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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo geral estudar as trajetorias afetivo-sexuais
de jovens e adultos homens e mulheres com osteogénese imperfeita (Ol).
Considerando que a juventude € uma etapa da vida onde as relagbes de
afetividade e sexualidade passam a ser mais significativas e onde a autonomia
desses sujeitos € fundamental nessas rela¢fes. Trata-se de uma pesquisa de
natureza qualitativa, o campo de pesquisa foi o ambulatorio de osteogénese
imperfeita do Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologista (IEDE). O
meétodo utilizado para a coleta de dados foi 0 de historia de vida de 18 a 49 anos,
com posterior analise tematica proposta por Bardin. Foram convidados 16
jovens, dos quais quatro se recusaram a participar. Perfazendo um total de 12
entrevistas. Para os resultados emergiram quatro ndcleos tematicos : 1) A
Construcdo da masculinidade e da feminilidade no contexto da deficiéncia; 2)
Dependéncia x independéncia: a questdo da autonomia e suas implicacoes
nas trajetorias afetivo-sexuais; 3) Vida afetiva, sexual e reproducéo: entre medos
e desejos; 4) O papel da internet e das redes sociais digitais na sexualidade
das pessoas com osteogénese imperfeita. As conclusfes deste estudo apontam
para a necessidade de desconstru¢des dos padrdes normativos impostos ao
corpo; a superprote¢ao por parte dos pais repercute negativamente nas relacdes
afetivas e sexuais das pessoas com Ol; as pessoas com Ol tem dificuldade em
conversar sobre sexualidade com os pais e com os profissionais de saude; a
internet acaba por se tornar uma ferramenta bastante utilizada para suprir a
necessidade dessas informacdes; espacos coletivos de discussdo com pessoas
que enfrentam as mesmas questdes sdo muito importantes; também verificou-
se a necessidade de politicas publicas voltada para a sexualidade da pessoa
com deficiéncia.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia. Osteogénese Imperfeita. Sexualidade.
Internet. Masculinidade. Feminilidade.



ABSTRACT

The present study sought to know the affective-sexual trajectories of young and adult
men and women with osteogenesis imperfecta (Ol). Considering that youth is a stage of
life where the relationships of affection and sexuality become more significant and where
the autonomy of these subjects is fundamental in these relationships. It is a qualitative
research, the research field was the outpatient osteogenesis imperfect of the State
Institute of Diabetes and Endocrinologist (IEDE). The method used for data collection
was life history from 18 to 49 years, with subsequent thematic analysis proposed by
Bardin. 16 young people were invited, of whom four refused to participate. Making a total
of 12 interviews. For the results, four thematic groups emerged: 1) The construction of
masculinity and femininity in the context of disability; 2) Dependency x independence:
the question of autonomy and its implications for affective-sexual trajectories; 3)
Affective, sexual and reproductive life: between fears and desires; 4) The role of the
internet and digital social networks in the sexuality of people with imperfect osteogenesis.
The conclusions of this study point to the need to deconstruct the normative standards
imposed on the body; overprotection on the part of parents has a negative impact on the
affective and sexual relationships of people with Ol; people with Ol find it difficult to talk
about sexuality with parents and health professionals; the internet turns out to be a widely
used tool to supply the need for this information; collective spaces for discussion with
people who face the same issues are very important; there was also a need for public
policies aimed at the sexuality of people with disabilitie.

Keywords: Disabled Persons. Osteogenesis Imperfecta. Sexuality.
Internet. Masculinity. Femininity
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1. INTRODUCAO

A insercdo na vida adulta demarca para o individuo um novo status de
independéncia e responsabilidade. Nas sociedades contemporaneas, diferente
da infancia e da adolescéncia, a vida adulta demanda habilidades especificas,
destacadamente aquelas que conferem alguma autonomia em relacédo a familia
de origem. A autonomia € um termo amplo e discutido a partir dos mais diferentes
enfoques, desde a autonomia moral - conceituada na psicologia como fenémeno
do desenvolvimento - a construcao da autonomia para o cuidado (Baumfeld et

al., 2012; Branco, 2003).

Independente do enfoque, ha um processo de constru¢do da autonomia
gue nao se efetiva de forma imediata (Baumfeld et al., 2012), requer ajuda e
poder. Trata-se de um percurso de acumulo paulatino, ou seja, uma trajetoria,
em cujo desenho interagem papéis, acbes e escolhas individuais, 0s
pertencimentos, as condi¢cdes objetivas e as expectativas de seu grupo social e

o momento histérico em questao.

A trajetdria da vida transcorrida da infancia para a vida adulta — periodo
que, apesar da indeterminacdo de sua duragcdo, seu comeco e seu fim,
costumamos chamar de adolescéncia e/ou juventude (Boutin e Flach, 2016;
Heilborn et al. 2006) marcada por acdes e escolhas tomadas a nivel individual e
coletivas, fortemente influenciada pelo meio social (Boutin e Flach, 2016). Diante
disso, esta fase pode ser marcada por duas importantes dimensdes: 0 percurso
académico-profissional e o afetivo-sexual, ambas atravessadas por

responsabilidades e autonomia (Heilborn et al. 2006).
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Para esse estudo, nos debrucaremos sobre a dimensao afetivo-sexuais de
pessoas jovens consideradas socialmente mais vulneraveis pelos seus corpos
(Silva, 2006) - corpos com deficiéncia, que apresentam questdes especificas,

capazes de condicionar ou restringir suas trajetorias e suas expectativas sociais.

Os jovens com deficiéncias vao estar submetidos a leitura social destas,
que pode ter como base preconceitos, esteredtipos e estigmatizacdo (Silva,
2006) em especial para aqueles com repercussao visivel no corpo fisico, essas
trajetérias podem apresentar algumas particularidades, seja pelas pressdes
culturais sobre os corpos, pela escassez de autonomia, por tutela dos pais e da

medicina, pelo preconceito ou pela maior exposicao a violéncia.

Se a juventude constitui uma etapa da vida, onde as relagOes afetivas
sexuais passam a ter mais significancia e a sexualidade representa “um dos
principais dominios que incitam o jovem a criar uma esfera de autonomia
individual relativamente a familia de origem” (Heilborn et al., 2006, p.35), é
preciso questionar como se da este processo com as pessoas Cujo Corpo nao €

considerado “normal”’ e se apresenta questdes especificas.

Para a realizacdo desta pesquisa, optamos por entender a categoria
juventude, pois esta denota um processo e ndo um grupo etario. Esta definicdo

encontra suporte em Heilborn et al. (2006), quando afirma:

A adocdao do conceito de juventude como processo, e hdo como grupo
etario, faculta a analise do desenrolar da vida juvenil, momento em
gue a situacdo de cada individuo modifica-se rapidamente. Essa
estratégia permite distinguir eventos que podem ocorrer
simultaneamente e explicar possiveis desdobramentos e nexos entre
eles, tais como a iniciagéo sexual, a entrada no mundo do trabalho, a
tomada de medidas contraceptivas ou ndo, bem como como gestacao,
aborto ou parentalidade no periodo da adolescéncia. (Heilborn et al,
2006, p.43).
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Diante a este contexto, algumas indagacbes se fazem relevantes: ser
jovem com deficiéncia fisica implica mais desafios para a aquisicdo de
habilidades no campo afetivo-sexual? E os servi¢os de saude, a familia e os seus
pares estdo preparados para abordar estas questdes? As politicas publicas para
pessoas com deficiéncias abrangem as mais diversas expressbes das suas
sexualidades? Quais as iniquidades e/ou desigualdades este grupos podem
estar expostos no campo afetivo-sexual e que circunstancias limitam o exercicio

de seus direitos sexuais?

Foi pensando nessas questfes que permeiam a vida dos jovens com
deficiéncia que esse trabalho pretende problematizar questfes relativas as
vivéncias e experiéncias afetivo-sexuais de jovens homens e mulheres com
osteogénese imperfeita (Ol). A Ol é uma doenca rara, popularmente conhecida
como “ossos de vidro”, causada por genes que afetam a producéo de colageno
no corpo, causando a fragilidade dos 0ssos, 0 que acarreta multiplas fraturas no
individuo. Além disso, as pessoas com essa doenca apresentam perdas
auditivas, dentinogénese imperfeita, baixa estatura, deformidade craniana
(Fabre e Baggenstoss, 2017). Devido a essas caracteristicas, a Ol € uma
condicao cronica cujo estudo pode ajudar a compreender questbes importantes
sobre as trajetorias afetivo-sexuais de homens e mulheres jovens com
deficiéncia, como a conquista da autonomia e o exercicio dos direitos sexuais,

estimulando uma apreensédo mais ampla da questao.

Assim, realizamos uma busca por estudos acerca dessa teméatica. Bastos

e Deslandes (2005) apontaram, ha mais de uma década, que um dos maiores
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desafios para a discussdo da sexualidade de pessoas com deficiéncia era a
auséncia de producbes que abordem a experiéncia dessas pessoas. Para
analisar se a escassez de estudos cientificos acerca desse assunto ainda
persiste, realizamos um levantamento no endereco eletrénico da BVS (Biblioteca
Virtual em Saude) em 12 de dezembro de 2019, utilizando os descritores
“sexualidade” AND “deficiéncia” encontramos, inicialmente, 1404 estudos,
porém, ao selecionar “Brasil” como filtro, estes reduziram para 294. Apés a leitura
dos titulos, foram excluidas 213 producdes, pois versavam especificamente
sobre a questao do HIV/AIDS. Dos 81 estudos restantes, analisamos 0S resumos
e somente 48 producdes tinham como objeto de andlise a tematica sexualidade

e deficiéncia e, eliminado as repetigdes, restaram 42 produgdes.

Ao analisarmos essas producdes, observamos que 0s principais assuntos
abordados foram: narrativas de surdos sobre a experiéncia de enfrentar o duplo
preconceito por serem deficientes e homossexuais; reflexdo acerca da atuacao
do profissional de Psicologia na garantia dos direitos sexuais e reprodutivos de
pessoas com deficiéncia, a compreensdo que as pessoas com deficiéncia
intelectual tém a respeito da sua sexualidade; narrativa autobiografica de uma
jovem com lesdo medular adquirida; avaliacdo de um curso de capacitacdo para
os pais de jovens com deficiéncia intelectual e nesse curso era abordado o tema
sexualidade; a compreensdo do conceito de sexualidade por jovens com
deficiéncia intelectual; reflexdes sobre sexualidade e educacao inclusiva a partir
da andlise de um caso de uma crianga com sindrome de Down; compreensao
da sexualidade de homens com deficiéncia visual, a concepc¢ao dos profissionais
de saude a respeito da sexualidade da pessoa com deficiéncia intelectual; relatos

de professores sobre manifestacdes sexuais de alunos com deficiéncia na
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escola; sexualidade e deficiéncia mental; sindrome de Down educacéo sexual e
inclusdo social; abuso sexual e deficiéncia mental; sexualidade e deficiéncia
mental; sexualidade e deficiéncia fisica abordando o0s preconceitos;
autoconhecimento e sexualidade de pessoas com deficiéncia fisica; a

sexualidade da mulher com deficiéncia fisica.

Dessa forma, observamos que os estudos sobre sexualidade e deficiéncia
versam sobre aspectos mais qualitativos buscando refletir sobre esses temas a
partir da percepcdo dos familiares, profissionais de salude e educacédo e (de
forma mais timida) dos proprios sujeitos. Também é possivel concluir que as
producdes cientificas estdo mais voltadas para as deficiéncias intelectuais. E,
dentre esses estudos, nenhum abordou a questdo da sexualidade dos jovens
com Ol como assunto principal, o que confere certa originalidade a esse estudo

com Ol.

1.1JUSTIFICATIVA

Pessoal e profissional

Durante o meu percurso profissional como estagiaria e residente do
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira, tive a oportunidade de atender criancas e adolescentes cronicamente

adoecidas. Como resultado destas interagcbes percebi a necessidade dos
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profissionais de saude de trabalharem com as questbes relacionadas a

sexualidade desse publico.

Observei que essa tematica é pouco discutida entre os profissionais de
salude e com o0s proprios adolescentes que, na maioria das vezes, nhao
encontram um espaco para conversar sobre os seus direitos sexuais. E, em
alguns casos observei os olhares preconceituosos dos préprios profissionais de
saude quando o/a adolescente com deficiéncia demonstrava interesse em saber

mais sobre sexualidade.

Relevancia social

O namero de pessoas com deficiéncia no Brasil vem aumentando, em 2015
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) afirmou que 6,2% da
populacdo brasileira tem algum tipo de deficiéncial. Assim, é importante refletir
sobre as medidas que a sociedade vem tomando acerca desse crescimento.

Um marco para as pessoas com deficiéncias foi aprovacéo do Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia em 2015, Lei n° 13,146, de 6 de julho de 2015. Que no
seu artigo 8° coloca como dever do Estado, da Sociedade e da Familia garantir

os direitos das pessoas com deficiéncias, entres eles a sexualidade.

Art. 8° E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar a
pessoa com deficiéncia, com prioridade, a efetivacdo dos direitos

1 http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2015-08/ibge-62-da-populacao-tem-algum-tipo-
de-deficiencia.



http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2015-08/ibge-62-da-populacao-tem-algum-tipo-de-deficiencia
http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2015-08/ibge-62-da-populacao-tem-algum-tipo-de-deficiencia
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referentes a vida, a salde, a sexualidade, a paternidade e a

BN

maternidade, a alimentacdo, a habitacdo, a educacdo, a
profissionalizacéo, ao trabalho, a previdéncia social, a habilitacdo e a
reabilitacdo, ao transporte, a acessibilidade, a cultura, ao desporto, ao
turismo, ao lazer, a informag¢do, a comunicacdo, aos avangos
cientificos e tecnolégicos, a dignidade, ao respeito, a liberdade, a
convivéncia familiar e comunitaria, entre outros decorrentes da
Constituicdo Federal, da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo e das leis e de outras
normas que garantam seu bem-estar pessoal, social e econdmico
(Brasil, 2015, grifos nossos).

E, no seu Art.85, § 1° determina que a curatela néo afetara a sexualidade
“A definicdo da curatela ndo alcanca o direito ao proprio corpo, a sexualidade,
ao matriménio, a privacidade, a educacao, a saude, ao trabalho e ao voto.”
(Brasil, 2015.)

Assim, € necessario buscar superar a ideia de que 0s jovens com
deficiéncia séo individuos assexuados. Conforme Maia e Ribeiro (2010) a
sexualidade se expressa na vida de todos os individuos, quer seja naqueles

considerados saudaveis ou nos que apresentam alguma deficiéncia.

Destaca-se ainda como relevante o fato da pesquisa ser centrada na fala
dos sujeitos com osteogénese imperfeita. De fato, existe um movimento das
pessoas com deficiéncias, de reivindicarem o protagonismo das questées que
Ihes afetam e dizem respeito, recusando-se a serem tuteladas por intelectuais,
profissionais de salde e mesmo seus proprios pais. Este desejo se expressa
claramente no lema “Nada sobre nds, sem nés” presente na luta das pessoas
com deficiéncia por incluséo e participagédo plena. Conforme salienta Sassaki

(2011):

(...) as pessoas com deficiéncia estdo dizendo: "Exigimos que tudo
que se refira a nos seja produzido com a nossa participagdo. Por
melhores que sejam as intencdes das pessoas sem deficiéncia, dos
orgdos publicos, das empresas, das instituicdes sociais ou da
sociedade em geral, ndo mais aceitamos receber resultados forjados
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a nossa revelia, mesmo que em nosso beneficio” (Sassaki, 2011. Site
bengalalegal).

Permitir que essas pessoas discorram de forma autdnoma sobre as suas
questdes, além de imperativo ético, incorpora uma abordagem socialmente

relevante no estudo dessas populacoes.

Dessa forma, o presente estudo podera fornecer subsidios para repensar
a proposta de cuidado destes jovens, com vistas a garantia da plena vivéncia de

seus direitos sexuais e reprodutivos.

1.2 OBJETIVO GERAL:

Estudar as trajetérias afetivo-sexuais de jovens e adultos homens e

mulheres com osteogénese imperfeita.

1.3 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Analisar as representacdes do corpo fisico, seus limites e potenciais nas
interacOes afetivo-sexuais,
e Analisar como contextos culturais e comunitarios incidem nas trajetorias
afetivo-sexuais,
e Analisar os modos como as interagdes com profissionais de saude, com
a familia e com os pares incidem nas trajetorias afetivo-sexuais,

e Conhecer as expectativas de namoro, casamento e reproducao,
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e Analisar o papel das tecnologias (uso de medicamentos/redes sociais,

etc.) nas praticas corporais, com énfase nas trajetorias afetivo-sexuais.

2. MARCO TEORICO

2.1 Deficiéncia ou Condic¢ao Cronica: afinal do que estamos falando?

Pessoas consideradas diferentes - segundo critérios culturalmente
estabelecidos de capacidades fisicas e mentais “normais” ou de conformacéo
corporal “normal” - foram abordadas, classificadas e até mesmo estigmatizadas
a partir dos mais diversos termos: “aleijado”, “retardado”, “deficiente”, “portador

de deficiéncia”, “portador de necessidades especiais”. Muitas sao as

terminologias para se tratar este grupo e segrega-los da sociedade.

