaborar estratégias que lhe vao
permitir melhor adaptacdo ao seu novo modo de vida. A possibilidade de estar adquirindo
novos bens, no caso a sexualidade, faz com que ela resgate a condi¢do de normalidade o que a
ajuda a superar os problemas advindos da lesdo medular.

Entre as estratégias mencionadas pelas mulheres destaca-se a contribuicdo do
parceiro durante a atividade sexual, manifestada, sobretudo na ajuda nas mudancas de
posicOes e para que haja essa participacdo ativa do parceiro, as mulheres relatam sobre a
necessidade do estabelecimento do vinculo afetivo com ele. Outras estratégias se referem a
habilidade da mulher em utilizar os membros superiores para realizarem mudancas de
posicdo e adotarem posices que ndo exijam muita movimentacéao e equilibrio.

Em relagdo a contribuicdo do parceiro, os relatos remetem ao papel
fundamental que ele desempenha para a concretude da relagdo sexual. Diante de tal
importancia, as entrevistadas esclarecem que € preciso conhecer o parceiro, ter confianca e
intimidade porque isso proporciona a elas maior liberdade para conscientizar o parceiro de
suas dificuldades, o que ajuda a evitar o constrangimento de expor seu corpo, marcado por
cicatrizes, pela atrofia muscular e pela falta do controle esfincteriano e intestinal.

Giddens (1993) explana que, no relacionamento, a confianca é fundamental e
precisa ser desenvolvida para criar a intimidade. Para as mulheres em questdo, o
envolvimento emocional, a confianca e a intimidade fazem parte da realizag&o ideal dentro do
relacionamento e s&0 essenciais para o estabelecimento da pratica sexual. E o que evidenciam

os relatos abaixo.

E complicado vocé ir pra cama com quem vocé no tem intimidade, e
depois da lesdo vocé ndo vai fazer isso com qualquer pessoa.
Primeiro vocé vai conhecer a pessoa, vai namorar, criar intimidade e
vai acabar acontecendo. E uma questio de confianca, como eu vou
me entregar pra alguém que ndo sabe dos meus problemas fisicos?

(E 6)

Quando vocé tem um relacionamento muito intimo, a pessoa conhece
cada palmo do seu corpo, ela sabe como pegar, como tocar, e vocé
ndo tem vergonha, e se isso acontece com alguém que vocé nao tem
intimidade, de repente a vergonha iria atrapalhar tudo. (E 5)

A gente tem muita intimidade, entdo se acontecer de eu fazer xixi ou
cocO eu ndo vou ficar constrangida sdo muitos anos de



relacionamento. E com uma pessoa que eu ndo tivesse intimidade,
isso me deixaria super constrangida. (E 2)

Além da necessidade do estabelecimento de um vinculo afetivo com o parceiro,
0s depoimentos convergem para o papel fundamental do parceiro na superacdo da limitagédo
motora das mulheres, as quais atribuem ao companheiro a responsabilidade nas mudancas de

posicao.

Quando ele segurava minhas pernas, eu ficava na posicdo papai e
mamae. Cheguei a manter relacdo de quatro, de lado e por cima
porque ele colaborava bastante segurando no meu quadril. (E 1)

Eu ndo sei te dizer qual a posicdo mais comoda, mas o que da pra
levar com a perna vai acontecendo posicOes, e eu ndo sei mesmo com
esse corpdo todinho que eu tenho como ele me bota de gato, de boi,
de tudo quanto é jeito, de perna em cima da cabeca. (E 3)

O meu parceiro me descobriu, me ajuda nas mudancas de posicao.
Ele consegue me manipular sozinho na cama, me posicionar do jeito
que ele quer, e que me satisfaca, € I6gico. Inclusive ele ndo tem
restricdo em trocar a minha fralda, d& asseio intimo, em cuidar de
mim depois do ato sexual. (E 7)

Percebe-se, ao longo dos depoimentos, a importancia atribuida ao parceiro,
mostrando que o aspecto afetivo torna-se crucial no momento da entrega sexual. Dessa
forma, comenta Bruns e Grassi (1993), ao apreciar os carinhos, os afetos, é desnudada a
necessidade de intimidade, de repartir a atencdo amorosa continua que assegura lacos e da
um sentido real a essa entrega. O sexo por sexo € desvalorizado, para a mulher precisa haver
a promessa de uma intencdo continuada, de um afeto.

E interessante citar que diferentemente das outras mulheres estudadas, uma
depoente que tem paraplegia se relaciona com uma pessoa que tem tetraplegia. Diante desse
fato, por ela ter menos limitacdo motora, é ela que desempenha um papel fundamental

durante a pratica sexual.

Minha sexualidade ndo ta muito boa eu ndo me sinto plena, porque eu
gosto de uma pessoa e ja tive relacdo com ela, tive contato, mas é
diferente né?! A gente faz o que da pra fazer ne? Ele tem deficiéncia
também. Eu ndo acho nossa relagdo normal, muda muita coisa,
porque ele é tetraplégico, é diferente, a gente tem que ter um auto-
cuidado de ver posicOes certas, o cuidado que tem que ter na hora da
relacdo como esvaziar a bexiga, por exemplo, ele que tem uma leséo



alta tem mais problemas que eu, ai por isso eu tenho que da conta de
mim e dele. (E 10)

Esse relato evidencia que a entrevistada ndo se sente plena na sua relagédo
sexual, atribuindo a causa a sua deficiéncia e principalmente a do parceiro por ele ter mais
limitagdo motora.

De uma forma geral, constatou-se a importancia do parceiro para essas
mulheres que precisam de uma re-identificacdo da sexualidade com auxilio de orientacdo
correta e participacdo do companheiro para um melhor desempenho sexual.