Portadores de um corpo marcado pela diferenga foram, por um longo
periodo do pensamento ocidental, compreendidos como invalidos,
anormais, monstros ou degenerados e seus corpos eram entendidos
misticamente como resultado da ira ou do milagre divinos (Gaudenzi
e Ortega, 2016, p.3062).

Atualmente, apesar dos avancos do ponto de vista legislativo e da
mobilizacdo ativa das pessoas com deficiéncia, dos seus familiares e das
associagdes, no sentido de construir uma participacdo social autbnoma para este
grupo, muitos desafios ainda se mantém. O primeiro dele é de entender de qual
conceito estamos falando e em quais pressupostos estas terminologias estéao

assentadas.
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Para esse estudo utilizaremos o termo deficiéncia, que, juntamente com as
doencas infecciosas e com as doencas cronicas, constituem o0 no conceito de
condicdo cronica. Pessoas com essas condicdes possuem em comum a
necessidade de cuidados constantes, a permanéncia da doenca, entre outros

fatores (OMS, 2003; Moreira et al., 2017).

Existem dois modelos para entender a deficiéncia: o0 modelo médico e o
social. O primeiro compreende a deficiéncia a partir da l6gica da falta (fenébmeno
bioldgico), da incapacidade, da necessidade de intervencdes biomédicas para
se aproximar da normalidade (Diniz, 2007; Diniz et al. 2009). Conforme salienta

Diniz et al 2009:

[Uma] forma de entender a deficiéncia sustenta que ela é uma
desvantagem natural, devendo os esforcos se concentrarem em
reparar os impedimentos corporais, a fim de garantir a todas as
pessoas um padrdo de funcionamento tipico a espécie. Nesse
movimento interpretativo, os impedimentos corporais sao classificados
como indesejaveis e nao simplesmente como uma expressao neutra
da diversidade humana, tal como se deve entender a diversidade
racial, geracional ou de género. Por isso, 0 corpo com impedimentos
deve se submeter a metamorfose para a normalidade, seja pela
reabilitacdo, pela genética ou por préaticas educacionais. (Diniz et al.,

2009, p.67).

O segundo modelo explicativo aborda a deficiéncia ndo como resultado das
lesdes corporais ou déficits mentais, mas das consequéncias de uma sociedade
gue ndo sabe lidar com a diversidade humana. Este também é conhecido como

o modelo social da deficiéncia, e, segundo Diniz et al (2009):

Entende (a deficiéncia) como uma manifestacdo da diversidade
humana. Um corpo com impedimentos é o de alguém que vivencia
impedimentos de ordem fisica, intelectual ou sensorial. Mas sao as
barreiras sociais que, ao ignorar os corpos com impedimentos,
provocam a experiéncia da desigualdade. A opressdo ndo € um
atributo dos impedimentos corporais, mas resultado de sociedades
néo inclusivas, (Diniz et al., 2009, p.67, grifos nossos).
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Para Diniz et al, (2009) um modelo n&o exclui o outro, porém apresentam
diferentes desafios para pensar deficiéncia no campo dos direitos humanos.
Ainda segundo as autoras proporcionar uma vida com qualidade para as
pessoas com deficiéncia ultrapassa a questdo da oferta de bens e servigos
meédicos, “mas exige também a eliminacdo de barreiras e a garantia de um
ambiente social acessivel aos corpos com impedimentos fisicos, intelectuais ou

sensoriais” (Diniz et al., 2009, p.74).

O modelo social da deficiéncia emergiu nos anos 70, nos Estados Unidos
a partir da mobilizacdo das pessoas com deficiéncia e configurou-se como
importante matriz politica para que 0os movimentos sociais avangassem na
conquista de direitos e autonomia para esses sujeitos. No Brasil, também

tivemos diversas conquistas devido ao ativismo das pessoas com deficiéncia.

b

Particularmente em relacdo a Ol, cabe destaque ao protagonismo da
Associacdo Nacional de Osteogénese Imperfeita (ANOI), principalmente na
introducdo do tratamento com pamidronato dissédico no Sistema Unico de
Saude (SUS). Esse marco no atendimento e na melhora das condic¢des de vida
das pessoas com Ol foi estabelecido através da Portaria GM/MS n° 2.305/20012.
Antes, desse marco o tratamento nao era ofertado pela rede publica de saude e
um numero reduzido de pessoas tinham acesso ao mesmo devido ao alto custo
(Martins, 2011). Além disto, cabe destacar a constante mobilizagdo da ANOI em

prol da garantia e da defesa dos direitos das pessoas com Ol, assim como a

2 Atualmente essa portaria foi atualizada e vigora a Portaria N © 1306 de 22/11/13, que atualizou
o Protocolo Clinico e Diretriz Terapéutica (PCDT) da Ol.
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divulgacao de informacfes acerca da doenca e a assisténcia que presta a essas

pessoas e aos seus familiares. Conforme salienta Martins (2011):

Torna-se importante ressaltar, a grande contribuicdo da ABOI [atual

ANOI], enquanto sociedade civil, nesse processo [de acesso ao

tratamento]. Além disso, ha disseminacéo de informacdes sobre a Ol,

na luta pela garantia e ampliacdo dos direitos das pessoas com Ol,

além do suporte de diversas ordens que presta as mesmas e as suas

familias. Destaca-se, também, a intensa parceria da ABOI com o

poder publico, através da participacdo ativa na formulacdo e

implementacédo das diretrizes da Portaria 2.305. (Martins, 2011, p.33)

A convergéncia e integracdo de varios movimentos de defesa de pessoas

com deficiéncia resultou em avancos legais, tais como a Constituicdo Federal de
1988 e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia em 2015, que representam um

marco para a protecdo da dignidade da pessoa com deficiéncia.

O conceito de pessoa com deficiéncia, segundo o Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia em seu artigo segundo é:

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode
obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade

de condi¢gBes com as demais pessoas (Brasil, 2015).

Assim, escolhemos trabalhar com a terminologia “deficiéncia”, por considerar
gue esta engloba e permite conjugar questbes importantes apontadas nos dois
modelos de entendimento da deficiéncia — o médico e o social -, isto €, as
guestdes inerentes a fragilidade do corpo em seus aspectos biolégicos e a

vulnerabilidade e precariedade impostas por determinantes sociais e culturais.
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Dentre as diversas deficiéncias existentes, a osteogénese imperfeita parece ser
um bom objeto para entender a deficiéncia a partir desses dois aspectos, que

sao de fato, inseparaveis.

2.2 Osteogénese Imperfeita

A osteogénese imperfeita (Ol) € uma doenca rara, genética, marcada pela
fragilidade dos ossos que quebram facilmente. Ha casos que as fraturas ja
ocorrem intra Utero e constantemente evoluem com graves deformacdes 0sseas
e limitagdes funcionais (Martins et al., 2014). Pode ser classificada em quatro
niveis de acordo com a gravidade da doenca®. Conforme Sillence et al. (1979)

sdo eles:

Ela pode ser classificada em quatro grupos principais: o tipo |, a forma

leve, é caracterizado por poucas fraturas ao longo da vida, poucas
deformidades dos 0ssos longos, escleras azuladas, estatura normal e
dentinogénese imperfeita; o tipo Il é letal no periodo perinatal. Os
bebés sdo pequenos e muito hipotdnicos. Podem-se observar
multiplas fraturas antes e depois do parto, deformidades graves e
escleras escuras; o tipo lll € a forma mais grave compativel com a
vida. As pessoas afetadas tém face triangular, baixa estatura,
inUmeras fraturas, deformidades dos o0ssos longos, escleras
acinzentadas e dentinho génese imperfeita; ja o tipo IV é formado por
um grupo altamente heterogéneo, tanto em relagcdo a gravidade,
guanto as caracteristicas clinicas. Apresenta um namero variado de
fraturas e arqueamento do fémur, mesmo sem a ocorréncia de fratura.
N&o se observa surdez e as escleras podem ser brancas ou cinzas
(Sillence et al.,1979, p. 2).

A ocorréncia de Ol varia entre 6-7:100.000 individuos (Steiner e Byers,

2005 apud Lima e Horovitz, 2014) e a estimativa € que no Brasil existem 12.000

3 Em 2014 foi realizada uma atualizacédo dessa classificagdo feita por Van DijK e Sillence onde
eles acrescentam o Tipo V.
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pessoas com essa patologia (dados da Associacdo Nacional de Osteogénese

Imperfeita - ANOI), segundo Lima e Horovitz, 2014.

O ja citado fato da fragilidade 6ssea, que faz com que esta doenca seja
conhecida popularmente como “doenga dos ossos de vidro”, impde uma
necessidade de cuidado e vigilancia corporal constante, desde o periodo intra
Gtero. A experiéncia de um corpo “fragil” e que demanda manipulacdo
cuidadosa, torna-se um porto central na vida do sujeito. Outro agravante desta
doenca € que as sucessivas fraturas que podem acontecer ao longo da vida de

uma pessoa, pode desdobrar-se em deficiéncia fisica.

A Ol ndo tem cura, mas possui tratamento para minimizar as possibilidades
de fraturas, através do uso de medicamento, cirurgias, fisioterapia e o uso de
Orteses ou préteses. No Brasil, o tratamento para essa patologia é
disponibilizado pelo Sistema Unico de Satde (SUS) e realizado através da oferta
de medicamentos do grupo bisfosfonatos (pamidronato dissddico para criancas
e alendronato para adolescentes e adultos). O uso desses medicamentos
aumenta a resisténcia 6ssea diminuindo as fraturas e (consequentemente) as
dores promovendo uma melhor qualidade de vida para as pessoas com Ol

(Martins et al., 2014; Assis, 2002).

Na ultima década houve avancos no ambito das politicas publicas para
pessoas com deficiéncia, destacadamente o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(2015), que tem como objetivo garantir o reconhecimento pleno como cidadaos
e os direitos das pessoas com deficiéncias e a Portaria 199/2014 do Ministério
da Saude que implementa a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas

com Doencas Raras e aprova as Diretrizes para Atencéo Integral as Pessoas
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com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). No que tange
aos direitos sexuais e reprodutivos, a osteogénese imperfeita incorpora muitos

dos dilemas e questdes que ainda se fazem presentes na sociedade.

2.3 Juventude: uma etapa da vida

Se analisarmos o0s marcos juridicos-legais, observaremos definicoes
normativas, estanques e arbitrarias dos conceitos de adolescentes e juventude.
No Brasil o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) compreende o periodo
de adolescéncia o periodo 12 a 18 anos incompletos (Brasil, 1990). Ja a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define adolescéncia como o periodo de
10 a 19 anos, critério também utilizado pelo Ministério da Saude no Brasil, para
desenvolvimento de politicas para esse grupo populacional. Por sua vez, o
Estatuto da Juventude de 2013, determina que jovens sao os individuos entre 15
e 29 anos. Assim, em alguns momentos, tais categorias acabam por se mesclar.
A definicdo dessas etapas da vida por critérios etarios, embora possa ser de
alguma utilidade para a elaboracdo e manejo de politicas publica, é bastante
limitada; desconsidera e oculta a heterogeneidade das experiéncias dessas
pessoas, pois ndo leva em consideracao as diferentes vivéncias de acordo com
a classe, raca/cor de pele, género, origem territorial, pertencimento a

determinados grupos culturais, e outras — experiéncias e vivéncias essas que
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Heilborn et al., (2006) ja apontaram como essencial para entender a categoria
juventude.

Por isso, 0 presente estudo entende que o conceito de juventude né&o
comporta definicbes estanques e pode ser compreendido de diversas formas.
Juventude na sociedade atual pode ser analisada como sendo uma transicao da
adolescéncia para a vida adulta cercada por determinadas responsabilidades ou
como sendo sindnimo de adolescéncia etapa da vida que o ser humano vivencia
diversas mudancas, principalmente fisicas. Conforme salienta Batista (2008) a
adolescéncia € um periodo de desenvolvimento do individuo que acontece
dentro da juventude.

A juventude também pode ser compreendida como uma etapa da vida onde
o ser humano vivencia diversas transformacfes sociais, bioldgicas, culturais e
psicolégicas, as quais se modificam conforme as diversidades culturais, sociais,
género, étnicas, entre outros fatores (UNESCO, 2004 apud Souza e Paiva,
2012).

Para esse estudo trabalharemos com esse conceito mais soécio
antropolégico da juventude sem nos deter em faixa etaria compreendendo que
a juventude é um periodo marcado pela autonomia e responsabilidade e por
determinantes sociais que variam de acordo com cada regido. Essa

compreensao foi utilizada por Heilborn et al., (2006):

A concepgdo da juventude por nds adotada, ndo restrita a ideia de
faixa etaria mas entendida como um processo no qual um conjunto de
elementos concorre para a autonomizacdo (material e afetiva) dos
jovens, permite-nos compreender as diferencas que 0s contextos
sociais e culturais imprimem a essa fase da vida. A leitura de sobre o
tema (Galland, 1997) destaca, além da escolarizacdo e da
profissionalizacdo, a importancia dos relacionamentos afetivos-
sexuais e da conjugalidade para a entrada dos jovens na vida adulta
(Heilborn et al., 2006, p.267).
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Conforme Heilborn et al., (2006) é importante descontruir a ideia divulgada
pelo senso comum e pela midia de que a juventude € um periodo marcado por
irresponsabilidade, infantilidade, vitimismo e uma maior exposi¢do aos riscos
presentes na sociedade. Pois, essas ideias reforcam que os jovens nao possuem

competéncias de gerenciar a sua prépria vida seja no ambito afetivo e sexual.

Se para o0s jovens considerados “normais” essa etapa da vida é
perpassada por todas essas questdes, 0s jovens que fogem dessa
normatizacdo, como 0s com osteogénese imperfeita, tendem a serem mais

tutelados, pois sédo considerados mais vulneraveis.

2.4 Direitos Sexuais e Reprodutivos

Para abordar o assunto sobre direitos sexuais € necessario,
primeiramente, discorrer acerca dos direitos humanos pois esses englobam os
direitos sexuais. Os direitos humanos sao os direitos fundamentais que garantem
a sobrevivéncia de qualquer ser humano, neles estao presentes os direitos civis,
sociais, econdémicos, politicos e culturais. Esses direitos devem ser exercidos
sem que haja discriminacao por cor, nacionalidade, raca, religido, género ou por

qualquer outra condicao.

Um dos principais marcos para os direitos humanos foi a Declaragéo
Universal dos Direitos Humanos de 1948. Nesse documento ocorre 0

reconhecimento dos direitos basicos para todos os seres humanos tendo como
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pilar a dignidade, a igualdade e a liberdade das pessoas. Conforme Oliveira

(2017):

No ano de 1948 é adotada a Declaracao Universal dos direitos
Humanos. O documento é a base da luta universal contra a opressao
e a discriminacado, defende a igualdade e a dignidade das pessoas e
reconhece que os direitos humanos e as liberdades fundamentais
devem ser aplicados a cada cidad&o do planeta (Oliveira, 2017, p.27).

Durante o processo de construcao dos direitos humanos, verificou-se que
era necessario a inclusdo de outras dimensfes da vida humana, além da

garantia de uma sobrevivéncia digna.

Foi neste contexto, que se firmou a construcédo dos direitos sexuais. Tais
direitos foram abordados durante a Conferéncia Internacional da ONU sobre
Populacao e Desenvolvimento (CIPD), em 1994,- conhecida como Conferéncia
do Cairo — que buscou garantir o direito das pessoas a sexualidade e reproducéo
com foco no desenvolvimento humano e ndo nos objetivos demograficos,
apresentando significativos avancos para 0s sujeitos sociais que tinham seus
corpos regulados. Estas questdes foram aprofundadas no ano seguinte, na IV
Conferéncia Mundial sobre a Mulher, realizada em Pequim, que tratou de incluir
0os homens e as responsabilidades governamentais (tanto no oferecimento de
politicas, insumos e atividades educativas e suporte as criangas), no ambito dos

direitos sexuais e reprodutivos.

Assim, firma-se o fato de que os direitos sexuais e reprodutivos séo direitos
humanos inerentes a todos os seres humanos, inclusive as pessoas com
deficiéncias. Esses direitos sdo construidos ao longo da histéria, principalmente

através das lutas dos movimentos feministas pela autonomia dos corpos das
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mulheres, quanto a concepcéao e aborto. Segundo Fernandes e Mororo (2017)
foi através das “reivindicagdes promovidas pelo movimento feminista na busca
pela igualdade de género, que os direitos reprodutivos e sexuais passaram a ser
reconhecidos com direitos humanos” (p.222) e ampliados para outros segmentos
populacionais, como as pessoas com deficiéncia ou condicdo crénico complexa

e 0s grupos LGBTQIA+.

Entretanto, cabe destacar que, apesar de se complementarem os direitos
sexuais sao diferentes dos direitos reprodutivos. Segundo destaca Ventura
(2009), os direitos reprodutivos ja sdo reconhecidos, enquanto os direitos
sexuais ao serem abordados juntamente com os direitos reprodutivos acabam

sendo reduzidos a prevencao de violéncia sexual:

O conceito de Direitos Reprodutivos, apesar das oposi¢des existentes,
encontra-se legitimado. J& o conceito de Direitos Sexuais ainda ndo
tem o reconhecimento na sua extensdo ideal. Em geral, sao
reconhecidos nas leis e politicas publicas relacionados aos Direitos
Reprodutivos, utilizando-se a expressao “Direitos Sexuais e
Reprodutivos. A critica a esta abordagem conjunta dos Direitos
Sexuais e Reprodutivos € que ela restringe fortemente a formulagéo
dos direitos sexuais no ambito das acdes de saude reprodutiva e de
prevencéo e tratamento dos agravos resultantes da violéncia sexual.
Apesar da importancia e dos avancos das leis e politicas publicas
neste sentido, o fato é que ha um atraso na discusséao e dificuldades
para a formulacdo positiva, autbnoma e mais ampla dos direitos
sexuais; por exemplo, que definam os direitos sexuais de
adolescentes, de pessoas com orientagdo homossexual, transexuais,
travestis, trabalhadoras e trabalhadores sexuais, e outros segmentos
(Ventura, 2009, p.21).

Portanto, € fundamental ressaltar que sado necessarias politicas publicas
para que tais direitos possam ser garantidos. Entretanto, quando se trata dos

direitos e insercdes de grupos especificos e minoritarios no Brasil, a discusséo
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tende a ser diluida e ndo garantir direitos legais e acdes sociais para sua

efetivacao.

Para Mattar (2008) os direitos sexuais devem ser analisados separados do

direito de reproducao:

Os direitos reprodutivos referem-se, resumidamente, ao direito de
decidir livre e responsavelmente sobre o nimero, 0 espacamento e a
oportunidade de ter filhos, bem como o direito a ter acesso a
informacéo e aos meios para a tomada desta decisdo. Ja os direitos
sexuais dizem respeito ao direito de exercer a sexualidade e a
reproducéo livre de discriminacdo, coercdo ou violéncia. Se por um
lado esses direitos estao inter-relacionados - dado que, como se vera
adiante, o exercicio da sexualidade de forma livre e segura s6 é
possivel se a pratica sexual estiver desvinculada da reproducéo.
(Mattar, 2008, p. 61).

No Brasil, observa-se que os avanc¢os importantes iniciados a partir da
Constituicdo Federal de 1988 e intensificados desde os anos noventa, vem

sofrendo expressivos ataques e desmontes no cenario atual.

Todo este contexto tem impacto nas decisfes e nas trajetorias afetivo-
sexuais das pessoas com OlI, por exemplo. Se considera que uma trajetéria tem
como pano de fundo a aceitacdo de um corpo nao perfeito, a autonomia do
sujeito e o reconhecimento de sua sexualidade, como isso se efetiva em um
contexto onde o individuo €, desde o inicio de sua vida tutelado, desqualificado

e julgado?

Considerando as questbes até aqui tratadas, o objetivo dessa pesquisa é
conhecer e dar visibilidade as questbes afetivo-sexuais de jovens com Ol, cujo

corpo nédo € socialmente tido como capacitado, ou seja, ndo se trata do corpo
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idealizado pela sociedade. Esse contexto torna necessario identificar e
compreender os diferentes desafios que essas pessoas enfrentam ao longo da
vida, especialmente durante a juventude - que é a fase de construcdo da

autonomia e insercdo na vida adulta.
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2.5. Género: questdes que atravessam a vivéncia dos jovens com Ol

Existem diversos debates tedricos em torno da categoria género e nesse
estudo trabalharemos com a perspectiva tedrica-analitica de Joan Scott (1995).
Scott parte da critica aos usos descritivos e reducionistas do género, que
consideram apenas as questdes relacionadas as mulheres ou as relacdes entre
homens e mulheres, e ignoram os planos simbdlicos, normativos, institucionais
e subjetivos nos quais 0 género opera com como forga constituinte de poder e
hierarquias. Ela considera que esse tipo de estudo ndo tem potencial de analise
suficiente para compreender, questionar e modificar os padrdes historicos

existentes.

Assim, para Scott (1995), o género precisa ser analisado como uma relagéo

de poder e um conhecimento sobre as diferengas sexuais:

O género é um elemento constitutivo de relacdes sociais baseado nas
diferencas percebidas entre os sexos, e 0 género € uma forma primeira
de significar as relagbes de poder. As mudancgas na organizacao das
relacbes sociais correspondem sempre a mudanca nas
representacdes de poder, mas a direcdo da mudanga ndo segue
necessariamente um sentido Gnico (Scott, 1995, p.86).

O género enquanto categoria de analise traduz, dentre outros, uma histéria
de opresséo e desigualdades de poder, onde se articulam as hierarquias sexuais
e outras, como as de classe, de raga/cor de pele, de origem territorial e cultural
e, particularmente importante para este estudo, hierarquias derivadas do
capacitismo e das ideias e representacdes do corpo e da mente ideal, saudavel

e normal. Nesse sentido, no processo de analise, com inspiragdo em discussdes
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como a de Crenshaw (2017), iremos trabalhar em uma perspectiva
interseccional, explorando as varias maneiras como género, capacitismo e
outras hierarquias se entrecruzam, moldando as experiéncias afetivo-sexuais de

jovens com deficiéncia.

Dessa forma, neste estudo questiona-se como estereétipos e normas de
género se expressam nas experiéncias afetivas e sexuais de jovens com
deficiéncia fisica de ambos o0s sexos, especificamente aqueles acometidos pela
osteogénese imperfeita. Por exemplo, para as mulheres jovens, o impacto dessa
patologia pode se expressar no constructo social que as consideram menos
capazes de desempenhar os papeis de méde e cuidadora. Nas sociedades
modernas, conforme apresenta Martins (2004), imperou a ideia de que a
maternidade € um atributo natural e inato das mulheres, uma vocacédo moral e
social derivada de um mandato biolégico — pensamento para o qual a
biomedicina muito contribuiu. Este fato foi questionado por Badinter (1985) ao
historicizar a ideia do amor materno como algo da natureza. A autora afirma que
sentimentos e formas de afetos entre progenitoras e crias existem desde a
origem dos tempos, mas que esse amor é vivenciado de formas diferentes, pois
0 amor materno como percebido nas sociedades ocidentais nos ultimos séculos
€ um sentimento construido, que pode estar ou ndo presente. Entretanto, apesar
dos avancgos, esse pensamento ainda permanece na sociedade. Nesse sentido
é fundamental compreender quais as influéncias dos sistemas de ideias e
normas nas vivencias, expectativas e experiéncias afetivo-sexuais de mulheres
com deficiéncia.

Para os jovens deficientes do sexo masculino, os estereétipos de género

podem operar nos modos como se (des)qualifica a sua virilidade, como se vivem
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as exigéncias de postura ativa, de forca e invulnerabilidade, de coragem para
enfrentar riscos que historicamente se associaram aos homens. Uma
masculinidade representada como incompleta e fragil, permeada de
preconceitos e desqualificacbes, inclusive no que tange a reproducédo social,
pode ter importantes impactos nas experiéncias afetivo-sexuais desses jovens.
Convive-se aqui com o imaginario do homem semi-completo, pouco capaz de
realizar papel social que Ihe é atribuido: a realizacdo do patriarcado, que prega
a necessidade da dominacéo da mulher (passiva, décil) ao homem (ativo, forte).
Frente a isso, podemos supor que o atravessamento do género e capacitismo -
permeado também por outras ordens de hierarquia - afeta de modo importante
as vidas, especialmente trajetorias afetivo-sexuais, de homens e mulheres
participantes deste estudo.

J& para os jovens com deficiéncia e fora do padréo heteronormativo - uma
das dimensdes centrais do sistema de normas e estere6tipos de género moderno
-, questdes adicionais se fazem presentes. Esses sujeitos enfrentardo uma dupla
discriminacdo: como deficientes ja séo tidos como “assexuados”, incapazes e
até infantilizados; como parte do grupo LGBTQIA+, também séo discriminados
socialmente e taxados de “doentes” ou “imorais”, tidos como um perigo para a
civilizagao.

Se, para o conjunto das pessoas homo/poliafetivas, a violéncia social (quer
velada, quer explicita) costuma a ser uma regra nos espacos publicos, no grupo
de jovens com deficiéncia e, destacadamente, com Ol esta violéncia se configura
de maneira ainda mais ameacadora, em virtude dos impactos que as agressoes
fisicas podem ter sobre os seus corpos. Além disso, a pressao pela adequacao

da identidade de género ao sexo socialmente designado — via de regra, 0 “sexo
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bioldgico” - encontra reforcos em espacos de sociabilidade como a familia e os
grupos religiosos, grupos estes que devido a sua pretensa “missao”, ja advogam
para si o direito de tutelar e interferir na vida de seus membros, em geral. Nestes
casos, a experiéncia prévia de uma vida tutelada pelos profissionais de saude e
pela familia em funcéo da Ol. pode se desdobrar em maior interferéncia por parte
de outros agentes, no intuito de pressiona-los de maneira mais intensa a uma

adequacdao de suas escolhas afetivo-sexuais ao padrdo hegeménico vigente.

2.6. Trajetorias afetivo-sexuais no contexto da deficiéncia

Em se tratando de aspectos que expressam um tratamento igualitario na
sociedade e a insercao das pessoas, as trajetérias afetivo-sexuais vao expressar
o0 modo com que determinadas pessoas sao (ou ndo sdo) inseridas em uma

sociedade e reconhecidas como pessoas portadoras de direitos.

As trajetorias afetivo-sexuais ndo se limitam as praticas de genitalidade e
se afirmam muito antes, em um processo de aceita¢do e reconhecimento por
outra pessoa. Este processo, que tem seu inicio na infancia, tende a se

intensificar e materializar no periodo da juventude.

Se a juventude ja se constitui como um periodo onde a questdo da
aceitacéo pelos pares € uma realidade dentre a quase totalidade dos jovens,
questbes adicionais se dao naqueles individuos, que ndo se reconhecem com

corpos perfeitos, conforme a cultura do capacitismo.
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Por capacitismo entendemos as atitudes discriminatérias baseadas em um
padrdo aceito como referéncia de funcionalidade e beleza, ou seja, de corpo

ideal. Trata-se de uma categoria

(...) materializada através de atitudes preconceituosas que
hierarquizam sujeitos em funcéo da adequacgdo de seus corpos a um
ideal de beleza e capacidade funcional. Com base no capacitismo
discriminam-se pessoas com deficiéncia (MELLO, 2016, p.3266)

Neste contexto, cabe destacar que a vivéncia da juventude destas
pessoas sera atravessada por diversas duvidas e preocupacfes com a aceitacédo
de um corpo diferente do considerado “normal” pela sociedade, padrdo esse
reforcado pelas midias sociais e por crencas de que tais individuos sdo menos
aptos a exercitar funcdes sociais ou a gerir a propria vida de maneira autbnoma,

necessitando de constante supervisao e tutela.

Em que pese os diversos estudos cientificos comprovando que a
sexualidade se expressa na vida de todos os individuos, quer seja naqueles
considerados saudaveis ou nos que apresentam alguma deficiéncia (Maia e
Ribeiro, 2010), para estes ultimos, o tema ainda é considerado um tabu. Trata-
se, portanto, de uma questdo complexa, uma vez que as trajetérias afetivo-
sexuais sao permeadas por processos de aceitagdo, interacao, afeto,

autoimagem e expressao da sexualidade.

E, portanto, fundamental, dar visibilidade a complexidade e
multicausalidade dessa questéo, superando as limitacbes apontadas por Maia e
Ribeiro (2010) de estudos cientificos que analisam a relagdo entre
deficiéncia/sexualidade e ndo conseguem mensurar as complicacdes que esses

individuos poderdo ou ndo enfrentar na vida sexual. Segundo os autores, 0s
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preconceitos gerados nesse campo advém das crencas errbneas que colocam
a pessoa com deficiéncia como incapaz e limitada (Maia e Ribeiro, 2010) o que
acabam por permitir que prevaleca na sociedade o discurso de que pessoas com

deficiéncia sao assexuadas e infelizes.
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3. MATERIAL E METODO

3.1 Delineamento do estudo

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, cujo intuito é estudar as
trajetorias afetivo-sexuais de jovens e adultos com osteogénese imperfeita. O
método utilizado foi o de histéria de vida, com foco especial nas vivéncias e

experiéncias afetivas e sexuais. De acordo com Minayo (2010, p.158):

A histéria de vida é considerada no ambito da pesquisa qualitativa,
poderoso instrumento para a descoberta, a exploragéo e a avaliagdo
de como as pessoas compreendem seu passado, vinculam a sua
experiéncia individual ao seu contexto social, interpretam-na e dao-
Ihes significado, a partir do momento presente.

Dessa forma, a histéria de vida possibilita “compreender a perspectiva do
sujeito sobre si e os fatos sociais, com base em sua propria capacidade de

analise” (Colomby et al., 2016, p.1).

O campo da pesquisa foi 0 ambulatério de osteogénese imperfeita do
Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologista (IEDE), que € uma das
unidades de saude que atende os pacientes adultos acometidos por essa

patologia no Estado do Rio de Janeiro.

3.2. Participantes de pesquisa

Compdem a populacdo do estudo jovens e adultos com idade entre 18 e
49 anos completos, com osteogénese imperfeita, que estiveram em tratamento

no ambulatério de Ol do IEDE durante o periodo de realizacdo da pesquisa.
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A escolha dessa faixa etaria deve-se ao fato de que, presumidamente, jovens
com mais idade ja tenham acumulado vivéncias ou experiéncias no ambito das
relacfes afetivo-sexuais. A inclusdo dos adultos se deu também por considerar
gue devido a doenca dos mesmos, as questdes de sexualidade, e em especial
as de reproducdo, tendem a acontecer com idade mais avancada, o que fez
necessario que fossem consideradas e analisadas também estas questdes.
Além disso, por ndo haver necessidade de anuéncia dos responsaveis, 0S
participantes tiveram maior autonomia e privacidade para decidir sobre a
participagdo na pesquisa, que trata de um assunto considerado um tabu ainda

nos dias atuais.

Para este estudo foram incluidos homens e mulheres com osteogénese
imperfeita, independente de terem ou ndo a experiéncia de iniciagdo sexual com
parceiro e de sua orientacdo sexual ou identidade de género, pois a pesquisa

buscava captar as mais diversas experiéncias por eles vivenciadas.

3.3 Coleta de informacgdes e técnicas de analise

O estudo inicial previa a realizacdo das entrevistas a partir de contatos com
as pessoas com Ol, durante seu atendimento presencial no IEDE. O
delineamento do estudo previa que a realizacdo da entrevista seria feita
presencialmente, no proprio espaco do IEDE ou em local de conveniéncia do
participante de pesquisa. A entrada no campo foi permeada por alguns
obstaculos decorrentes da pandemia e das alteracbes que foram necessarias
para que a pesquisa avancasse. Devido a pandemia do Covid-19, foram

necessérias algumas alteragdes na conducédo do estudo.
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O primeiro movimento foi de continuar a realizar o contato inicial e a
apresentacao dos objetivos do estudo aos participantes por ocasido de sua
consulta no ambulatério de Ol do IEDE e solicitar ao participante que aceitasse
participar da pesquisa que escolhesse se preferia realizar a entrevista
imediatamente, no espaco do IEDE, ou se se desejava agendar uma entrevista
virtual realizada através de canais digitais privados, como Skype, Zoom ou
WhatsApp®.

Nos casos em gue o participante escolheu realizar a entrevista presencial
no espaco do IEDE, a mesma foi feita, respeitando todas as recomendacdes dos
orgaos de saude devido a pandemia de COVID-19.

Entretanto, considerando que a pandemia teve como consequéncia a
diminuicdo dos atendimentos no ambulatério de Ol do IEDE, apresentamos ao
Comité de Etica em Pesquisa uma emenda no projeto original, para que a ANOI
também se constituisse como elo de contato entre a pesquisadora e pessoas
que estivessem no perfil da pesquisa, de modo que fosse possivel captar mais
participantes para a pesquisa.

ApOGs a aprovagdo da emenda, realizamos contato com a presidente da
ANOI informando os critérios de inclusdo. A presidente da ANOI, de posse dos
contatos dos associados, gentilmente entrou em contato com pessoas que se
encontravam no perfil da pesquisa, e, quando estes manifestavam interesse de
participar da pesquisa, fornecia a pesquisadora o telefone dos mesmos para a
efetivacdo do contato.

Nestes casso foi enviado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), (ANEXO 3), por e-mail ou WhatsApp® para que o participante pudesse

imprimir, assinar e devolver assinado, de modo que a entrevista pudesse se
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realizar. Em nove casos, 0 participante de pesquisa informou que teria
dificuldades para imprimir e enviar em anexo o TCLE assinado. Nesses casos,
com base na Resolucéo 510/2016 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa,
foi solicitado o envio de mensagem por WhatsApp® no qual o participante
afirmasse ter recebido o TCLE, compreendido 0 mesmo e estar estava de acordo
com a pesquisa.

Aqueles que concordaram em participar da pesquisa, tiveram suas
histérias coletadas através de entrevistas individuais, abertas, apoiada por
topicos guias que visavam disparar as narrativas sobre a trajetéria afetivo-
sexual, e foram registrados também alguns dados sociodemograficos basicos
(ANEXO 4 ). A entrevista foi aplicada pela propria pesquisadora, em sala
individual e fechada (tanto para a realizagao das entrevistas presenciais, quanto
para as entrevistas virtuais), garantindo a privacidade dos participantes. As
entrevistas foram realizadas através de chamadas de video através do
WhatsApp®, entretanto, o registro das pesquisas foi feito apenas através do

recurso de gravacao de audio por meio digital.