Concomitante a importancia do parceiro considerada como uma estratégia que
ajuda a vencer a limitacdo motora, foi mencionada a prépria habilidade da mulher a fim de

garantir um bom desempenho sexual. E 0 que mostram os seguintes depoimentos:

Tem que ter muita agilidade com as méos, tem que ser muito sutil,
muita rapida. Tem que na verdade na hora esquecer de tudo, e ser
mulher mesmo. Ter agilidade com a méo € saber como conduzir a
perna, como virar, se sentir leve, porque € complicado se vocé tem
um corpo como eu tenho, vocé tem que ser muito habil pra virar, pra
ndo deixar cortar o clima. Entdo por isso vocé tem que ter muita
agilidade pra néo perder o tesdo. (E3)

Pra vocé ser boa vocé tem que inovar. Imagina como € isso pra quem
ndo pode se mexer direito? Por isso a gente tem que pensar duas
vezes mais em relagdo as mulheres que nao tem lesdo medular. Com
a pratica, eu aprendi a mudar de posicao, e fazer malabarismos. Eu
ndo espero do parceiro, eu é que dou meu jeito com minhas méos pra
poder me mexer, mas € claro que ele ajuda muito. E, tudo acontece
naturalmente que até a propria limitacdo acaba sendo natural. (E 6)

Diferentemente, outras mulheres manifestaram-se expondo que a estratégia é
ndo ficar em posicBes que exijam muita movimentacdo e equilibrio, como se constata através

dos seguintes relatos.

Como é dificil ficar se movimentando, eu ndo vou ficar dando
piruetas, né? Entdo eu prefiro ficar mais quietinha, fazer o basico,
aquela posicdo que eu fico por baixo, porque se eu for inventar
pOsSicao eu corro o risco até de cair, ficar toda desengoncada e isso €
meio chato pra pessoa que ta com a gente ver. (E 8)

Hoje eu fico mais naquela famosa posicdo, papai e mamae porque eu
fico deitada e ele abre minha perna eu ndo vejo assim outra posicéo,
na ultima vez ele me puxou pra ponta da cama e foi muito bom por



sinal. Mas nessas posi¢fes ndao tem problema nenhum porque eu nao
preciso me esforcar tanto, e nem posso, entende? (E 2)

Nesses depoimentos é retratado o receio de tentar outras posi¢fes por causa da
limitacdo motora e pelo déficit de equilibrio. Entdo, adotar posicdes que ndo exijam delas
esforcos motores evita 0 constrangimento perante o parceiro caso haja um incidente, como
desequilibrar-se em alguma posicéo.

Concomitante a este fato, algumas mulheres manifestaram a ordem da
passividade feminina assumida durante a relacdo sexual, ndo sO por causa das limitacdes
imputadas pela lesdo medular, mas pela influéncia das regras e normas de praticas sexuais
imputadas pela sociedade, a qual dita 0 modelo do comportamento sexual e o papel social, no
caso, da mulher. E o que a E 8 expde abaixo.

Até mesmo antes do meu acidente eu nunca fui ligada nessas coisas
exageradas, acho que era mais por vergonha. Eu realmente ficava
mais era por baixo na hora da transa, e hoje se o parceiro quiser
performance sexual ele ndo vai ter comigo, por isso a posicao que eu
mais fico mais é aquela do tempo das pedras, papai e mamae.

Parker (1991) explana que “os sistemas de géneros articulam um repertério de
praticas sexuais definindo as aceitaveis e as proibidas”, e nesse ambito destacam-se as regras
das posicbes sexuais, entre as quais se sobrepde a posicdo papai € mamae, como bem
evidencia a E 4 quando coloca: “Fico sé de mamae e papai porque eu me sinto bem s6 nessa
posicao e tenho medo de tentar outras, acho que por influencia da minha mée que dizia que a
mulher s6 podia ficar por baixo”.

Diante dessa assertiva, entende-se que a pratica sexual € submetida a uma série
de normas, valores e regras construidas ao longo do processo histérico-cultural de cada
sociedade. E, a esse “conjunto de interdigdes, permissGes, normas, valores e regras
estabelecidas historica e culturalmente para controle do exercicio sexual d& se o nome de

repressao sexual”, explana Chaui (1991). Analisa-se a esse respeito outro discurso:

Desde que eu iniciei minha vida sexual, que foi bem antes do
acidente, eu sempre figuei na posicdo que menos eu ficava assim me
mostrando, e hoje continua assim, até mesmo porque prefiro uma
posicdo que eu tenha equilibrio, que eu ndo fique caindo ou
escorregando. (E 3)



Observando esses discursos, chama aten¢éo o aspecto cultural do padréo sexual
do brasileiro, como coloca Parker (1991), em que ao homem cabe assumir o papel de ser ativo
em todas as relacGes e a mulher, a passividade. Esse fato até de alguma forma beneficia
algumas mulheres com lesdo medular que justificam sua passividade na relagdo sexual
apoiadas na relacdo de géneros, onde hd a supremacia masculina em detrimento da sua

limitacdo motora.

Dessa forma, ainda sob as reflexdes de Parker (1991), expBe-se que 0S Varios
procedimentos sociais, como a educacdo, respondem pela interiorizacdo das proibicbes e
permissdes, pela consciéncia individual, assim como pela exclusdo, quando transgredida.
Nesse sentido, Giddens (1993) declara que a posicdo limitada, papai e mamée, embora se
encaixe na ideologia de género, com sua dominacgdo simbdlica explicitada na estrutura da
pratica sexual, dificilmente se ajusta a logica cultural do brasileiro que apresenta uma grande
variedade de posicdes sexuais. Em consonancia, Oliveira (2005), afirma que embora “a
posicdo papai-mamae seja a mais aceita, talvez por ser a mais comoda”, ha representacdes
antigas, como pictografias e esculturas em ceramica que mostram a mulher por cima ou de
quatro.

Enfim, diante de tais andlises, constata-se a versatilidade do ser humano em
adaptar-se a todas as situacdes, desde as mais complicadas, como é o caso da lesdo medular.
No entanto, apesar de todas as dificuldades para expressar-se sexualmente, essas mulheres
superam os problemas e adotam estratégias que vao surgindo naturalmente, a fim de facilitar
as suas manifestacdes sexuais, assumindo um papel impar no processo de adaptacdo a nova
condicdo de vida. Assim, 0 que no inicio era considerado um grande problema, ou seja, a
dificuldade de expressao sexual, torna-se a solugdo, porque, com a re-iniciacdo do exercicio
da sexualidade, elas descobrem que podem ser objeto de desejo, descobrem que tém poder de
seducdo, descobrem que podem sentir e oferecer prazer sexual, e isso é uma gratificacéo.

As entrevistas evidenciam que todas essas estratégias adotadas proporcionam o
prazer sexual para essas mulheres. E, para elas, “prazer € ter orgasmo, mas um orgasmo que
assume significados multifacetados” que envolvem a questdo da aceitagcdo e satisfacdo no
desempenho de seus papéis sociais, € ndo um orgasmo centrado no aspecto bioldgico, ou seja,
na genitalidade.

A literatura evidencia, conforme Lopes (1994) que a sexualidade tem sido

descrita como um fendémeno holistico que compreende componentes biologicos, intelectuais,



espirituais, comportamentais e socio-culturais, assumindo um carater multidimensional. Logo,
ja que “o prazer permeia o0 sentido da sexualidade”, coloca Parker (1991), sua manifestacao
também é multifacetada, assim considera-se a genitalidade apenas um de seus aspectos, talvez
nem mesmo 0 mais importante.

Os relatos apontam o prazer sexual como algo entendido em seu sentido amplo,
que envolve a aceitacdo do outro e a manifestacdo do amor, fazendo com que o orgasmo
assuma outra conotacdo, ndo sendo mais compreendido como uma possibilidade sensorial,
caracteristica corporal positiva da sexualidade, mas em uma dimenséo afetiva.

Orgasmo pra mim é completo, é se sentir amada, querida, desejada.
Orgasmo néo se reduz a segundos de climax, ele é todo um contexto.
Ele comega com olhar, cheiro, toque, isso tudo vai desencadeando
sensagles que juntos, € num momento terno, ele se torna orgasmo.
Esse orgasmo de vocé se sentir acariciada, querida ou amada, é o que
realmente da prazer pra uma mulher, esse € o mais dificil de sentir, e
esse eu sinto. (E 7)

Antes era mais essa coisa da genitdlia em si e agora ndo, por
exemplo, quando vocé anda e tem relacdo sexual e ndo sente orgasmo
vocé diz que a relacdo ndo foi boa, e depois que eu fiquei na cadeira
de rodas se eu ndo senti orgasmo numa relacdo, ela ndo deixou de ser
boa. Entdo vocé atribui muito valor pra coisas que ndo tinha valor
antes, como a questdo do companheirismo, da amizade, da confianca,
voceé ter carinho, ficar abracado, a mulher da importancia pra essas
coisas todas, e quando ela t4 na cadeira de rodas ela da mais
importancia ainda. (E 6)

Através desses relatos, evidencia-se a declaracdo de Paterniane (1996) quando
profere que a qualidade das relagdes sexuais pode ser um espelho da relagéo do casal. O sexo,
quando feito com quem se ama, traz energia, motivagéo, intimidade. Em uma relacéo de total
entrega e confianca entre os parceiros, o0 prazer € mais facilmente conseguido, mas a sua
auséncia ndo quer necessariamente dizer que a relacdo ndo seja boa porgue ha outras variaveis
que interferem na atividade sexual.

E certo que o orgasmo aumenta o prazer da relagdo, mas ndo se constitui a
condicdo para uma relacdo gratificante e significativa. Parker (1991) comenta que, embora o
orgasmo nunca perca sua prioridade durante as préaticas eréticas, certamente ndo € o Unico
objetivo de uma relacdo sexual, a qual ndo precisa terminar em gozo para ser satisfatoria.

Ademais, anuncia Kundera (1984), “para a mulher a importancia do emocional
anula o sentido do prazer fisico com fim em si mesmo”. Para elas a sexualidade ndo comeca

na cama, tampouco termina, a sexualidade é o cotidiano com seu parceiro e € tudo aquilo que



ela possa demonstrar de afetividade, acrescenta Paterniane (1996). Neste estudo, portanto, as
convergéncias apontam para este ponto, ou seja, para a busca da relacdo sexual como
afetividade em detrimento do prazer fisico.

As mulheres revelaram ao longo das entrevistas que mudaram sua fonte de
prazer, ou seja, 0 que era centrado na genitélia passou a ser percebido em outras partes do
corpo, a fim de sentirem prazer. Parker (1991) expbe que qualquer parte do corpo pode se

tornar erdtica e o prazer pode-se realizar em outras regides do corpo que ndo a genitalia.

Hoje eu dou valor a sensagdes pequenas, a toque suave que antes
poderia até ter passado despercebido, porque vocé vai muito em
busca do climax, e hoje um toque, passar a mao no cabelo arrepia
tudo, um beijo na boca, tudo é muito diferente, a passagem do que era
pro que é hoje depois da lesdo. (E 7)

Aguele orgasmo que eu sentia antes eu ndo tenho mais. O meu prazer
hoje mudou, quando eu ndo tinha lesdo eu era quase masculinizada
porque onde eu sentia prazer era na vagina mesmo, e hoje mudou, eu
sinto prazer no beijo, nos seios, até nos sussurros que ele da no meu
ouvido. (E 2)

Com certeza a sensagcdo de prazer muda, porque vocé ndo tem a
mesma sensibilidade que vocé tinha entdo vocé tem descobrir no ato
em si outras coisas que lhe ddo prazer, € muito psicoldgico tanto que
depois que eu fiquei na cadeira de rodas o ato sexual em si passa pela
cabeca. Quando eu andava era muito organico, muito concentrado na
regido genital e depois vocé comeca a valorizar outras coisas, 0
toque, as preliminares e outras coisas que antes da leséo eu ndo dava
muita importancia. E, hoje até o toque no seio ganha outro
significado e outra sensacdo”. (E 6)

Percebe-se que as mulheres foram em busca de outras fontes de prazer em uma
tentativa de adaptacdo da atividade sexual as alteracGes sensoriais causadas pela lesdo
medular, e que essas adaptacdes surgem naturalmente. Fato importante, porque pessoas que
tém déficit da sensibilidade precisam se desvincular da concep¢do da associacdo entre
sexualidade e genitalidade para que o comportamento sexual possa ser explorado sem 0s
limites da padronizagéo.