Em que pese todos os desafios de realizar uma pesquisa desta natureza
em meio um cenario de instabilidade e medo foram realizadas 12 entrevistas,
durante o periodo de dezembro de 2020 a fevereiro de 2021, dentre as
abordagens presenciais e remotas. Esse método hibrido proporcionou aspectos
positivos e negativos para a coleta de dados. Se, por um lado, os participantes
ficavam mais a vontade para falar; por outro, foram verificadas dificuldades,
como, por exemplo, a instabilidade do sinal da internet, além das interferéncias
dos familiares que impediram que a entrevista fosse realizada com privacidade

na residéncia do participante de pesquisa.
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O critério adotado para o encerramento das entrevistas foi a técnica da
saturacao de informacdes (Bauer e Aarts, 2004; Gaskell, 2004), e as entrevistas
foram encerradas quando a coleta de dados parou de produzir novas
informacdes, dado que, em virtude da natureza da pesquisa, nao foi delimitado

um numero minimo de entrevistas a ser atingido.

Apos a realizacdo das entrevistas, o material foi transcrito e submetido
a técnica de analise de relatos orais que considera: o contexto sociocultural das
vivéncias e experiéncias; 0s enredos e 0 percurso das vivencias e experiéncias
ao longo tempo; atores e instituicfes participantes desse percurso e as relacdes
gue estes estabelecem entre conflitos, negociacdes e mediacdes; a agéncia, as
apostas e as aspiracdes dos sujeitos cuja trajetéria se estuda; os aspectos
representacionais e subjetivos e o sistema de valores que contornam as
vivéncias e experiéncias. Cabe destacar que a técnica de histdria de vida
utilizada neste estudo foi focal, tendo como escopo vivéncias e experiéncias que
conformam as trajetérias afetivo-sexuais.

Quanto as recusas, foram registradas quatro experiéncias, sem que fossem
colocados os motivos do ndo interesse em participar. Também se mostra
necessario registrar que, apos a divulgacdo da pesquisa, pela presidente da
ANOI, no grupo do WhatsApp® da associagdo, varias pessoas demonstraram
interesse em participar da pesquisa, mas tiveram que ser excluidas por nao

apresentar o perfil estabelecido para esse estudo.
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3.4 Questdes éticas

Esta pesquisa foi desenvolvida consoante a Resolucdo n° 510/2016 do
Conselho Nacional de Saude, que trata sobre as Normas Aplicaveis a Pesquisa
em Ciéncias Sociais e Humanas. Sendo submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira e obteve aprovacao recebendo
0 numero CAAE: 37691320.8.0000.5269.

Os participantes que aceitaram participar do estudo foram convidados a ler
e assinar o TCLE (ANEXO 3), a fim de que se pudesse iniciar a entrevista.

Os riscos sobre esta pratica foram a quebra do sigilo e da
confidencialidade, motivos pelos quais a pesquisadora foi treinada e conduziu a
pesquisa de acordo com 0s principios éticos em vigéncia e que os dados a seguir
apresentados estdo identificando os participantes com base em nomes ficticios,

todos eles iniciados com a letra A.

Foram também previstos como os potenciais desconfortos emocionais que
pudessem acontecer durante ou posteriormente a entrevista. Nestes casos, 0
primeiro manejo das questdes apresentadas seria feito pela propria
pesquisadora e caso 0 participante e/ou a pesquisadora avaliassem como
necessario, o participante seria encaminhado pelo proprio IEDE a um servigo de
psicologia, conforme combinacdo prévia (ANEXO 5). A conducdo das
entrevistas ocorreu de modo cuidadoso, e nao foi avaliado pela pesquisadora e
nem demandado pelos participantes nenhum auxilio psicolégico ou qualquer tipo

de desconforto em decorréncia deste estudo.
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Quanto aos beneficios diretos, estes foram advindos de uma reflexao sobre
a trajetdria afetivo-sexual desses jovens. Quanto aos beneficios indiretos, estes
foram constituidos por maiores informacdes sobre este tema, o que pode,

futuramente, estimular novas praticas junto a este segmento.

4. RESULTADOS E ANALISE DOS DADOS

Dos 12 participantes da pesquisa, nove eram do sexo feminino e trés do
masculino. A idade deles variou de 21 a 49 anos. Em maioria, se declararam
negros, pretos ou pardos e tinham nivel superior completo ou incompleto. A
maioria declarou ser praticante de diversas matrizes da religido cristd. Ainda
assim, chama a atencéo o fato de quase a metade dos entrevistados declarar
nao possuir religido. Nesse grupo, trés mulheres e um homem tinham pelo

menos um filho e apenas as trés mulheres tinham filhos com Ol.

O quadro abaixo (Quadro 1) apresenta as caracteristicas do perfil dos
entrevistados. Todos os nomes utilizados neste trabalho séo ficticios, para

garantir o anonimato e a privacidade dos participantes.



Quadro 1. Perfil dos jovens entrevistados

Arthur
Augusto
André
Aline
Adriana
Ana
Angela
Augusta
Andréia
Angeélica

Alice

Amanda

Fonte:

33

36

21

22

25

30

36

38

43

45

49

elaboracdo da autora

Superior
incompleto
Superior
Superior
Superior
incompleto
Superior
incompleto
Superior

incompleto

Superior
Médio
Médio
Incompleto
Médio
Incompleto
Superior
incompleto

Medio

Nao tem

Evangélico
Néao tem

Né&o tem
N&o tem
N&o tem +
segue a
Evangélica
Evangélica
Evangélica
Catdlica
Espirita

Evangélica

Evangeélica

Parda

Negro

Branco

Parda

Parda

Morena

Parda

Branca

Morena

Negra

Negra

Branca
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Com base em varias leituras e analise das entrevistas, elencamos quatro

ndcleos tematicos para compor esta dissertacdo: a) A Construcdo da

masculinidade e da feminilidade no contexto da deficiéncia; b) Dependéncia x

independéncia: a questdo da autonomia e suas

implicagbes nas trajetorias

afetivo-sexuais; c) Vida afetiva, sexual e reproducéo: entre medos e desejos; d)
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O papel dainternet e das redes sociais digitais na sexualidade das pessoas com

osteogénese imperfeita.

4.1 A construcdo da masculinidade e da feminilidade no contexto da

deficiéncia

Em nossa cultura, os processos de producdo de subjetividade e
constituicdo dos sujeitos sdo pautados em normas e padrdes corporais nos quais
tem alto valor simbdlico e social certos ideais de beleza, forca, salde e poténcia,
que mesclam um conjunto de critérios como juventude, esbeltez, branquitude,
capacidade fisica, entre outros (Berri, 2018).

Os sujeitos que ndo cumprem os padrdes normativos impostos ao corpo
tendem a estar expostos a sofrimentos de varias ordens e de diversas maneiras.
Nas midias e em outros espacos sociais, a imagem social de exaltacao do corpo
perfeito é reiteradamente difundida, muitas vezes de maneira sub-repticia e
silenciosa; elas podem sofrer preconceitos ou atitudes depreciativas de pessoas
com as quais convivem ou interagem em diversos espacos publicos ou privados;
a ndo aceitacdo do seu corpo e uma autoimagem negativa (Silva e Herzberg,
2019; Kalb, 2017; Goulart e Carvalho, 2017; Vargas, 2014).

Nesses marcos socioculturais, para as pessoas com Ol, a autoimagem e a
aceitacao de si, por um lado, e a exposicéo ao olhar e aceitagéo dos outros, por
outro lado, podem se configurar um grande desafio. Varios desses aspectos
aparecem nas narrativas de homens e mulheres que participaram desta

pesquisa.
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André: E sempre uma situacédo de merda, nunca € mostrando uma
relacdo boa. Ai tu vé: é nojento. Por exemplo, a Globo tinha uma
novela que tinha uma personagem do Paulo Bete, um blogueiro
fofoqueiro de celebridade, faz um papel assim meio gay sei l4 e a
novela tratava esses temas polémicos e ai 0 cara no momento la, em
uma cena ele diz que tem um “babado”, um “podre” para contar de
uma celebridade -sei la uma coisa assim- e é que o cara bebeu e
acordou com and. Como se fosse a pior coisa do mundo que ele
tivesse feito. Falou algo assim nessa linha ai. Ele fala um nego6cio
desse e acha graca e tal, mas essa € a imagem que tem. (....)

Amanda: J4 tive vérias fases de entender meu corpo, hoje eu aceito
da melhor forma, do jeito que ele é, mas eu ja tive muita neura com
meu corpo, a perna que ndo era do jeito que eu queria, porque eu
nao podia ser mais alta, sé um pouquinho mais alta e bumbum, ja tive
muito problema assim na minha cabeca, mas hoje eu entendo e aceito
melhor (...).

Angela: (...) A parte ruim foi que me envolvi com uma pessoa que
também tinha deficiéncia, por 4 anos e eu vivi um pesadelo de
preconceito ele era a pessoa que tinha mais preconceito porque ele
julgava minha forma de se vestir por que marcava a minha
deformidade, zoava a questdo do meu quadril ser torto , da coluna
ser torta, uma perna mais curta que a outra, ele ficava me
menosprezando eu Vvivi isso por 4 anos foi muito ruim. Isso partiu de
uma pessoa também com deficiéncia que tinha paralisia a direita,
também tinha suas limitacdes e a aparéncia também né!

Aline: (...) eutenho inUmeras cicatrizes de cirurgias, a pouco tempo
tem uns 3 a 4 anos no mMaximo que eu tirei um tumor no rosto, e assim
imagina essa relagdo com tumor no rosto me relacionar com outras
pessoas ainda com a questdo da minha escoliose que é bem aparente,
operei também mais ndo diminuiu cem por cento, ainda € mais uma
cicatriz, fora a deformidade causada pelas iniUmeras fraturas, assim é
bem dificil. Porque, assim, eu sei que a maioria das pessoas, elas
veem o0 corpo primeiro do que sua qualidade; suas coisas. Entdo,
assim, para chegar em mim a pessoa ou nao reparou ou ela néo liga
e eu sei que é bem dificil de ser assim. Porque eu tenho a impressao
gue eu posso me relacionar com um cadeirante, desde que ele tenha
as caracteristicas normais, sem deformidades, com uma postura
certinha. Entdo, assim, eu ndo sendo dentro desses padrdes, isso ja
me coloca em uma categoria l& em baixo, a ultima a ser escolhida,
essas coisas. Entdo, assim, a relagdo com meu corpo € bem dificil as
vezes de lidar. Tem dias que estou super bem com meu corpo, mas
tem dias que néo (...).

A aparéncia, a fragilidade e a pouca forca fisica podem aparecer como
estigmas, marcas que desencadeiam, com mais ou menos intensidade atitudes

de depreciacdo e autodepreciardo (Goffman, 1988); possuir esse corpo fragil ou
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deformado pode ser motivo de “constrangimento”, em especial, quando esses
atributos aparecem de maneira mais desvelada no exercicio da afetividade
amorosa e da sexualidade com um(a) parceiro(a) — afinal de contas, “a aparéncia

conta muito!”.

Arthur: Acho que sdo bem dificil [as vivéncias afetiva-sexuais de
pessoas com Ol], principalmente para aquelas pessoas tipo 3 ou 2 que
sdo bem comprometidas, que quebram... principalmente a 3, que é a
mais severa. A maioria sdo cadeirante, a maioria ndo pode fazer muito
esforco fisico ou uma coisa assim, na relagdo sexual, [porque] podem
se comprometer ter uma fratura e deve ser bem constrangedor. E eu
ficaria com receio se eu chegasse a ser uma pessoa com Ol nivel 3.
(...) Jateve umas pessoas gue estavam ficando comigo e descobriram
sobre a Ol e ndo quis mais. Foi na fase que eu estava perdendo muita
massa 6ssea na coluna, ai a pessoa falou que nao saberia agir com
aquilo.

André: Quando eu fui para a faculdade, eu comecei a voltar a ter
contato, ter mais vivéncia [de paquera e cortejo], mas também dava
muito com burros n'dgua. Também né? essa aparéncia, a estatura e
tal... a cadeira de rodas ndo ajudava muito, ainda mais naquela
universidade... o pessoal la tudo cheio da grana, pessoal sarado,
malhado e tal, a aparéncia conta muito. Sei la ... foi um periodo meio
ruim.

Andreia: Eu por ter Ol, esse rapaz que eu estou, foi o0 primeiro rapaz
gue eu tive. Eu nunca tive relacdo com outro homem, foi sé com ele.
Nao é igual a uma mulher perfeita, normal. Mas, a gente tem nossa
relacdo normal, s6 ndo é igual como se eu néo tivesse nada, fosse
uma mulher perfeita.

Os preconceitos relatados nas historias individuais, vivenciados de
maneira mais ou menos aberta, apresentam-se como um dos fatores
desencadeantes de uma experiéncia comum aos entrevistados, que € a
introjecao das depreciagdes alheias e a ndo aceitacao de si mesmo e do proprio
corpo (Silva e Herzberg, 2019), com efeitos nas interacdes afetivo-sexuais.

Alice: (...) gostar de alguém eu gostava, mas... vamos dizer assim...
Naquela fase eu me achava diferente. Eu era o patinho feio. Entéo
eu acabava, eu mesmo, me excluindo. E eu tive na minha criacéo -
minha méae nem gosta muito de falar- uma prima que era castradora.
Ela me colocava meio que para escanteio, me fazia me sentir mais o
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horror do horror mesmo. Bem diferente de todo mundo, porque eu era
menor, o rosto formato diferente, aquela coisa toda ali (...) Ai, quando
minha prima foi embora de casa, ai eu acho que eu me libertei, foi ai
gue eu comecei a namorar. Ai que eu tive meu primeiro beijo, que eu
me senti que eu era parte do lugar, foi isso.

Angela: Entdo eu divido assim em trés etapas: aquela fase antes de
ter aquele relacionamento ruim, aquela fase de querer ter o corpo
perfeito, fazer de tudo e pensar quando tiver condi¢des financeiras vou
colocar silicone, ajeitar meu quadril, ajeitar minha perna para ficar igual
a das outras mulheres. E a segunda fase, € quando eu vivi aquele
relacionamento que ele me menosprezava, queria me tapar o tempo
todo, e eu ndo me aceitava de jeito nenhum, ndo via nem a
possibilidade de fazer uma plastica, alguma coisa, e a fase de agora
gue eu me considero uma pessoa muito bem resolvida com meu
corpo, se tiver que usar um biquini eu uso, se estiver que colocar uma
calca jeans justa eu coloco, ndo ligo muito para essa coisa de ta nos
padrbes, o importante é que eu me sinto confortavel e que me sinta
bem gue me olhe no espelho e me ache bonita. Meu corpo também
ndo me incomoda mais; é isso.

As demandas culturais impostas aos individuos do sexo feminino e do sexo
masculino que perpassam as relacdes sociais e as interacfes afetivo-sexuais
nem sempre sao possiveis (e passiveis) de serem realizadas por pessoas com
Ol, e as dificuldades tendem a ser maiores, tdo mais visiveis seja o impacto desta
doenca no corpo fisico do individuo. Isso pode ter efeitos importantes na
construcdo da masculinidade e da feminilidade uma vez que, nas sociedades em
gue vivemos, as normas que regem a inteligibilidade do género tém no corpo um
dos seus mais eloquentes l6cus. Como diz Butler (2003) é na superficie e na
atuacao dos corpos que o género se materializa e expressa. Na légica binaria do
sistema sexo/género moderno, considera-se que 0 corpo na sua dimensao
bioldgica — visto como corpo macho ou corpo fémea — é o que determina o fato
de um individuo ser um homem, ser uma mulher, e compreende-se esses dois
seres como possuidores de uma “natureza” e uma “esséncia”’ radicalmente

distintas (Vosne Martins, 2004). Nessa dualidade, em seu padrao mais classico,
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representa-se o masculino/homem como ativo, forte, provedor e sujeito politico
e econdmico; e o feminino/mulher como passiva, delicada, cuidadora e o sujeito
da esfera privada e doméstica — além de outras dualidades que acompanham a

visao binaria do género.

No que diz respeito especificamente a vivéncia da sexualidade, o homem
€ pressionado a ser o conquistador, ostentar os signos da virilidade e desejar
uma pessoa do sexo oposto; a mulher, por sua vez, deve ser mais contida
sexualmente e exibir os esteredtipos da feminilidade — beleza, delicadeza,
timidez, vaidade — desejar um homem, uma familia e a maternidade. O género,
ndo sendo uma coisa que tenha uma esséncia que o0 sustente por si S0,
passivamente, mas um construto cultural que se inscreve, em primeira instancia,
no corpo, deve, reiteradamente ser reproduzido e sustentado. E a isso que Butler
(2003) se refere quando fala de performance de género: deve produzido e
expressado continuamente em pensamentos, palavras e obras — e o corpo € o

veiculo de sua performance.

Enredados nessas normas de género que exigem do corpo a sua
sustentacao, as pessoas com Ol podem enfrentar muitos desafios na construgéo
de si como homens ou como mulheres. Conforme Silva (2006), tanto os homens
gue nao se identificam com o padréo tipico do conquistador, reprodutor e viril,
gue se mantem distante emocionalmente, entende o perigo como um elemento
a ser vivenciado e tem a heterossexualidade como modelo , quanto os homens
gue se identificam com este padréo, podem apresentar sofrimento por estarem

sempre tendo que se medir perante a norma da masculinidade hegemonica.
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No universo desta pesquisa, nas entrevistas com os homens, observamos
uma mescla de sentimentos entre ndo desejar seguir o caminho de uma
masculinidade onipotente e frustacdo ou sentimento de incapacidade por nao ter
possibilidade plena de exercerem um papel dominador/conquistador sobre as
mulheres, dadas as limitacdes dos seus corpos, o que os faz serem tidos como
incompletos. Nas historias contadas por André, essa duas facetas aparecem: por
um lado, a identificacdo com o modelo do pai, de homem “n&o agressivo”, que
tem um “comportamento mais responsavel”’, “maneiro”; por outro, frustacdo do
sonho de ser para alguém o “principe encantado” e o ressentimento por n&o

alcangar ser o “heroi dessa histéria”, pelas limitacdes que a deficiéncia impde.