Contudo, tem-se ciéncia de que esse ndo € um processo facil, porque as pessoas
sdo vitimas da padronizacdo e incutem a idéia de sexo vinculado a um prazer genitalizado.
Vitiello (1992) aponta que nos ultimos tempos tem-se divulgado um conceito distorcido de
sexualidade o qual apresenta a satisfacdo orgastica como meta suprema e obrigatéria a ser

atingida na relacédo sexual para se alcangar o0 maximo de prazer.



O autor supracitado observa que a norma fisioldgica é que, frente a certos
estimulos considerados eficientes, homens e mulheres entrem em um ciclo de modificacdes
organicas que se convencionou chamar ciclo da resposta sexual. Assim, frente a esses
estimulos, é normal que homens e mulheres se excitem tendo ere¢des ou lubrificacGes
vaginais, como também € normal que, atingindo certo grau de excitagdo, sobrevenha o
orgasmo. O anormal € o ndo cumprimento desse ciclo, o que se convencionou chamar de
disfuncdo sexual (VITIELLO E RODRIGUES, 1997).

E interessante notar que apesar de essas mulheres ndo sentirem o orgasmo
centrado na genitéalia, como valoriza a sociedade, elas sentem prazer. A esse respeito, Loyola
(1998) enfatiza que o prazer da mulher durante a relagao sexual envolve todo o seu corpo e o
seu prazer é independente de orgasmo, porque ela valoriza o afeto, o carinho e os contatos

preliminares, assertivas que se traduzem atraves dos seguintes relatos:

O corpo em si ndo sente nada, eu sinto o carinho, sinto uma pessoa
que gosta muito de mim, sinto o respeito, mas sentir prazer como
antes que eu tinha orgasmo, ndo sinto ndo. Hoje tudo & muito
diferente e acho que penso certo, porque se vocé refletir, vocé ter uma
pessoa que gosta de vocé ja basta, vocé automaticamente tem prazer,
e ficar com uma pessoa que vocé ndo tem vinculo nenhum e ficar so
por causa do sexo nao tem nem sentido, qual o prazer nisso? (E 5)

Apesar de todo o carinho que envolve eu ndo tenho orgasmo, aquele
orgasmo que eu sentia antes do acidente, mas eu tenho prazer, prazer
de estar com ele, de ter essa troca. Eu me satisfaco mais € atraves do
carinho que ele me da do que do ato sexual, 0 ato em si ndo é uma
coisa muito prazerosa acho as caricias e outras coisas mais
prazerosas. (E 2)

O prazer vai muito além de performance, de posi¢des, acho que é um
estado de espirito, € vocé ta entregue a penetracdo, estar entregue
aquela pessoa, e fechar os olhos e fantasiar. Se vocé nao pode mudar
de posicéo, feche o olho e mude na cabeca. (E 7)

Outros depoimentos revelaram o prazer atrelado a realizacdo pessoal, tanto no
ambito profissional, afetivo, como em outras rela¢Ges sociais. Furlanetto e Rodrigues (1996),
em seu estudo sobre a satisfacdo sexual da mulher adulta, mencionam que a realizacdo
profissional, os relacionamentos afetivos e as atividades de estudo e lazer facilitam a
adaptacao da pessoa a lesdo medular e, conseqlientemente, a realizacdo sexual. Acrescentam

ainda que pessoas com lesdo medular podem viver em plenitude todas as etapas da relagédo



sexual (desejo, prazer e orgasmo), mesmo havendo alteracdo na resposta sexual, uma vez que
a satisfacdo sexual depende da satisfacdo individual. Essa reflexdo vem ao encontro dos

seguintes depoimentos.

O prazer de uma transa é o bem estar, € uma aceitacdo, é completude,
€ vocé sentir que pode ser como outra mulher, vocé tem direito a isso,
vocé tem uma vida normal, uma relacdo normal, vocé estuda,
trabalha, tem namorado, tem a parte sexual, € completude mesmo.
Prazer é isto, € vocé esta preenchida e realizada em todas as areas da
sua vida. (E 6)

Prazer pra mim € ter prazer na vida, € eu poder trabalhar, cuidar da
minha casa, dos meus filhos, do meu marido. Eu acho que quando a
gente tem prazer nessas coisas, 0 sexo flui bem, e se flui bem vocé
tem prazer, tudo fica mais gostoso. (E 3)

Parker (1991) coloca que, embora a nocéo de gozo, entendida como prazer, se
refira a0 momento do orgasmo e a liberagdo dos liquidos sexuais, ele também é ampliado para
abranger toda a experiéncia do prazer, o qual é estendido aos prazeres ndo sexuais, COmo as
atividades realizadas no dia-a-dia.

Ao longo das entrevistas, as mulheres expdem sua luta para reconquistarem
seus papéis, dentre os quais se destaca o direito a sexualidade. Elas mostram a todo momento
que, apesar de terem a lesdo medular, elas s&o mulheres, e mulheres com potencialidade para
viverem a plenitude da sua sexualidade, oferecendo e recebendo amor e prazer, e que as
dificuldades para vivenciarem essa sexualidade latente sdo naturalmente contornadas.

Os relatos confirmam que depois que as mulheres tiveram a experiéncia do
exercicio sexual pos-lesdo medular, elas passaram por um processo de re-significacdo da
sexualidade, atribuindo-lhe outros significados e valores. E é sobre essa re-significacao que se

ira discutir adiante.

6.4 Re-significando a sexualidade

Vivenciar a sexualidade apos a lesdo medular propiciou as mulheres uma nova

percepcdo do que elas apreendiam como significado de sexualidade. Significados que foram



definidos como: “Algo além do sexo genital”; um "Complemento do relacionamento
conjugal”; como “Necessario, porem ndo o centro de tudo”; como “Aceitacdo de si propria” e
relacionada com a “Aparéncia fisica”.

A sexualidade compreendida como “Além do sexo genital” revela a
importancia que as mulheres atribuem a sexualidade, ndo o restringindo ao ato sexual, mas a
entendendo como uma manifestacdo influenciada por valores culturais, sociais e expressos
através de atitudes afetuosas.

Analisando as entrevistas, compreende-se que a sexualidade concebida como
além do sexo genital revela um aspecto social que é a manifestacdo da sexualidade ligada ao
amor e outros afetos. Em consonancia, Pan (2003) descreve que a distin¢do entre sexualidade
e genitalidade pode ajudar a entender que a sexualidade constitui uma dimensdo fundamental
de nossa existéncia, independentemente de seu exercicio genital.