André: (...) nunca tive esse comportamento tipo agressivo, aquele
macho agressivo. Meu pai ndo € aquele cara de passar uma mulher
bonita na rua e ele ficar olhando mexer... Eu nunca vi isso. Ele nunca
me incentivou a fazer isso nunca. Nao é do feitio dele -e nem do meu-
fazer isso. Ele sempre teve um comportamento mais responsavel, uma
coisa mais tipo gente boa, mais cara maneiro mesmo, que vocé vai
conhecer e tal e tem que ser tua amiga também. Sempre foi esse tipo
de orientacdo que eu recebi. Talvez faltasse um pouco de “sangue
nos olhos”, para poder ser mais agressivo, ndo sei. Talvez meio
devagar demais... Mas é como eu estou dizendo: eu nunca tive esse
tipo de incentivo para ser, para ter esse comportamento, essa parada
escrota de ficar mexendo na rua, falando merda.

(...) tipo assim vocé imagina um principe encantado vocé ndo sonha
com deficiente, com cadeirante. Vocé tem pouco material midiatico
sobre isso, deficiente é sempre um bosta, nunca é o heréi da histéria.
Entdo acaba que é... ou entdo uma histéria tipo .... ndo sei se vocé ja
viu um filme de um cara que é tetraplégico, e ela € a cuidadora dele e
tal e ele pede para morrer, € sempre aquela historia tragica né!

Nos meandros da norma heterossexual, a feminilidade também é um
regime que exige das mulheres o alcance de padrdes estéticos e desempenho
corporal e sexual idealizados como os “certos”, os “normais” os “melhores” ou os
mais “valiosos”, que para a ampla maioria de mulheres — vista a imensa

heterogeneidade de corpos, subjetividades e desejos desse universo composto
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por “mulheres” - € muito dificil cumprir. As mulheres com Ol sdo particularmente
afetadas por essas exigéncias da norma de género binaria e pode ser um
martirio tentar cumpri-las ou minimamente mitigar as limitacbes que o corpo

impoe.

Angela: A deficiéncia fisica é bem aparente, entdo eu sofri muito
preconceito com essa pessoa (...) outra coisa ele me menosprezava
na cama, falava que eu nao transmitia o prazer que ele precisava, ndo
completava ele. E, eu ndo podia usar certas roupas que marcava as
minhas deformidades; tinha que me tapar o tempo todo e ele me
“zoava”. Esse tempo foi a época que mais usei salto alto, eu andava
de Moleta, usava salto 15, de 10 a 15 para poder chegar a uma altura
mais ou menos, minha medida € 1,27. Foi a época que eu mais me
tapava, usava enchimento no peito, usava roupa que ndo detalhava
muito, ndo aceitava 0 meu proprio corpo, jA ndo aceitava antes e a
partir desse relacionamento abusivo que ele me menosprezava, eu
acabava ndo aceitando mais ainda meu corpo. E agora néo, eu sou
casada com meu principe.

E importante identificar as estratégias utilizadas por esse segmento para
superar uma realidade social que silencia e nega a sua sexualidade (Maia e
Ribeiro, 2010). O caso de Angela nos sugere que as interagdes sociais nio
estigmatizadoras e ndo submetidas as regras de ferro do capacitismo e do
género sdo imprescindiveis para superar as “limitagdes” do corpo e as
interdicdes afetivas que parecem ser colocadas para esses grupos.

Dificuldades adicionais podem ser colocadas aqueles que precisam
enfrentar diversas vulnerabilidades simultaneamente, 0 que acontece quando se
observar uma mulher, deficiente e negra (Nicolauet et al., 2013). Para as
mulheres, ha uma dificuldade de superar a dominagdo masculina que muitas
vezes € imposta e acaba vivenciada de forma submissa, desconhecida e invisivel
para as vitimas (Bourdieu, 2002). Para as mulheres negras, ha ainda maior

pressao social sobre seus corpos, pois além do sexismo e do capacitismo, elas
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sao vitimas do racismo. Os padrdes de beleza hegemonicos sdo pautados por

uma imagem branca, jovem e magra (Kalb, 2017).

Angélica: Ah, vocé é preta. Ah vocé é careca, nao gosto de mulher
careca nao! [sobre os ndos que levou] (...) Normalmente é muito
racismo que tem né? N&o dou muita confianga, eu falo que eu sou
gostosa. Eu sou uma pretinha muito sexy e ndo dou confianca para o
gue os outros falam. (...) Eu ndo posso engordar muito porque tenho
medo do meu peso sobrecarregar as minhas pernas, mas eu nao
engordo com muita facilidade, € s6 manter. Mas sempre me olho no
espelho. Tem dias que vocé t4 para baixo, tem dias que ndo. Ai eu
sempre falo: ai macaca vai ficar assim? E isso que 0s outros querem.
Sacode a poeira, vamos que vamos! Ai eu boto uma roupa mais
“tchan”, um batom roxao, passo lapis de olho, coloco meu argoléo,
raspo a minha cabecga e vou para rua. Aitem elogios (risos). A gente
fica para cima. E tem [também] aquelas pessoas que te olham assim
de rabo de olho, com nojo de chegar perto de voceé (...).

Nesse constructo expressar a sua sexualidade e afetividade de forma
auténtica e resistir as mais diversas pressoes e padrdes colocados, se constitui
um desafio cotidiano. Estes desafios se adensam e intensificam ainda mais, se
considerarmos que a experiéncia desta doenca se desdobra em um padréao de
controle familiar e também dos profissionais de saide muito intensos. Assim, é
preciso pontuar e refletir sobre como as repercussbes da autonomia e da
independéncia que foram construidas desde a infancia impactam muitas vezes

de forma a dificultar as interacdes afetivas destas pessoas.

4.2. Dependéncia x Independéncia x Autonomia: implica¢cdes nas relacdes

afetivas e sexuais das pessoas com Ol

As reflexdes sobre a independéncia e autonomia no ambito da afetividade

e sexualidade das pessoas com deficiéncias tem suas protoformas a partir da
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incorporacao da perspectiva feminista nos trabalhos cientificos sobre deficiéncia.
Esta € reconhecida como a segunda geracéo de tedricos do Modelo Social da
Deficiéncia (Gesser et al., 2012), na qual autoras feministas passaram a discutir
sobre assuntos anteriormente ndo abordados pelo modelo social de deficiéncia,

entre eles a questdo da dependéncia e a interdependéncia (Diniz, 2007).

As tedricas feministas trouxeram a tona temas esquecidos na agenda
de discussdes do modelo social. Falaram do cuidado, da dor, da leséo,
da dependéncia e da interdependéncia como temas centrais a vida do
deficiente. Elas levantaram a bandeira da subjetividade do corpo
lesado, discutiram o significado da transcendéncia do corpo por meio
da experiéncia da dor, e assim forgcaram uma discussdo ndo apenas
sobre a deficiéncia, mas sobre o que significava viver em um corpo
doente ou lesado. Assim como os homens da primeira geracdo do
modelo social, as teéricas feministas também tinham a autoridade da
experiéncia do corpo com lesdes - eram deficientes (Diniz ,2007, p.27).

As autoras feministas do modelo social da deficiéncia questionavam a
falsa crenga de que, com a eliminagéo das barreiras fisicas, as pessoas com
deficiéncia ndo precisariam mais do auxilio de outras pessoas. O principal ponto

de inflexdo apontado ancorava-se na hipervalorizacdo da independéncia e na

exposi¢do dos desdobramentos cruéis deste entendimento (Diniz, 2007).

O argumento do modelo social era o de que a eliminag¢éo das barreiras
permitiria que os deficientes demonstrassem sua capacidade e
potencialidade produtiva. Essa ideia foi duramente criticada pelas
feministas, pois era insensivel a diversidade de experiéncias da
deficiéncia. A sobrevaloriza¢@o da independéncia é um ideal perverso
para muitos deficientes incapazes de vivé-lo. Ha deficientes que
jamais terdo habilidades para a independéncia ou capacidade para o
trabalho, ndo importa o quanto as barreiras sejam eliminadas (Diniz,
2007, p. 28)

O aprofundamento desta questdo, expde, além da superacdo do
entendimento de que as barreiras existentes para a autonomia da pessoa com

deficiéncia se limitam as questdes de acessibilidade, a necessidade de avaliar
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as questdes de dependéncia e independéncia como um processo complexo, que
tem inicio na infancia e, dependendo da forma como for conduzida, gera
desdobramentos positivos e negativos que se tornam mais evidentes na

juventude.

Considerando o perfil da doenca, muitas vezes a demanda intensiva por
cuidados de saude se desdobra em superprotecao por parte dos familiares. Esta
superprotecao por vezes se intensifica com atuacdes dos profissionais de saude
gue se voltam principalmente para o familiar (geralmente a mae) em detrimento
de orientacfes para a pessoa com a patologia, inclusive quando este ja possui
idade e entendimento para gerenciar (ainda que de maneira parcial), 0s seus
cuidados (Santos, 2021). Como podemos perceber no relato de Aline ao falar de

uma conversa que teve com sua ginecologista.

Aline: (...) Quem me levou foi minha mae. Ela conversa sobre método
conceptivo, inclusive fiz exame para ver se eu comecgo a tomar pilula,
porque para mim a pilula ndo € nem para a questao preventiva e sim
para inibir a menstruacao, porque é um negocio que me incomoda
muito. E, sim, ela conversa [sobre sexualidade], mas, assim... 0
tratamento ainda é bem capacitismo [tratamento que a ginecologista
oferta a ela] entendeu? De vez em quando, eu pego ela conversando
mais com a minha mée do que comigo. Ai trata no diminuitivo, ai tem
sempre essas questdes que eu tenho que ficar corrigindo, néo sei o
gue. Nessa primeira consulta, a minha mée entrou, mas eu nao sei se
na préxima eu vou querer que ela entre.

No caso das pessoas com Ol, as restricdes e superprotecdes da familia
comegam muito cedo, desde o nascimento (Macedo, 2010). Essas praticas de
controle familiar vao se intensificando em contextos de rotinas marcadas por
inUmeras internacdes, cirurgias e fraturas que demandam cuidados mais

prolongados (Martins, 2011). A protecdo exagerada impede que esses sujeitos
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se desenvolvam o que acaba causando uma mutua dependéncia (Sales, 2017),
além disso faz com que eles crescam acreditando que s&o incapazes ou
insuficiente para realizar qualquer atividade (Silva et al., 2019). Os contextos de
hiper-protecado desdobram-se em crencas auto-limitantes da pessoa em relacdo
a si mesma e as alijam de experiéncias de aprendizados e crescimento através
dos erros e dificultam a experiéncia de autonomia necessaria para a inser¢cao no

mundo adulto.

Adriana: (...) Uma vez eu fui na reunido do pessoal com Ol e tipo
assim... vocé via que a menina queria tocar na cadeira e 0s pais nao
deixava. Tipo: “se ela cair, ela vai se machucar”. Isso é ruim! Quantas
vezes eu e minha irma ja caimos da cadeira. E ruim, mas a gente
aprende assim entendeu? e os pais parecem que ndo deixam as
criancgas viverem (...).

Como existem, de fato, limitacBes efetivas dadas pelas questdes fisicas,
muitos dos entrevistados comemoram a disposicao sua e de outros para romper
com a dependéncia e realizar 0s projetos e sonhos como quaisquer pessoas de
sua idade. Nesses casos, trata-se de um projeto que exige muito mais deles,
tanto no que tange aos objetivos efetivos (como a acessibilidade), quanto de
disposicfes subjetivas, pois, nem sempre suas familias vao se constituir como
espacos de socializacdo capazes de estimula-los em sua autossuficiéncia, de
modo que seja possivel desenvolver sua independéncia de maneira ativa e

otimista (S& e Rabinovich, 2006).

André: Esses periodos [periodos em que ocorrem as fraturas] séo
muito ruins... Vocé depender dos outros e tal... Hoje, tipo assim, eu
moro sozinho, fago minhas coisas, tenho uma certa independéncia

(...).
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Angela: Eu tenho uma colega que eu vejo assim... Ela é muito
dependente, assim, das coisas basicas o diaa dia. Muito dependente
da mé&e e o namorado dela também é muito dependente do pai, mas
eles arregacam a mao e vao. Tipo: ele viaja sozinho, ela também viaja
sozinha. Ele sabe a limitagcao dele: “-Vamos contar com primo, vamos
contar com um amigo, com um colega, vamos chamar um taxi, alguém
para me ajudar’. Mas eles tém o momento deles, sO para eles, nao
ficam na dependéncia dos pais. Eles vivem a independéncia do jeito
deles encontram alternativas (...).

Construcdes sociais miticas sobre a impossibilidade de independéncia e
autonomia destes grupos possuem repercussdes nas mais diversas expressoes
da vida, afetando negativa a interacao social deste grupo. Entretanto, como se
trata de uma construcédo social, esta € uma realidade que pode ser transformada.
Resende e Gouveia (2011) destacam as possibilidades de revisdo do mito da
dependéncia na deficiéncia fisica, através do equilibrio entre limitacdes e

potencialidades das pessoas com deficiéncias fisicas.

Os conceitos de independéncia e autonomia devem permear as propostas
de saude das pessoas com Ol e suas familias. Esta perspectiva encontra-se
presente na Portaria Ministerial 793/2012 do Ministério da Saude, Institui a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Saude,
gue ressalta nas suas diretrizes o respeito a autonomia e independéncia. Embora
esta ainda ndo seja uma ténica adotada em todos os servicos de saude, sua
reafirmacdo como um horizonte estimula uma atuagéao profissional que incorpore

estas praticas.

Os espacgos coletivos de reflexdo e discussdo destes processos, sao
profundamente comemorados. Em diversas entrevistas foram feitas referéncias
aos processos de troca de informacéo vivenciados nos encontros da ANOI, como

fundamentais para auxiliar que eles possam discutir suas questdes e que 0s pais
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possam ser incentivados a refletir sobre a capacidade dos filhos de levarem uma
vida independente em todas as suas expressdes, o0 que inclui a vivencia do afeto

e da sexualidade.

Amanda: (...) eles [os pais] aceitaram. Entenderam que eu tinha que
me relacionar com as pessoas. Mas é sempre assim: é... Eu nédo sei
te explicar ndo. Hoje em dia aceitam mais coisas, porque eu faco
mais coisas. Eu brigo pelo o que eu quero. Mas foi bem dificil essa
fase para mim, foi bem complicado. Eu vejo as meninas que eu tenho
Nno grupo, eu vejo elas conversarem e elas também passam por muitas
coisas parecidas. Hoje em dia, as mais novas, eu acho que tem mais
liberdade, porque tem mais informacéo tanto na rede social que tem
de tudo e o0s pais que sdo mais abertos para isso, acho que a
tendéncia é essa, mas vejo algumas também que os pais sdo bem
conservadores e tem a questdo da protecdo. O que me ajudou muito
foi quando eu conheci a ABOI que agora é ANOI. Ai que eu levei, eu
fiz questdo de levar ela [a m&e] na reunido e isso melhorou muito. A
abertura, a informagdo comecando pela minha mae, que sempre
participou da minha vida, participou mais que minhas irmés e do que
meu pai. Entdo, assim, abrindo a cabeca dela, ela conseguiria mudar
0 jeito dela, a postura, entdo ajudou muito isso.

Além do intercambio com outras pessoas com a mesma patologia, de
modo a partilhar experiéncias e fortalecimentos tanto de si, quanto de sua
familia, outro fato nas entrevistas como importante para a reducdo de sua
dependéncia e alcance de sua autonomia foi a evolugéo do tratamento de saude,
que diminuiu a ocorréncia das fraturas, o acometimento fisico e possibilitou

maiores periodos de manutencdo de uma vida ativa.

André: o medicamento é importante por duas razées principais: uma
porque realmente a pessoa vai se fortalecer Ia no comecinho, na
infancia... Ent&o, tipo assim, ela n&o vai ter as mesmas deformidades
gue eu tenho, a coluna ndo vai ser tdo torta quanto a minha, a
aparéncia dela j& vai ser mais normal... comeca por ai. Além disso,
ela vai ter uma estrutura muito mais forte para poder fazer as coisas,
entdo isso coloca ela em mais situacdes de sexo que ela possa vir a
ter contato, conhecer pessoas (...) e d4 mais independéncia para essa
pessoa possa fazer as coisas. Porque a pessoa acaba nédo tendo
independéncia, ndo podendo fazer as coisas sozinha, ter seu privado,
seu particular, porque vocé fica dependo muito dos outros para ir nos
lugares. Entdo como é que eu vou la na zona? E tipo chegar: “- Pai,
me leva no puteiro?”. Pode até ser... Mas e para quem tem sé mae?
E um negdcio complicado; entendeu? E assim até ir em um encontro
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como é que eu vou chegar nesse encontro? Tipo é meu pai que vai
me levar? E um negdcio meio sabe, devagar (...)

Rotinas de dependéncia, supervisao e vigilancia constante acabam por
afetar a autonomia e independéncia dos jovens em geral (Macedo e Sandoval,
2010), e em especial a dos jovens com Ol e esta castracdo da independéncia
repercute negativamente nas questbes relacionadas a afetividade e a
sexualidade. Alguns dos entrevistados declararam que ndo tem autonomia para
sair com 0s amigos, colegas ou “paqueras”. Pessoas com rotinas de socializacéo
na qual existe a presenca de familiares (Macedo, 2010) vivenciam dificuldades

concretas nos processos de interacdo afetiva e relacionamentos amorosos.

Aline: (...) tem a questdo dos pais, com essa questdo de
superprotecdo que colam nos filhos, que pode ser um empecilho deles
se relacionarem ou de conviverem com outras pessoas. Eu acho que
pode ser uma forma que atrapalha, porque quando a gente vai nessas
reunides com pessoas com Ol isso fica muito aparente, sabe? As
vezes ndo deixam os filhos conversarem sobre qualquer coisa que
sabe que eles tém curiosidade. Assim quando chega [uma pessoa
como] eu e (...) conversa sobre tudo, teve uma que [falou]: “-Nossa!
Eu ndo sabia que era possivel da gente fazer isso, da gente ir para
determinados lugares”. Entdo acho que € um dos empecilhos.

Angela: Ent&o a gente tem um grupo de meninas com Ol e, as vezes,
a gente coloca as situa¢des mais cabeludas e eu vejo que as mesmas
mulheres sdo as que comentam e compartilham (...). E tem aquela
galera que comecga: - “Eu nunca beijei na boca”, - “Eu nunca fiz nada”.
E ja tem uns trinta e poucos anos, tem uma que ja tinha até 40! Entao
elas ficam assim, muito dependente dos pais: 0s pais que levam...
Que leva e traz. Nao tem a liberdade de ir e vir, (...) ndo conquistou a
sua independéncia talvez ou nem tem condicao.

Amanda: (...) Agente quase néo sai, por conta da deficiéncia sempre
fui muito superprotegida, e isso sempre foi muito ruim para mim. (...)
Eu vejo que por parte das maes ha uma superprotecdo quanto a isso
[sexualidade], até porque elas tém medo do fisico, né? De fraturas
[durante o sexo], essas coisas, mas vai muito da cabeca da pessoa
também eu acho que quando a cabeca ta boa o corpo responde, eu
aprendi isso (...)
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Assim, reclamar para si o direito a afetividade e a sexualidade parece ser
altamente ousado, para os individuos com Ol.  Reivindicar o direito ao afeto e
a sexualidade implica em reconhecer que seus corpos sédo capazes de interagir
com outros e que relacionamentos sexuais, pode demonstrar a dinamica da
relacéo social (Bourdieu, 2002). Implica ainda questionar a infantilizacédo de seus
corpos e de suas capacidades de escolha (Brasil, 2010), bem como superar a
tutela (quer dos profissionais de saude, quer dos familiares) a que séao

submetidos todos os dias (Berri, 2018).

Amanda : (...) fui muito superprotegida e isso sempre foi muito ruim
para mim, muito ruim. E eu, percebendo isso, eu comecei a expor
iss0, no caso para minha mée. [Depois] mais ainda, porque as minhas
irmas ja estavam casadas, e eu tentava colocar isso para ela de uma
forma que ela entendesse que um dia eu ia casar, sabe... essas coisas
assim. (...) eu sempre colocava a minha posi¢éo de que eu podia fazer
as coisas, [quando conversava com seus pais sobre sua sexualidade].
Eu sempre falo assim, tentando abrir a cabec¢a deles... Que eu podia...
gue eu sou capaz, ... tentando convencer ela a entender. (...) Também
como ndo aconteceu nada, ndo era uma gravidez, eles aceitaram
entenderam que eu tinha que me relacionar com as pessoas. Mas é
sempre assim... é eu nao sei te explicar ndo... Hoje em dia aceitam
mais as coisas, porque eu faco mais coisas, eu brigo pelo o que eu
quero, mas foi bem dificil (...).

Dessa forma, € preciso trabalhar questdes de dependéncia,
independéncia e autonomia com todos o0s atores envolvidos nesse processo -
como pais, profissionais de saude, sociedade em geral - desde o diagnostico,
considerando a repercussao desta em varias etapas das vidas das pessoas com

Ol, o que inclui a vida afetiva, sexual e reprodutiva. E 0 que veremos a seguir.
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4.3 Vida afetiva, sexual e reproducdo: entre medos e desejos

Nesse nucleo tematico que reuni afetividade, sexualidade e reproducéo.
Identificamos trés subnuicleos que sé@o importantes para ser analisado, 0os quais
sdo: 1- Os jogos de paguera, enamoramento e a autoimagem em relacédo a
atracdo sexual, 2- As fontes de informacéao e dialogo , 3- O desejo de reproducéo

e seus conflitos.

4.3.1 Jogos de paquera, enamoramento e a autoimagem em relagcdo a
atracao sexual

As experiéncias de afeto se iniciam na infancia e, na adolescéncia,
ganham mais relevancia para os sujeitos, em virtude da autonomia e da
amplificacédo das possibilidades de interacdo que os sujeitos vivenciam (Brétas,
etal., 2011). Nesse contexto, 0S receios de ndo serem aceitos sao experiéncias
vivenciadas por todas as pessoas, mas que ganham maior amplitude no contexto
da OIl. Dificuldades maiores sado encontradas em quadros onde existem
repercussodes fisicas da doenca, pois, embora o desejo sexual seja inerente ao
ser humano, ainda prevalece o mito que a pessoa com deficiéncia é assexuada
(Maia e Ribeiro, 2010). O que fica tangivel nos relatos é que pessoas com Ol
querem ser reconhecidas socialmente como portadoras de interesses afetivos e
sexuais como qualquer outra; entretanto, reivindicar esse entendimento frente a

sociedade parece ser um desafio, nos dias atuais.

André: (...) vocé ndo chega igual um macho psicopata, que chega: “-
Ah, quero te comer e tal...”. Vocé chega de boa. Vocé passa a virar
um cara que, por ser deficiente, o cara € a melhor pessoa do mundo e
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tal (...) como se vocé ndo tivesse necessidade de transar e tal, aquelas
coisas basicas que todo mundo tem. (...) [muitas vezes, a pessoa que
vocé paquera] nao te da chance nenhuma, nédo te vé como um possivel
par. Entdo, isso é bem complicado... As pessoas que falam ndo tenho
preconceito - porra nenhuma - alias, todo mundo tem preconceito. Eu
tenho preconceito, entendeu?

Adriana: Assim, ... alguns homens ndo chegam por causa da minha
deficiéncia que acham que eu sou incapaz e tal.

Augusto: Eu acho que seja dificil [a sexualidade e afetividade no
contexto da Ol] porque as pessoas sdo muito preconceituosas, e todo
mundo precisa de afeto, precisa de sexo. Todo mundo precisa disso,
entendeu? Cara, eu acho que seja bem complicado... Eu te confesso
gue até uma curiosidade minha, estou falando do que eu acho eu
nunca tive oportunidade de conversar com nenhuma delas [mulheres
com Ol], mas eu acho que elas devem enfrentar bastante dificuldades
de se relacionar amorosamente, sexualmente. Eu acho que tem que
ter um preparo emocional bacana, para encarar tudo isso. Mas eu
acho que apesar das dificuldades eles, conseguem desenrolar tudo
isso. E légico que ndo é tdo simples como para vocé, por exemplo.
N&do sei se simples, mas eu digo mais facil. Mas eu acho que eles
encaram, acho nao, tenho certeza que eles encaram algumas
dificuldades, algumas barreiras. Mas eu acredito que conseguem
desenrolar isso.

Aline: Assim... eu digo mais pelo capacitismo mesmo, que é um dos
fatores, a barreira da gente se relacionar afetivamente com o outro. E
muito complicado lidar com gente capacitista e determinadas coisas
gue acontecem, acabam te deixando mais reclusa ainda,
principalmente no campo da sexualidade. Porque, assim, muitos
veem a gente como pessoa assexuada entao se eu ndo possuo uma
sexualidade quer dizer que ndo temos desejos sexuais, atragdes
afetivas por outras pessoas. E... assim... para mim, essa questao da
sexualidade é onde o capacitismo se mostra mais.

Angela: Sou uma mulher como qualquer outra mulher. N&o tem essa
sO porque a pessoa é cadeirante ou tem uma deficiéncia fisica como
a osteogénese, né? Ela também tem prazer e faz a outra pessoa ter
prazer.

Diferentes séo as formas encontradas pra lidar com essa situacao: desde
estratégias de realizar uma aproximagao gradual, na qual muitas vezes o desejo

€ dissimulado, de modo que seja possivel se apresentar como uma pessoa
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interessante e, somente em um segundo momento, como um parceiro afetivo
e/ou sexual, até as estratégias de realizar interacées sexuais desvinculadas de

afetividade e associadas a “pegacao’.

André: (..) Eu ndo sou aquela pessoa que td na balada, olhei e...
hum, gostei! Isso para mim... eu acho tao distante da minha realidade,
gue eu nem penso muito nisso. Mas, se eu tenho interesse comeco a
conversar e tal. Eu me abro facil, converso sobre qualquer assunto.
S6 que eu acho que a pessoa hdao vem com essa maldade. Entao, tipo
assim, ela olha meio inofensivo. N&ao vé um deficiente com olhar
sexual, entendeu? (...) Eu queria uma [namorada] para sossegar, sO
que, meio que assim, eu sempre dava com o burro n'’agua. Virava
amigo, sei 14 o que. Por alguma razdo vocé vira bicho e vira
assexuado.

Aline: Assim, eu vou uma pessoa para eu sair eu tenho que ir
conversando, conhecendo tenho que avaliar mesmo para ver se vale
a pena eu sair do lugar que eu estou para ir encontrar essa pessoa
entdo assim é dificil deu dar sim. Porque, as vezes a pessoa se mostra
“escrota” bem antes deu me encontrar por isso eu gosto de conversar.

No que tange as pessoas com Ol, além desta interdicdo social de seus
desejos sexuais, ainda se percebe a presenca de medos como da fratura 6ssea.
Nesses casos, a atividade sexual parece para estes individuos (e muitas vezes
para 0s seus parceiros) uma atividade passivel de dano fisico potencial, o que

acaba repercutindo no usufruto da sexualidade da maneira como eles gostariam.

Angélica: Ah eu ja fiz muita besteira. Mas tenho lembrancas de
namorados que ficam sabendo que vocé tem um certo tipo de doenca
e ficam com medo de fazer certas posicbes. (...) Eu faco todas as
posicdes. Se quebrar, quebrou! E nédo vou deixar de fazer.

Além de medos dos parceiros, as proprias pessoas com Ol relatam
questdes e insegurancas, especialmente associadas a deficiéncia, impactando

de forma imaginaria, no exercicio de sua sexualidade.
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Andréia: Tive [medo de transar]. Eu sempre tive um receio desse
movimento das pernas. Eu ficava como vai ser, né? Quando for ter
relagcdo com alguém... Ficava assim meio escabriada, achando que
Nao ia conseguir.

4.3.2- As fontes de informacéao e diadlogo

Através das entrevistas constatou-se que as pessoas com Ol encontram
dificuldade para conversar com 0s seus pais e com 0s profissionais de saude
acerca das questbes que envolvem afetividade e sexualidade. E, acabam
procurando outras alternativas para suprir essas necessidade, tais como dialogar
com irmas, amigas, pornografia, lideres religiosos entre outros.

Nesse sentido, € preciso destacar a auséncia dos profissionais de saude
em proporcionar e garantir espacos de dialogo sobre essa teméatica no cotidiano
do atendimento. O que se nota € uma dificuldade dos profissionais em abarcar
o tema (Gesser e Nuernberg, 2014). Mesmo nos espacos de ginecologia, nem
sempre o tema sexualidade € abordado, e muitas vezes existe simplesmente a
realizacdo do exame preventivo ou prescricdo de contraceptivos. Para muitos
entrevistados esse espaco nem sempre forneceu as respostas ou oportunidades

de didlogo que eles desejavam.

Andreia: N&o [conversava sobre sexualidade e afeto com
profissionais de saude]. Eu ficava muito sem jeito principalmente
guando tinha que fazer preventivo. E eu figuei muitos anos sem fazer
[0 preventivo] por causa desse negdécio na perna.

Augusta: A gente [ela e a ginecologista] conversa sobre engravidar,
sobre ter filhos. Ela me perguntou se eu quero ter, e eu falo para ela
gue, no momento - se eu hoje estivesse casada- eu nao ia ter filho
hoje néo.

Angélica: Eu falo com a médica. As vezes [quando eu] sinto alguma
coisa, eu pego logo e converso normalmente. Eu falo, mas as médicas
ficam meio sem graca porque eu falo assim na sacanagem, para elas
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poderem distrair né? Assim a gente poder conversar melhor e ela pode
entender, a gente vira até amigas.

Adriana: Entdo... eu ja tinha ido no ginecologista quando eu era
virgem, fazer aquela coisa, hormal que ndo pode muito. Agora fuifazer
0 preventivo, preventivo foi meio traumatizante, eu estava assustada,
mas foi de boa. Tomo remédio ta tranquilo.

A familia vem se caracterizando como o lugar mais dificil e menos propicio
para se tratar do tema, com raras excecdes (Mendes, 2017; Savegnago e Arpini,
2012). Estarealidade se articula tanto ao perfil individual de cada pai ou de cada
mae para ser acessivel ao tema, bem como do perfil e das expectativas que
estes tinham (ou ndo) do exercicio da sexualidade de seus proprios filhos. Fica
muito presente na fala dos entrevistados uma preocupacao grande dos pais em
buscar prevenir ou mesmo vetar a reproducao dos seus filhos, para que sua

histéria ndo se repita.

Andréia: Porque a minha mée botou na nossa cabeca que a gente
nao podia ter filho né. Ela falava; “-Do jeito que vocé tem problema,
vocé também pode ganhar uma crianga com problema também! Ai
vocé vai ver € uma luta!” Ai eu nao fiquei muito na mente, ndo. Ai
comentava sempre com uma amiga que queria [ter filhos] mas tinha
medo. Ai a amiga sempre falava comigo que, talvez, ndo fosse como
minha mae falava... que eu poderia ter uma filha normal, direitinho.
Mas, no comego a gente fica meio escabreado.

Angélica: [ndo conversava com a mée sobre sexualidade] Porque a
minha mae é analfabeta, né? Com meu pai (qQue era funcionario
Federal publico civil), que era muito macho - falo macho desses
homens que batem em mulher, que te xinga, que te coloca para baixo
-, meu pai ndo tinha didlogo, era s6 porrada. A mée a gente ndo podia
conversar com ela porque era analfabeta e ndo sabia de nada. Se vocé
falasse para ela eu t6 nhamorando um e daqui a pouco namorasse
outro, para ela é piranha. Eu conversava muito com a minha irma, que
me aconselhava, conversava comigo.

Angela: A minha mae é muito conservadora. Sempre foi. Entdo ela
nao tocava nesse assunto. Quando eu menstruei, eu achei que eu
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estava doente porque eu estava sangrando. Ai a minha mée veio e
eu tinha pedido a minha irma para avisar ela que eu estava sangrando
muito. Aiela veio com o absorvente na calcinha e falou: - Usa, quando
sujar troca. Ai pingava e eu trocava. Gastei muito absorvente e minha
mae brigou, me bateu. Isso foi durante as férias que aconteceu. Ai
depois, na escola, eu conversei com as meninas e elas me
explicavam, as colegas da escola me explicaram que era
menstruacdo, o0 que acontece, porque e tudo mais. Ai eu fui entender
melhor. E a questdo da sexualidade também era muito assunto da
escola minha mée nunca conversou comigo e também eu néo tinha
muito contato com pessoas com Ol. Os poucos contatos que eu tinha
eram sobre medicamento, tratamento, como era o dia a dia, como 0s
pais somam ou ndo somam com isso.

Aline: A gente tem um relacionamento muito bom, mas também assim
nao deixo de contar nada. Eu sempre conto alguma coisa para minha
mae porque assim a gente ja passou tanta coisa e a minha mée
acabou sendo minha amiga. Minha mae e minha irma. A gente meio
gue forma um trio a gente compartilha algumas informac¢des néo tudo,
compartilho mais com a minha irm& e com uma amiga minha, fora isso
eu converso com bastante coisa com minha mae. (...) Nao. [ndo
conversa abertamente com a mée sobre sexo], converso com a minha
irma e com minha amiga [risos].

Nesse contexto de auséncia de dialogo com pais e profissionais de saude,
0S amigos, a pornografia e mais recentemente a internet, aparecem como
estratégias de obtencéo de informacBes sobre sexualidade para essas pessoas

(Sfoggia e Kowacs, 2014).

Essa escassez de conversas com 0s pais e profissionais de saude
acarreta uma necessidade de apoio que néo é ofertada nem no ambiente familiar
€ nem nos servigcos de saude, o que leva esses individuos a procurar apoio nas
entidades religiosas. Como podemos perceber através dos relatos (abaixo) duas
mulheres conseguiram sair de um relacionamento abusivo com o auxilio de

espacos religiosos, mas, ainda assim, sob a 6tica da religiosidade e ndo sob a
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Otica do direito ou da cidadania. Chama a atencéo o fato de nenhuma delas

terem denunciado a violéncia, no primeiro caso, psicoldgica e no segundo, fisica.