Essas assertivas séo retratas no seguinte relato:

A sexualidade comeca com o amor, ai 0 ato sexual comeca quando
vocé entra no banheiro pra tomar um banho, o parceiro ainda nem ta
em casa, entdo quando vocé entra no banheiro e comeca a acariciar o
Seu corpo, vocé comeca a se perfumar, vocé comeca a se da carinho,
vocé esta se preparando pro ato sexual, vocé acariciando seu corpo,
penteando seu cabelo. VVocé esta descobrindo onde vocé gosta de ser
tocada, quando vocé passa um perfume vocé passa num lugar que
vocé gosta de ser cheirada. Quando tu passa perfume na orelha, no
pescoco é por vocé quer que ele cheire ali, entdo é algo além de uma
penetracdo, € algo magico. (E 7)

Dessa maneira é possivel compreender a sexualidade das mulheres estudadas
por uma perspectiva mais abrangente, com uma conotacdo que envolve dimensdes além do
bioldgico, incluindo o amor, o relacionamento, o erotismo, a fantasia, o prazer, a auto-
aceitacéo e a aceitacdo por parte do parceiro.

Bourdieu (1999) comenta que as mulheres estdo socialmente preparadas para
viver sua sexualidade como uma experiéncia intima e fortemente carregada de afetividade que
ndo inclui necessariamente a penetracdo, mas que pode incluir um amplo leque de atividades

como falar, tocar, acariciar e abragar. Sobre isso veja-se outro depoimento:

Sexualidade envolve carinho, beijo, cheiro, palavras gostosas no
ouvido, tesdo, seducdo, troca entre os parceiros, ndo e sO penetracao,
€ muito mais que isso. (E 2)



Chaui (1991) comenta que existem outras areas do corpo que podem ser
susceptiveis a sensacdes e que levam o individuo a sentir grande prazer, podendo até alcancar
satisfacdo sem a unido genital. Para essa autora, a sexualidade ndo se reduz aos Orgaos
genitais porque qualquer regido do corpo € susceptivel de prazer sexual, desde que tenha sido
investida de erotismo na vida de alguém. Ela é polimorfa, polivalente, ultrapassa a
necessidade fisiologica e tem a ver com a simbolizacdo do desejo.

Considerando a sexualidade como uma forma de relacionamento, constatou-se,
pela anélise dos relatos, a importancia atribuida ao sexo feito com amor, imbuido de um
compromisso com o parceiro. Para as mulheres estudadas, os aspectos afetivos e emocionais
de um relacionamento ganham uma relevancia maior numa dimensao de unido prazer-afeto.
Fato este que foi evidenciado neste estudo, no qual elas atribuem a sexualidade a supremacia

do amor em detrimento de uma relacdo sexual desprovida de afeto.

Sexualidade ocorre quando as pessoas se amam muito, tem que
acontecer muito amor em cima de uma cama e tem saber se
completar. (E 5)

Sexualidade é amor, intimidade, entrega, companheirismo, confianca.
Acho que n&o teria superado isso tudo se eu ndo tivesse essas coisas
com a pessoa que gosto. (E 7)

Sexualidade é companheirismo, amor, dialogo, respeito matuo, ter a
auto-estima 1a em cima quando vocé consegue lidar com a situacdo
da sexualidade numa boa, vocé consegue ter outros parceiros,
envolve tudo, o carinho, pra mim isso € sexualidade. (E 6)

Discutindo a sexualidade enquanto manifestacdo do amor, algumas depoentes

declararam o significado da sexualidade como um *“Complemento do relacionamento

conjugal”.

A sexualidade é um complemento do relacionamento, sempre foi e
acho que sempre vai ser. Pra mim é isso, quando vocé gosta de uma
pessoa, quando vocé se sente bem com ela, € um momento sé dos
dois, faz parte do relacionamento. Hoje eu estou gravida de seis
meses, esta tudo bem, tudo normal. (E 8)

Sexualidade para mim faz parte de toda uma vida, entendeu? Faz parte
de um casamento, de um bom relacionamento. (E 1)



Bozon (2004) explicita que os lacos histéricos entre sexualidade e
conjugalidade apontam que um relacionamento ndo é mais concebivel sem a atividade sexual.
A sexualidade que antes era um dos atributos do papel social do individuo casado, tornou-se
uma experiéncia interpessoal indispensavel ao casal, formando a linguagem bésica do
casamento. Portanto, a inatividade sexual instabiliza o relacionamento conjugal, levando a
sérias dificuldades de relacionamento e até mesmo a separagéao.

Esse posicionamento comprova o que as mulheres expuseram, quando
ressaltaram a importancia do relacionamento sexual. Compartilhando dessa percepgéo, uma

entrevistada enriquece essa questdo, citando a influéncia do cotidiano na vida do casal:

Sexualidade é uma coisa muito boa, € bom sentir prazer, é ir pra cama
e faz parte de um casamento. Eu vejo assim, pelo fato de eu ser
casada, 0 sexo em si é constituido de momentos, porque tem a
influéncia do cotidiano, daquela rotina. Entdo vocé tem aquele dia em
que se sente atraente, se sente bonita, tem vontade de fazer algo mais
com seu parceiro. Acredito que isso acontece com todo mundo
independente de ser ou ndo portadora de deficiéncia. (E 5)

Esse relato retrata a influéncia do cotidiano na vida de um casal a qual se
reflete na sexualidade. Dependendo do estado fisico e/ou emocional, essa manifestacdo nao
ird ocorrer, ou, se ocorrer, podera ser feita com prazer ou movida por um sentimento de
obrigatoriedade.

Bruns e Almeida (1994) explicitam que, de um modo geral, pouca é a
criatividade que se tem no dia-a-dia e que a dimensao do cotidiano é o lugar dos deveres e
tarefas institucionais, por isso o amor erético sucumbe, devido a intolerancia dos deveres
cotidianos, das tarefas rotineiras, que levam a monotonia e, consequientemente, a inibigdo do
desejo sexual.