Angela : (...) aquele Relacionamento de 4 anos que relatei que foi
muito ruim, até para sair foi complicado, porque me apeguei a bem
material e ao apartamento que a gente tinha comprado juntos, que
ficou no nome dele. Mas teve uma hora que eu consegui sair, gragas
a uma pastora que me fez acordar para vida e que ndo era para eu me
prender a isso. Ai eu sai de 14, fui embora. Deixei a casa mobiliada,
apartamento, tudo para ele, e hoje eu moro de aluguel, trouxe s6 meus
pertences. Mas foi, assim, libertador.

Angélica: (...) Ai eu fui na macumba, para o homem sumir, porque
nao tava mais aguentando. Estava para me matar, queria me matar!
Se eu olhasse para o lado, eu tava olhando para o outro. Se olhava
pro outro lado, eu tava olhando para homem. Ele metia a porrada. la
para festa na casa dos amigos, ele ia também, muito homem e tinha
muita mulher também, mas todo mundo casado... Ele metia a porrada.
Consegui fazer a macumba. Pegou e foi embora, sumiu! Quando eu
fico sabendo que ele ta querendo ver as criangas, eu faco macumba
de novo para ele n&do ver, para ele sumir.

Fato € que as dominacdes religiosas estdo ocupando 0s espacos que
deveriam ser preenchidos pelos servicos de saude com informacdes acerca da
sexualidade. Estas sdo permeadas de preconceitos e proibicdes o que pode

afetar diretamente as relacfes afetivas e sexuais desses individuos.

Angela: (...) Aigreja que a gente frequenta a gente tem encontro de
casais, sO pessoas casadas, e explica tudo sobre sexualidade, quebra
esse tabu do que pode e do que nédo pode, Deus deixou o prazer para
a gente usufruir. (...) Fui procurar na internet questdes de sexo oral,
essas coisas... O que € saudavel para mulher e para o homem, e o
gue ndo é, como 0 sexo anal que a gente sabe que € um 6rgdo que
nao foi feito para isso. Ele foi feito para eliminar ali, né? E, assim que
eu pesquisar, vou. Hoje em dia ndo pesquiso.

Alice: N&o [se masturba] Acho que por causa da religido né? Eu sou
bem taxativa quanto a isso. A gente aprende muita coisa nos cursos
gue tem na igreja e acaba havendo um bloqueio em relacéo a isso.
Entdo eu coloquei isso na caixinha do que néo é apropriado fazer e
nunca fiz.
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Assim, em diversos relatos, o desejo de interacdo sexual surge na
adolescéncia, mas muitas vezes se realiza na vida adulta em funcéo de multiplos
fatores: hipervigilancia das familias, religido, dificuldade de construir um
relacionamento afetivo, falta de informacgdes qualificadas sobre contracepcao, e
dificuldade de encontrar um parceiro, especialmente nos casos em que existem

implicacdes fisicas da doenca.

André: (...) agora experiéncia sexual eu fui ter muito tempo depois..
Ja estava, sei la. com 25 anos, eu acho. E foi “putaria”. Tipo, eu tinha
vigjado a trabalho com os amigos e ai: “- Vamos |4, vamos 18”. Eu
nem queria, mas eu fui. Ai eu falei: “- Ah, mas quer saber? foda-se!”
Mas foi meio que assim... E eu ndo me arrependo. Eu ja tive boas
experiéncias com prostitutas. (...) [depois as outras relacdes sexuais
era quando] saia para beber e tal... Ai, as vezes, em uma “doideira”,
saia com alguém. Mas era, tipo assim... Nunca era uma coisa que eu
gueria, tipo: “-Ah era uma coisa que eu gostei e vou buscar”. Nao era
um interesse para construir um relacionamento. Era uma coisa de
“doideira”. Tava bébado e ai ficava com alguém. Mas era mais nesse
sentido assim que rolava... E isso era ruim, porque isso mutila (...) As
experiéncias que eu fui ter foram mais na zoeira mesmo, entendeu?
N&o foi nada com sentimento. Tipo menina que eu conheci em
aplicativo, prostituta, entendeu? Doideira de balada..., assim, sabe,
nesse sentido.

Augusta: [risos] N&o tive nada ainda [atividade sexual]. Paquera, se
eu tive, tem muitos anos, muitos anos mesmo. Nunca namorei [36
anos]. Ja paquera tive varios, mas nao de ter alguma coisa nunca tive.

Angela: (...) E minha primeira relacdo foi aos 18 anos. Minha mae
julgava muito, dizia que eu ja era mulher, que eu ndo era mais virgem.
Ela me julgava muito. Por isso eu falei: “-~Agora eu vou planejar aqui”.
Arrumei um namoradinho que ndo era o primeiro, era outro ja. Ele me
respeitava muito. Eu era muito avangada, mas ele ndo deixava chegar
aos finalmente porque ele queria casar, tudo direitinho, né? Também
0 que a sociedade ia falar aquela coisa toda? Ai eu armei: ele foi la
em casa, eu escondi a carteira dele, minha mée ndo estava em casa.
Ai ele foi para casa, porque ele disse que néo ia ficar por aqui que a
carne fica “fervendo”. (...). Ai depois de umas horas ele me ligou
perguntando da carteira. Eu falei: “-Deixou, vem buscar”. Quando ele
chegou eu estava nua, enrolada na toalha, j& tinha arrumado o quarto.
Ai ele ficou todo sem graca: “-Nao. Para com isso.” E eu: - “N&o...
Acabei de sair do banho... Vem aqui no quarto me ajudar com uma
coisa...”. Ja tirei a tolha. Ai ele ndo aguentou, né? Assim foi a minha
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primeira vez e foi intencional mesmo porque eu queria tirar aquele
peso que minha mae ficava me julgando por uma coisa que eu hao
sou. Agora eu sou.

Aline: Meu primeiro beijo foi com 11 anos, mas, beijo de lingua, foi
com 13. E sou virgem ainda (21 anos).

Alice: Olha eu fui uma menina muito recatada, até mesmo por causa
da religido a gente tem uma criacdo diferente. Entdo meu primeiro
namorado foi com 19, 20 anos, por ai assim. N&o me recordo bem,
mas acho que foi com 19 anos meu primeiro namorado, meu primeiro
beijo foi com essa idade, velha ja.

4.3.3 0 desejo de reproducéo e seus conflitos

Se o inicio da atividade sexual acontece, geralmente de forma tardia, a
preocupagcao com a reproducdo comeca muito cedo. Como se trata de uma
doenca genética e é possivel que os filhos também tenham a mesma doenca,
observa-se desde a infancia uma preocupacao/presséao por parte das familias e
dos servicos de saude com vistas a prevencao de gravidez.

Fato é, que, entre os entrevistados, a reproducdo nem sempre se
configura como um desejo, nem para os homens e nem para as mulheres.
Entretanto, quando as pessoas com Ol desejam ter um filho bioldgico, esse
interesse é permeado por inseguranca e medo. Segundo Martins (2011) os
adolescentes com Ol desejam ter filhos biolégicos, mas eles convivem com o
medo de que a crianga nas¢ga com a mesma deficiéncia. Colabora para isso a
falta de espaco para conversar sobre sexualidade e afetividade com os pais e
também com os profissionais de saude.

Ainda segundo Martins (2011) em seu estudo sobre “qualidade de vida de
adolescentes com OI” ficou claro a necessidade dos adolescentes ter

informagdes adequadas acerca da sexualidade para que a ideia da incapacidade
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de ter filhos sem Ol e a impossibilidade de ter relacdes sexuais venham ser

desmitificadas.

Andréia: Eu fiquei com mais medo dele nascer com Ol porque,
levando ela no Fernandes Figueira, os médicos sempre falavam que
a gente pode ter filho pior dos que a gente ja tem. Ai eu fiquei: “- Ai
meu Deus do céu! Sera que eu vou ganhar outra crianga pior que essa
menina que a gente acompanha ela desde de oito meses?”. Ai fiquei
[pensando]: “-Se ganhar mais um [filho] vou morar no hospital”.
Porque eu ficava com ela no hospital todo més para tomar o célcio, ai
depois que foi diminuido foi passando para dois, trés. Ai, quando fui
fazer a ultrassom o neném estava muito grande. Na hora |4 a moga
falou assim: “-O neném t4 muito grande. Eu s6 vi um fémur e o outro
eu ndo vi. Eu vi os bragos, mas um fémur eu nado vi”. Ai eu fiquei com
aquilo na cabega, que o0 menino ia nascer sem perna... eu fiquei... “
Ndo é possivel essa mulher ndo conseguir ver a outra perna do
menino”. Ai fiqguei naquela e era a ultima [ultrassonografia] néo ia fazer
mais. Ai sai de |4 muito espantada. (...) No dia que ele nasceu a
primeira coisa que olhei era se ele tinha as duas pernas. Quando a
mulher passou eu falei: “-Gracas a Deus ele tem duas pernas”.

Augusto: Eu ja pensei em adogéo, mas eu tenho tanta vontade de ter
um menino meu... Cara, que Deus me perdoe se eu tiver sendo, se
eu tiver errado, se eu tiver sendo egoista, mas caramba é um sonho
meu, sabe? Ai como eu tenho uma filha que néo tem, eu me pergunto
se de repente eu ndo estaria sendo covarde em tentar ou estou sendo
irresponsavel, € um conflito. Mas, eu quero tentar.

Angela: Ent&o, eu pretendo ser mae, quero ter trés filhos. Mas, ai fico
com aquela coisa... Nao sei se vem com Ol ou ndo. Se tem um
mapeamento genético, como é, quanto custa... Ai eu mesmo fico
pensando:- “Deus €& que é o dono da vida, entdo sO ele pode ter
certeza se vai vir com osteogénese ou nado”. Eu Nao desejo para
ninguém o que eu passei, e contrapartida também a medicina esta
avancando as informac0fes ja estdo acessar, gracas a Deus ta mais
facil né? As informacgfes ou acesso- gragas a Deus- t& mais facil, né?
As informacdes ou acesso... Tem a ANOI, tem outras associa¢gdes
outras ONGs, também que passam as informacdes. O acesso ao
medicamento ta mais facilitado, tA mais em evidéncia apesar de ser
uma doenca rara ainda, mas a informacao ta ai para facilitar e mesmo
gue a crianca possa vir com Ol a luta pode ser grande, mas tem a
possibilidade da crianca ter uma qualidade de vida melhor do que a
minha.

Adriana: Entdo, depende ainda € uma questdo para mim, eu penso
muito sobre isso [se é melhor ter filho biol6gico ou adotar]. Mas é tipo
assim eu nao sei se eu teria a mesma forca que a minha mae teve
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para criar um filho com deficiéncia. No caso, a minha mée criou duas
praticamente sozinha e, tipo assim, eu ndo sei se eu teria essa mesma
forca que ela entendeu. Ent&o isso ainda é uma questao para mim.

E, portanto, nesse contexto complexo que as interacdes afetivas irdo
acontecer, por isso, muitas vezes, as experiéncias de interacdes digitais, via rede
social pode apresentar grandes potencialidades para o grupo estudado. E o que

veremos a seguir.

4.4. O papel da internet e das redes sociais digitais na sexualidade das

pessoas com osteogénese imperfeita

Com o advento da internet, uma nova forma de adquirir informagodes,
acerca dos mais diversos assuntos foi criada (Gasque, 2016; Miranda, 2009).
Essa ferramenta passou a ser utilizada pela populagdo em geral para realizar
diversas atividades, tais como efetuar pagamentos, fazer compras, estudar,

trabalhar, se divertir, jogar dentre outras atividades (Gasque, 2016).

No campo da sexualidade, a internet, possibilitou pesquisas diretas sobre
temas relacionados a sexualidade, difundiu a questédo da pornografia, (Sfoggia e
Kowacs, 2014), mas também a questao dos direitos sexuais, inclusive de grupos
minoritarios, que reivindicavam o reconhecimento e o respeito as suas questdes,

opcoes e estilos de vida.

Assim, a internet permite de forma rapida a realizacdo de pesquisas

autdbnomas e a busca de informacdes, inclusive nos momentos onde 0 acesso
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aos profissionais de saude é dificil, ou quando se deseja aprofundar informacdes

gue se avalia que necessitam de maiores esclarecimentos.

No que tange as pessoas com Ol, para além das atividades supracitadas,
a internet possui outros dois aspectos que sdo importantes para a trajetoria
afetiva e sexual desses individuos. O primeiro, tem a ver com 0 consumo de
conteudos eroticos, pornograficos e o acesso as informacdes sobre saude e
praticas sexuais. O segundo, se relaciona com a possibilidade de interacfes

através das redes sociais digitais.

Dessa forma, a internet passa ser uma das fontes de acesso para tratar as
questbes de sexualidade. Principalmente para os homens que possuem
oportunidades menores de dialogo com os profissionais de saude, decorrente
da imagem dos servigcos de salde como sendo um ambiente feminino (Machin
et al., 2011). Nesse contexto, a internet, os filmes pornogréaficos e os amigos,

parecem ser as unicas fontes de acesso para tratar essas questdes.

André: A pornografia... sei la [que trouxe informagcdes sobre
sexualidade]. Nao teve ninguém orientando. No colégio sé estudava
homem. Minha mé&e e meu pai me davam pouca abertura e eu também
nao gostava [de conversar sobre isso]. E... tipo assim, vocé acaba
virando especialista no assunto na adolescéncia. Tu conhece, meio
gue da forma errada.

Augusto: Minha mée tinha OIl. e minha irma também, mas eu nunca
conversei com elas sobre sexo. Talvez se eu tivesse um irmao [teria
conversado com ele]. (...) A internet ajuda muito; eu t6 falando na
adolescéncia. Amigo de rua, amigo de colégio. Sao mais 0s amigos
mesmo. Meu pai era sempre no tom de brincadeira, nunca foi uma
conversa mais séria, era sempre o tom de zoagdo. E nunca conversei
com nenhum profissional de saude, professor nada. A minha méae ela
falava em relacéo de ter filhos. Ela tinha essa preocupacéao, ela tinha
esse medo, de eu ter um filho e meu filho vir com Ol e ter que passar
por tudo que ela passou.
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Para as pessoas com Ol, a internet também possibilita pesquisas sobre
diversas posi¢des sexuais (inclusive aquelas voltadas a pessoas com limitacdes
fisicas), permitindo que elas escolham a que mais se adapta ao seu corpo.
Assim, possuem mais seguranca e o medo de fraturar diminui durante as

relacfes sexuais.

Aline: As vezes eu pergunto para a minha ginecologista, as vezes eu
pergunto sei |4, eu converso mais que necessariamente busco na
internet.

Angela: Entdo... Antigamente eu pesquisava mais sobre posicdes,
porque a minha estrutura fisica é limitada minha perna nao abre direito,
entdo eu achava que sO existia a posi¢do papai e mamae. Entédo eu
fui procurar na internet as posicoes.

Adriana: (...) eu ja pesquisei na internet as melhores posi¢oes, de boa.

A internet consolidou inovagbes nas relagcbes de comunicagbes e
interacdes. Uma “nova” forma de partilhar vivéncias e experiéncias se constituiu
e, seus impactos foram percebidos na vida das pessoas (Sfoggia e Kowacs
,2014), mais especificamente, das pessoas com Ol pelo maior poder de
socializacdo. Exemplo disso, é o WhatsApp® um aplicativo de mensagem
instantdnea que € utilizado pelas pessoas com Ol para compartilhar suas
experiéncias afetivas e sexuais. Através dos grupos 0s pares conseguem trocar
experiéncias e conversar de forma mais aberta sobre sexualidade. E, mesmo

quando ndo acontece uma interacao global, esses individuos ainda retém essas

informagdes. Como podemos observar nas falas a seguir.

Augusta: Eu ndo converso [sobre sexualidade com os pares], mas eu
vejo um grupo das meninas que tem Ol [grupo do WhatsApp® s6 de
mulheres com OI] elas falam muito sobre isso. Eu leio, mas n&o
converso nao.
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Angela: (...) Entdo, a gente tem um grupo de meninas com OlI,
mulheres. E as vezes a gente coloca as situagdes mais cabeludas, e
eu vejo que as mesmas mulheres séo as que comentam e compartilha
sua experiéncia, geralmente sdo aquelas mulheres que j4 sdo maes
,que ja foram casadas ou sdo casadas (...)

Amanda: Eu converso pelo grupo [conversa sobre sexualidade com
os pares] (...).