Manter o interesse um pelo outro e o desejo sexual aceso é um desafio especial
nos casamentos a longo prazo, portanto se o casal ndo tratar de manter um certo encanto e
revitalizar o erotismo, o convivio erético amoroso tende a submergir na constru¢do de um
relacionamento fraternal que sofre o desgaste do tempo e das tens6es do dia-a-dia da casa, do
trabalho e da familia o que leva a um desinteresse sexual (COMFORT, 1994).

A sexualidade também aparece representada como “Auto-aceitacdo e aceitacdo
por parte do outro” e foi apreendida pelas mulheres como algo que envolve a valorizagdo de

si, 0 gostar de si, 0 se sentir mulher.



Para Ooijen (1995), as relagdes com os outros e a sexualidade s&o como um
todo, ndo importando se €, ou ndo, sexualmente ativo e ndo se pode separar a sexualidade dos
seres humanos, ainda que se esteja doente, porque a sexualidade é muito mais do que sexo, é
uma oportunidade que se tem para expressar lealdade, paixéo, afeicdo, estima e afirmacédo de
um corpo que tenta manter seu equilibrio e funcionamento para o exercicio de valores
culturais.

Os discursos encontrados apontam para uma re-significacdo do ato sexual, no
sentido de valorizagdo dos sentimentos, mostrando em suas falas a sexualidade como
significado de aceitacdo de suas deficiéncias. Segundo Vash (1988), a sexualidade oferece um
meio eficiente e convincente de gratificar as necessidades humanas de dar e receber amor, de
construir reciprocidade e solidariedade. A sexualidade, assim vista, é expressao de vida, onde

0 amor, o0 toque e o carinho passam a ter um significado profundo.

Sexualidade tem haver com o fato de aceitagdo, é eu me aceitar, eu
confiar, ter respeito por mim. Sexo € importante pra qualquer
relacionamento, tanto pra quem ta na cadeira de rodas pra quem néo
td. Entdo pra mim é mais importante a confianca, o respeito, a
seguranca, a aceitacdo, a pessoa me aceitar, me admirar. (E 6)
Acredito que é tudo, vocé ter uma cabeca legal, pra vocé gostar de si,
levar sua vida em frente, vocé tem que ter um alguém, ai seu corpo
tem que t& em harmonia com vocé e ter uma vida normal. (E 9)

Entre as entrevistadas, uma fez mencdo ao sentido da sexualidade ligada a
beleza fisica.

Eu achava que sexualidade, é aquela pessoa que é bonita, ela é
atraente e que as pessoas a observam, outras tentam copiar ela, outras
imaginam, ficam desejando, imagino isso assim. Eu ndo me acho
bonita, atraente, eu acho que ninguém olha pra mim. Antes eu era téo
paquerada, me achava t&o bonita, era toda saradona, pernédo, bundéo,
era tdo chamativa, e hoje ninguém ou quase ninguém me percebe. Eu
tinha isso antes (beleza) e hoje eu ndo tenho mais e nunca mais vou
ter por isso me fechei pra relacionamentos. (E 4)

Nesse discurso, percebe-se que a forma atlética que a depoente possuia antes
do trauma era associada ao prazer de despertar em outras pessoas o desejo, a atracdo, a
contemplacéo da sua beleza.

Na sociedade ainda persiste 0 mito de que o corpo escultural é sinbnimo de

competéncia sexual, que um corpo bonito e uma boa forma fisica sdo associados a um bom



desempenho sexual. O corpo musculoso sempre esteve ligado a garantia de prazer e
conseqiiente felicidade. JA o corpo defeituoso € assexuado, portanto com menores
possibilidades de realizacdo sexual. A depoente, ao se deparar numa situacdo complicada pela
impossibilidade de andar, o que consequentemente acarretou atrofia da musculatura de todo o
corpo, passa pelas dificuldades de lidar com seu proprio corpo por causa dessas novas
condigdes fisicas.

A percepcdo do significado de sexualidade para as mulheres com lesdo
medular perpassa todo o aparato bioldgico e se reveste de valores socioculturais. As mulheres
deste estudo tém em comum uma experiéncia marcante em suas vidas, o fato de adquiram a
lesdo medular, a qual dividiu suas experiéncias entre o0 antes e 0 apos a lesdo, sendo que a
sexualidade assume papel central para a superacdo e acomodacdo ao novo estilo de vida.

As mulheres mostraram o confronto entre sua sexualidade anterior e posterior
a lesdo medular, o que as levou a valorizarem a experiéncia que tinham, o que as ajudou a re-
significarem sua sexualidade, des-construindo e reconstruindo seus modos de vivencia-las.

Dessa forma, seus empenhos em atender as exigéncias de uma representacéo ja
cristalizada na sociedade sobre 0 modo como deve ser exercida a sexualidade, séo relegados
por elas, ja que ndo podem vivenciar essa experiéncia baseada nos parametros da sociedade,
ndo se sentindo nem por isso “anormais”, como bem colocam.

Portanto, naturalmente elas criam uma singularidade, que é inerente a grupos
de mulheres com lesdo medular, mediadas pela relacdo de suas experiéncias anteriores e
posteriores a lesdo, possibilitando, assim, espaco para a plasticidade e a flexibilidade de

atitudes conforme as situacoes.






7 Conclusao

Este estudo possibilitou desvendar aspectos culturais e subjetivos relacionados
a mulher com lesdo medular e a sua sexualidade, reconhecendo que se trata de um fenémeno
marcado pela dimensdo biopsicossocial constituido por determinacBes historicas e sociais.
Embora considerando a dificuldade de trabalhar temas tdo complexos como a sexualidade e a
deficiéncia fisica, os quais sdo travestidos de tabus, preconceitos e arraigados por um
background histérico, procurou-se abrir caminhos de acordo com a realidade e enfrentou-se o
desafio de trilhar suas veredas na tentativa de conhecer a singularidade da sexualidade da
mulher apds a lesdo medular.

Todo esse processo foi relevante a medida que possibilitou conhecer as
mulheres estudadas no contexto marcado por uma sindrome incapacitante, através do qual se
evidenciou que a sexualidade tem uma importancia impar no processo de aceitacdo da
deficiéncia, assim como serve de fonte motivadora para o0 resgate das potencialidades
remanescentes que se traduzem através da execucao dos papéis sociais e afetivo-sexuais.

Constatou-se que quando a mulher adquire a lesdo medular ela passa por todo
um arduo processo de superacdo com o intuito de assimilar a deficiéncia fisica até chegar a
uma fase de adaptacdo as incapacidades impostas pela lesdo medular, as quais implicam
consequiéncias no ambito sécioecondmico, cultural, afetivo e sexual.

Em meio a esse processo, destaca-se a sexualidade, que no inicio se constitui
um obstaculo que impede o exercicio da vida pessoal e a transcendéncia da deficiéncia, mas
que apds a descoberta da préaxis sexual, a sexualidade se torna um meio imprescindivel ao
retorno da vontade de viver dessas mulheres.

Os relatos mostraram que os significados subjacentes ao conceito e as
vivéncias da sexualidade possuem um cardter multidimensional, porém com dimensdes
diferenciadas em dois momentos, ou seja, 0 antes e 0 ap6s a lesdao medular.

A percepcéo da sexualidade foi revelada como um significado amplo, referido

como algo muito além do sexo genital e materializado pelos sentidos atribuidos ao modo de



viver a sexualidade; também foi entendida como complemento do relacionamento conjugal,
no qual se destaca a importancia da afetividade; como necessaria, porem néo o centro de tudo;
como a necessidade de aceitacao de si propria e relacionada a aparéncia fisica.

Os resultados aqui encontrados mostram que o inicio da vivéncia da
sexualidade da mulher ap6s a lesdo medular é permeado por muitos conflitos, porque elas
sentem medo de ndo mais poderem manifestar-se sexualmente, sentem medo de serem
abandonadas por seus parceiros ou de ndo ser possivel ter um namorado. E esse fato é
fortemente influenciado pela transformacéo de ordem fisica, caracterizada por uma mudanca
na auto-imagem, num confronto da imagem do seu corpo no passado com a imagem do seu
corpo no momento, denotando uma auto-rejeicgéo.

Percebeu-se que, ao longo do processo de adaptacdo a deficiéncia, esses medos
sdo dissipados quando essas mulheres passam a aceitar a si proprias, ou seja, quando
transcendem a deficiéncia e fazem seu potencial remanescente materializar-se em
desempenho social e manifestacédo afetiva, 0 que se traduz em uma apreensao positiva da nova
imagem corporal.

A partir desse momento, elas permitem abrir possibilidades para um
relacionamento afetivo, acompanhado de um afloramento para a préxis sexual, a qual vem
travestida de todo um aparato simbolico sobre o ser mulher, uma mulher que pode amar e ser
amada, que desperta desejos e que é capaz de sentir e dar prazer. Sendo que esse prazer €
manifestado através do orgasmo, mas um orgasmo multifacetado que esta aquém das
sensacOes neurofisiologicas e se traduzem em manifestacdo de amor, companheirismo,
confianca, respeito e em aceitacdo do ser, apesar da alteridade imposta pela lesdo medular.

Portanto, compreender a sexualidade envolve uma abertura na forma de ver e
atuar no mundo, porque ela contempla em si vérias abordagens. Desta forma, estudar a
sexualidade e lancar mdo desse conhecimento no atendimento & clientela torna-se
imprescindivel. Sendo assim, a realizacdo deste estudo foi de grande valia, uma vez que
forneceu uma base teorica para a compreensdo dos aspectos relacionados a sexualidade da
mulher apds a lesdo medular.

Esses aspectos foram vivenciados, problematizados e explanados pelas
proprias portadoras da lesdo medular. Seus discursos podem oferecer subsidios para uma
intervencdo criteriosa dos profissionais de saude, uma vez que contemplam as especificidades
da populacdo de lesado medular e possibilita 0 desenvolvimento de acBes especificas para
cada grupo de forma personalizada.



Diante de tal valor da sexualidade para o ser humano é preciso que 0s
profissionais da area de saude, especialmente os que se dedicam ao tratamento reabilitacional,
estejam cientes da importancia da inclusdo, na abordagem de intervencdo dos pacientes, de
acoes que configurem a discussdo sobre sexualidade, para que, dessa forma, possa ser
dissipada uma intervencdo baseada apenas nos dominios cientificos e centrada na patologia.
Tal intervencdo faz com que haja uma fragmentacdo do homem considerando o seu corpo
separado do contexto social, razdo porque é preciso atentar para a ampliacdo das
possibilidades de reabilitacdo e reintegragéo do paciente no mundo como ser total.

Contudo, tem-se ciéncia de que o descaso por parte dos profissionais da area de
salde esta relacionado com o despreparo, ja que a formacdo académica desses profissionais
ainda esta arraigada a uma heranca historica e social e aos tabus inerentes a essa tematica.
Portanto, faz-se necessaria a inclusdo, nos planos curriculares dos cursos da area de saude, de
disciplinas que abordem a sexualidade humana, em uma tentativa de delinear estratégias para
a formacao e qualificacéo de tais profissionais.

Ja na pratica intervencional convém que os profissionais da saude redobrem os
esforgos no sentido de atribuir posi¢do de destaque a esse aspecto da dimensdo humana. Para
tanto é propicia a formacdo de grupos de mulheres com lesdo medular para a discussdo da
sexualidade, para reflexdo sobre o corpo, prazer, exclusdo social, para orientacdo acerca das
alteracdes na funcao sexual e para buscar estratégias que compensem essas alteracdes.

Essa realidade precisa ser redimensionada. Acredita-se que para isso ocorrer,
seja necessaria a discussdo e a incorporacdo, pelos profissionais, de principios nos quais a
visdo de homem, de mundo e sociedade considerem e levem em conta que 0 homem ¢€ sujeito
e ndo objeto de sua histdria. Acredita-se, ainda, que para a consecucdo desse intento esses
profissionais devam manter-se numa busca que se mantenham numa busca constante de
conhecimentos, ndo apenas para se instrumentalizarem como profissionais competentes, mas

como pessoas que baseiam todas as suas a¢gdes em um compromisso ético e humano.
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APENDICES



APENDICE A - Roteiro para a entrevista

PARTE | - INFORMACOES PARA IDENTIFICACAO E CONTEXTUALIZACAO

DOS SUJEITOS DA PESQUISA.

1. Identificacdo e situacdo sécioeconémica:

a)
b)
c)
d)
e)
f)
9)

Nome:

Data de nascimento: Idade

Estado civil: () Casada () Solteira () Unido estavel () Divorciada () Vilva

NUmero de filhos: e) Nivel de escolaridade:

Profissdo e/ou ocupacéo antes da lesdo:

Profissdo e/ou ocupacéo atual:

Renda familiar:

2. Aspectos relacionados a lesdo medular:

a) Causa da lesdo: b) Data da lesé&o:
c) Nivel da lesdo: d) Grau da lesdo:
PARTE Il - QUESTOES NORTEADORAS PARA A REALIZACAO

ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

a)
b)
c)
d)

e)

Comente sobre a historia da doenca.

Descreva quais mudangas ocorreram na sua vida apos a lesao.

Comente o significado de sexualidade para vocé.

Discorra sobre sua sexualidade antes e ap6s a lesdo.

Comente as estratégias que vocé utiliza atualmente durante a préatica sexual para

superar as limitagdes motoras.

DA



APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
MESTRADO EM SAUDE MATERNO INFANTIL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Este documento procura dar a vocé informac6es e pedir sua participacdo na pesquisa que
busca compreender as singularidades da mulher portadora de lesdo medular no que diz
respeito a sexualidade.

Ao aceitar participar deste estudo, vocé respondera a perguntas que serdo gravadas
durante um periodo de aproximadamente quarenta minutos, tendo a garantia de sigilo absoluto
guanto a sua identificacdo. O material gravado sera transformado em informac@es escritas e
s0 serdo utilizados neste estudo.

Ao participar deste estudo, fica assegurado o seu direito de pedir outros esclarecimentos
sobre 0 mesmo, podendo se recusar a participar ou interromper sua participacdo a qualquer
momento, sem qualquer penalidade. Sua participacdo neste estudo ndo trara despesas, nem tao
pouco retorno financeiro. Tera apenas a garantia da preservagdo da sua identidade, assim seu
nome nao serd divulgado em hipdtese alguma. A pesquisa sera encerrada & medida que seu
objetivo seja alcangado.

A participante desta pesquisa, ao assinar o termo de consentimento, declara estar ciente
gue pode ser afastada se ndo atendidos 0s objetivos propostos pela pesquisadora, tais como: a
ndo participacdo de qualquer fase da pesquisa, quando requisitada; divulgacdo de qualquer
dado da pesquisa, sem a devida autorizacdo da pesquisadora responsavel pelo projeto;
manipulacdo de informacdes de modo a alterar, conscientemente, o resultado final da
pesquisa.

O endereco e o telefone da pesquisadora, bem como do Comité de Etica e Pesquisa est&o
disponiveis neste termo para qualquer informacao.

Eu, declaro, desta forma que li

e compreendi que a participacdo neste estudo ndo oferece risco & minha saude. Sei que sou
livre para interromper minha participagcdo neste estudo a qualquer momento, sem justificar

minha decisdo. Sei que meu nome néo sera divulgado, que ndo terei despesas e nao receberei



qualquer contribuicdo financeira pela minha participacdo. Portanto concordo em participar
deste estudo.

PESQUISADORA:

Viviane Maciel Batalha Carneiro

Endereco: Rua H, casa 49, Cohatrac I, S&o Luis-MA, CEP: 65053-650

Telefone: (98) 3238-2384

COMITE DE ETICA E PESQUISA

Coordenador: Prof. Dr. Wildoberto Batista Gurgel

Endereco: HU Presidente Dutra, Rua Barao de Itapary, n° 227, Centro, Sao Luis - MA.
Telefone: (98) 3219-1223

Sao Luis de de 2005.

ENTREVISTADA RESPONSAVEL PELA PESQUISA
C.In° SSP/ ClIn® SSP/




ANEXOS



ANEXO A - Divisao das vértebras e nervos espinhais

Nervos cervicais

L3 Misculos
Pl da perna

Nervos sacrais

Fonte: www.geocities.com/hotspring/3725/basics.html



ANEXO B - Autorizac¢do do Comité de Etica em Pesquisa - HUUFMA



ONRERSITARIG UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
e HOSPITAL UNIVERSITARIO
A Oy COMITE ETICA EM PESQUISA

PARECER CONSUBSTANCIADO

Parecer N°. 196/05

Pesquisador (a) Responsavel: Ednalva Maciel Neves
Equipe executora: Viviane Maciel Batalha Carneiro
Tipo de Pesquisa: Mestrado

Registro do CEP: 108/05 Processo N°. 33104-0684/2005
Instituigdo onde sera desenvolvido: Hospital Universitario
Grupo: III

Situagio: APROVADO

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal
do Maranhdo analisou na sessiao do dia 19.09.2005 o processo N° 33104-0684/2005, referente ao
projeto de pesquisa: “Vivéncias da sexualidade de mulheres portadoras de lesio medular”.
Tendo como pesquisador responsavel: Ednalva Maciel Neves, cujo objetivo é “Compreender as
singularidades da mulher portadoras de lesio medular no que diz respeito a sexualidade”.

Assim, mediante a importancia social e cientifica que o projeto apresenta, a sua
aplicabilidade e conformidade com os requisitos éticos, somos de parecer favoravel a realizagao do
projeto classificando-o como APROVADQO, pois 0 mesmo atende aos requisitos fundamentais da
Resolugio 196/96 e suas complementares do Conselho Nacional de Saude/MS.

Solicita-se a pesquisadora o envio a este CEP, de relatorios parciais sempre quando

houver alguma altera¢do no projeto, bem como o relatorio final gravado em CD-ROM.

Sdo Luis, 19 de setembro de 2005

7. : em Pesquisd
Wildoberto %ya’a Ea;isla Gurgel COF‘T;GSO‘?; UE,:;Sgi'sﬂéin‘ da UFMA
o :

e.
Coordenador do CEP-HUUFMA aprO\'ado em reuniao &

491 0°1_@5

Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhéo
Rua Bardo de Itapary, 227 Centro C.E.P. 65. 020-070 S&o Luis — Maranho Tel: (98) 3219-1223
E-mail cep@huufma.br
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