Uma das grandes revolugdes na internet foi a criagdo das chamadas “redes
sociais”, possibilitando interacdo e aproximacgado entre pessoas, mesmo sem
contato fisico presencial. Também a criacdo de aplicativos de interacéo afetiva
e sexual, dos quais o Tinder® é o que apresenta maior expressao. Conforme

ressalta Sfoggia e Kowacs (2014):

Um outro método de exploracdo da sexualidade sdo os aplicativos
para smartphones equipados com geolocalizadores que proporcionam
encontros on-line baseados na distancia e algumas caracteristicas em
comum entre 0s potenciais parceiros sexuais que usam informacdes
compartilhadas nas redes sociais. Um exemplo é o Tinder®. Essa
tecnologia emergente facilita 0 encontro de parceiros rapidamente e
com minimo esforgo, proporcionando a imediata satisfacdo do prazer,
para pessoas dispostas ou ndo a cruzar a fronteira digital. O
funcionamento do dispositivo inicia com a andlise de uma fotografia de
um usuario, com dados como idade (limitada a 50 anos) e alguns
interesses em comum baseados em informagBes publicamente
compartilhadas via Facebook. Se houver interesse, da-se um
comando e, sendo, outro comando é acionado. Baseado na
guantidade de comandos positivos disparados, o aplicativo faz a
“uniao” dos parceiros, que, a partir dai, ficam livres para se comunicar.
Seria 0 que se passou a chamar de “love to go” (Sfoggia e Kowacs,
2014, p.11).

Nos dltimos anos, também ganhou intensidade a atividade de
influenciador digital, ou seja, pessoas que divulgam seus estilos de vida e valores

nas midias sociais, apresentando estilos de vida (novos ou tradicionais) e
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possibilitando um acompanhamento de questdes de suas vidas pessoais

(Gomes et al, 2019).

Fato é que a internet trouxe mobilidade para as pessoas com Ol. Atraves
das redes sociais digitais essas pessoas conseguem estarem mais proximas dos
seus pares, o0 que possibilita a troca de experiéncias afetivas e sexuais, também
tem a oportunidade de criar novas amizades, e de se relacionarem

amorosamente por meio dos aplicativos de paquera.

Aline: Esse [relacionamento] foi através de um aplicativo Tinder®. Eu
conheci ele. Ele era mais velho do que eu, tinha 19 [anos] e a gente
namorou durante uns 5 meses, no maximo. (...) Sim, demais [0
Tinder® facilita os relacionamentos]. Mas, assim pessoalmente eu sou
muito timida.

Adriana: Sim, [interagia com outras pessoas através do] Tinder®,
Instagram®. As vezes tem alguns meninos que me procuram pelo
Instagram® e ai a gente conversa e tal. Twitter também. (...) Entdo...
aparece uns caras legais, mas também aparece aqueles babacas,
como sempre. Mas aparece uns caras legais, mas... tipo... Eu gosto
de garoto tipo “nerdzinho”. N&o sei por que eu gosto de garoto
“nerdzinho”, e meio “gamer”. N&o sei por que... mas, enfim, é o que
eu gosto. Ai eu converso e tal. Se o cara for legal... Mas eu raramente
saio com gente assim do aplicativo porque eu tenho medo. Eu saio
mais com gente assim gente que conhece gente. Tipo... meu amigo
que conhece alguém. E assim que eu mais saio, mas ja sai com gente
do aplicativo e foi legal.

Esses possuem pontos positivos e negativos. Se por um lado, os
aplicativos de paquera trouxeram mobilidade para as pessoas com Ol,
principalmente para aquelas com mais comprometimentos fisicos que
necessitam de ajuda para se locomover, pelo outro, elas estdo mais expostas e
utilizam os aplicativos como uma maneira para mediar um relacionamento antes
de falar da sua condicdo de saude. Porém, ao descobrir a sua deficiéncia na

maioria das vezes ocorre um desinteresse sexual desenvolvendo apenas uma
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amizade, o0 que acaba sendo frustrante. Essas frustacbes acabam
desencadeando problemas psicoldgicos e contribuem para um rebaixamento da

auto-estima desses individuos.

André: Sempre tem [paquera], mas nao é muito comum elas
chegarem, [0 mais comum é via] mais aplicativo, internet. Chegar,
assim, acontece na zoeira de carnaval... Assim acontece, mas € meio
gue zoeira, ndo € uma coisa para algo mais. Quando comegou esse
negocio de aplicativo e tal eu achei que ia facilitar mas hoje eu acho
gue ndo, eu acho que ja ta até pior.

Aline: Com certeza [levou “ndo” no Tinder®] por causa da minha
deficiéncia. Assim, por mais legal que eu seja, por mais... Por
exemplo: eles me acham muito bonita, né? Mas quando eu vou
mostrar meu corpo, essa opiniao muda tragicamente. E [o rapaz] fala:
”-N&o, vamos ser amigos, hao sei o que...” Antes de mostrar o meu
corpo, ja era uma coisa mais tipo sexual, mas, depois que eu mostro,
a maioria do interesse. V&o para essa questdo da amizade,
entendeu?

As redes sociais digitais também séo utilizadas pelas pessoas com Ol para
militancia e para influenciar outras pessoas. Exemplo disso, é o Instagram® da
Naany Barbosa, que tem Ol e foi mencionado durante as entrevistas como ponto

positivo. Onde ela utiliza essa rede social para abordar diferentes assuntos.

Ana: Conheco [outras pessoas com Ol], mas ndo tenho muito contato.
Conhego uma que é bloqueira na internet € Naany Barbosa no
Instragram®. Ai eu conversei com ela. (...) Nao. [ndo conversou sobre
sexualidade com a Naany]. Conversava com a Roberta [sobre
sexualidade, Roberta também tinha Ol], mas ela faleceu tem uns dois
anos. Perguntei por que uma vez ela namorou também, e ela disse
gue quando conheceu o namorado dela, namorou um tempinho e
perdeu a virgindade com o rapaz e depois 0 cara sumiu ndo voltou
mais. Ai ela ficou &, sofreu um pouco por causa desse cara, ela
gostava dele. Ai depois disso ndo conversamos mais muita coisa nao.

E, portanto, nessa trama complexa de atitudes para conseguir conquistar
espacos proprios e privacidade, de interagir, de ser ou ndo aceito e de lidar com
as possiveis consequéncias da reproducdo, que a internet acaba sendo uma

aliada para o exercicio da afetividade e da sexualidade neste grupo social.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Uma vez que este estudo se prop6s a conhecer as trajetérias afetivo-
sexuais de jovens e adultos com osteogénese imperfeita, foi necessario
compreender e discutir as condicdes do exercicio dos direitos sexuais no

contexto da deficiéncia, a partir de uma perspectiva interseccional e de género.

Nesse percurso foi fundamental o descortinamento e a reflexdo acerca da
deficiéncia a partir dos dois principais modelos colocados na atualidade: o

modelo médico e o modelo social da deficiéncia.

Se 0 modelo médico compreende a deficiéncia a partir da logica da falta,
da incapacidade, da necessidade de intervencdes biomédicas para corrigir as
lesGes e se aproximar da normalidade (DINIZ, 2007; DINIZ et al. 2009) e nao
realiza uma abordagem positiva e propositiva para as pessoas com deficiéncia,
0 segundo modelo incorporou mudancas e evolu¢des ao longo dos debates. A
génese do modelo social da deficiéncia se inicia com o debate inglés, na década
de 70 do século passado. Seus debates iniciais compreendiam a deficiéncia
como resultado de uma sociedade néo inclusiva, incapaz lidar com a diversidade
humana. Mesmo a partir desse entendimento mais ampliado, a primeira geracao
de autores desse modelo defendia que a eliminacdo barreiras fisicas seria
suficiente para garantir a independéncia e a autonomia das pessoas com
deficiéncia. Além de limitar os entraves e questdes das vivéncias com
deficiéncias as acessibilidades, esse modelo, em seu inicio disso, considerava o
impacto das questbes de género que se manifestam de maneiras diferentes no

cotidiano de homens e mulheres deficientes, fato que so foi considerado nas
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criticas a esse modelo, realizadas pela segunda geracéo de tedricas feminista.

(Gesser, 2012; DINIZ, 2007; DINIZ et al. 2009).

Reconhecer como as questdes se manifestam no cotidiano das pessoas
com deficiéncia pressupbe atencdo e reflexdes as suas singularidades. No
estudo em questao, apresentamos como tais questées se colocam em pessoas
com Osteogénese Imperfeita: uma doenca rara, genética, marcada pela
fragilidade dos ossos que quebram facilmente. Por isso, refletir sobre seus
direitos sexuais e reprodutivos, implicava atencdo especial as questdes de
género e também de autonomia e independéncia foram construidas em todas as
fases de sua vida. Esses entrelacamentos eram fundamentais, uma vez que é
na juventude — este periodo marcado pela autonomia e responsabilidade e
condicionado por determinantes sociais que variam de acordo com cada regido
(Heilborn et al, 2006) - que vao se iniciar as primeiras vivéncias afetivo-sexuais

destas pessoas, tendo como pano de fundo o contexto da deficiéncia.

Os resultados da pesquisa apontaram quatro nucleos tematicos para esse
estudo: a) A Construgdo da masculinidade e da feminilidade no contexto da
deficiéncia; b) Dependéncia x independéncia: a questdo da autonomia e suas
implicacdes nas trajetorias afetivo-sexuais; c) Vida afetiva, sexual e reproducao:
entre medos e desejos; d) O papel das redes sociais digitais na sexualidade das

pessoas com osteogénese imperfeita.

No primeiro nucleo tematico -constru¢cdo da masculinidade e da
feminilidade no contexto da deficiéncia- foram discutidos os resultados
referentes aos dois primeiros objetivo especificos da pesquisa, a saber: - 1-

analisar representacdes do corpo fisico, seus limites e potenciais nas interacdes
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afetivo-sexuais e 2- analisar como contextos culturais e comunitarios incidem

nas trajetérias afetivo-sexuais.

J4, no segundo nucleo, que aborda a questdo da dependéncia X
independéncia e suas implicacbes na autonomia e nas trajetorias afetivo-
sexuais, sdo contemplados os resultados relativos ao objetivo especifico 3, a
saber: - analisar os modos como as interagcdes com profissionais de saude, com

a familia e com os pares incidem nas trajetorias afetivo-sexuais.

Esse terceiro objetivo também € abordado no topico Vida afetiva, sexual
e reproducdo: entre medos e desejos; juntamente com os resultados referentes
aos dois ultimos objetivos da pesquisa: 4- conhecer as expectativas de namoro,
casamento e reproducdo, 5- analisar o papel das tecnologias (uso de
medicamentos/redes sociais etc.) nas praticas corporais, com énfase nas

trajetdrias afetivo-sexuais.

O estudo ressalta que a superprotecdo por parte dos pais repercute
negativamente nas relacoes afetivas e sexuais das pessoas com Ol. Estados de
vigilancia e supervisdo constantes as impedem de viver experiéncias do
exercicio da autonomia presentes no cotidiano da maior parte dos jovens, como,
por exemplo, sair com 0sS amigos, colegas, paqueras. De fato, restringir a
socializacdo destas pessoas as atividades em que, necessariamente esteja
presente algum membro de sua familia (aqui, especialmente a mée) acaba
dificultando a socializagéo, interacdo, experiéncias de vida e de relacionamentos

amorosos, muitas vezes a revelia desses jovens.

Outro fato que merece destaque foi a questao da dificuldade das pessoas

com Ol em conversar sobre sexualidade com os pais e com os profissionais de
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saude. Nesse contexto, a internet acaba por se tornar uma ferramenta bastante
utilizada para suprir a necessidade dessas informacdes, assim como para criar
oportunidades de interacfes (que sdo negadas no cotidiano) para que as
pessoas com Ol possam se relacionar afetiva e sexualmente. Para as pessoas
com Ol, as redes sociais digitais sdo utilizadas estrategicamente, como uma
maneira para mediar um relacionamento antes de falar da sua condicdo de

saude.

Uma vez iniciados um envolvimento afetivo mais estavel ou a vida sexual,
novas questdes especificas se apresentardo para este grupo: o desejo/opcéo
pela reproducéo, cerceado pelo medo de que o filho(a) nasca com a mesma
patologia, fato que, em geral foi alertado e repetido para eles iniUmeras vezes por

seus familiares.

Assim, as principais conclusbes deste estudo apontam para a
necessidade de desconstru¢des dos padrdes normativos impostos ao corpo, que
acabam por trazem sofrimento para as pessoas com deficiéncia em geral e
particularmente com OI, que acabam vivenciando diversos empecilhos e
preconceitos para aceitacdo dos seus corpos. A necessidade de aumento da
visibilidade nas midias sociais e a mudanca de orientacdo de seu conteudo —
qgue geralmente incorpora uma exposi¢cao negativa da pessoa com deficiéncia-

podem se constituir como elementos importantes nesse processo.

Espacos coletivos de discussao com pessoas que enfrentam as mesmas
questbes foram apontados como muito importantes pelo conjunto dos
entrevistados, com especial destaque as reunides promovidas pela ANOI, tanto

pela abordagem que oportuniza aos jovens, quanto as reflexdes que estimula
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em seus proprios pais. Vale ressaltar que tais espacos nao substituem a
necessidade que eles possuem de conversar sobre sexualidade com os
profissionais de saude. Esses individuos desejam ter seus direitos sexuais e

reprodutivos reconhecidos em todos 0s espacos que circulam.

Também verificou-se a necessidade de politicas publicas voltada para a
sexualidade da pessoa com deficiéncia, que incluem desde a capacitacdo dos
profissionais que lidam com essas questdes a implantacdo de equipamentos

com acessibilidade, capazes de facilitar, por exemplo, os exames ginecologicos.

O reconhecimento da existéncia da sexualidade e a visibilidade destas
pessoas é um desafio que deve ser incorporado no cotidiano da sociedade,
incentivando estudos sobre essas questfes, divulgacdo cientifica, imagens
positivas e realistas deste publico-alvo e informacao para a superacao dos limites

a ela associados.



84

6. REFERENCIAS

1. ASSIS, Marcelo Camargo de. et al., Osteogenesis Imperfecta: novos
conceitos. Revista Brasileira de Ortopedia 37(8). 2002.

2. BADINTER, Elisabeth. Um amor conquistado: o mito do amor materno.
Traducdo de Waltensir Dutra. Rio de Janeiro, Editora Nova Fronteira, 5.
Ed., 1985.

3. BARDIN, L. Andlise de Conteudo. Lisboa: Edi¢des 70, 1979.

4. BASTOS, O.M, Deslandes SF. Sexualidade e o adolescente com doenca
mental: uma revisdo bibliografica. Rev C S Col [periédico na Internet].
2005.

5. BATISTA, M.ILF.C.S. A formacé&o do individuo no capitalismo tardio: um
estudo sobre a juventude contemporanea. Tese de Doutorado, Pontificia
Universidade Catdlica, Sao Paulo, 2008. Disponivel em
https://tede2.pucsp.br/handle/handle/17298. Acesso em Janeiro de 2021.

6. BAUER, M.; AARTS, B. A constru¢cao do corpus: um principio para a
coleta de dados qualitativos. In: BAUER, M.; GASKELL, G. (orgs)
Pesquisa qualitativa com texto, imagem e som: um manual préatico. — pp.
39-63 - Petropolis: Vozes, 2004.

7. BAUMFELD, Tiago Soares et al . Autonomia do cuidado: interlocugéo
afetivo-sexual com adolescentes no PET-Saude. Rev. bras. educ.

med., Rio de Janeiro, v. 36, n. 1, supl. 1, p. 71-80, Mar. 2012 .

8. BERRI, Bruna. O corpo para pessoas com deficiéncia fisica: midia e

representacdes sociais. Dissertacdo de mestrado. Universidade Federal


https://tede2.pucsp.br/handle/handle/17298

10.

11.

12.

85

de Santa Catarina. 2018. Disponivel em:
https://repositorio.ufsc.br/xmlui/bitstream/handle/123456789/189925/PPS

10783-D.pdf?sequence=-1&isAllowed=y

BOURDIEU, Pierre. A dominacdo masculina. Rio de Janeiro: Bertrand
Brasil,2002.
https://files.cercomp.ufg.br/weby/up/16/0/BOURDIEU _ Pierre._A_domin
a%C3%A7%C3%A30_masculina.pdf?1332946646.

BOUTIN, Aldimara Catarina Brito Delabona. FLACH, Simone de
Fatima .Juventude e participacao social: concep¢des que orientam acdes
e politicas para os jovens brasileiros. EccoS — Rev. Cient., Sdo Paulo, n.
41, p. 189-205, set./dez. 2016.

https://www.redalyc.org/pdf/715/71550055013.pdf

BRANCO, Maria Luisa. A construcdo da autonomia moral: a contribuicao
da teoria do desenvolvimento do ego de Jane Loevinger . Paidéia, 2003,

13(25), 5-12 https://lwww.scielo.br/pdf/paideia/v13n25/02.pdf

BRASIL. Lei n° 8.069. Dispde sobre o Estatuto da Crianca e do
Adolescente e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido 1990; 13 de

jul.

13.BRASIL. Estatuto da Crianga e do Adolescente. Lei 8.069/90, de 13 de

julho de 1990.

14.BRASIL. Lei n° 12.852, de 5 de agosto de 2013. Institui o Estatuto da

Juventude e dispde sobre os direitos dos jovens, 0s principios e diretrizes


https://repositorio.ufsc.br/xmlui/bitstream/handle/123456789/189925/PPSI0783-D.pdf?sequence=-1&isAllowed=y
https://repositorio.ufsc.br/xmlui/bitstream/handle/123456789/189925/PPSI0783-D.pdf?sequence=-1&isAllowed=y
https://files.cercomp.ufg.br/weby/up/16/o/BOURDIEU__Pierre._A_domina%C3%A7%C3%A3o_masculina.pdf?1332946646
https://files.cercomp.ufg.br/weby/up/16/o/BOURDIEU__Pierre._A_domina%C3%A7%C3%A3o_masculina.pdf?1332946646
https://www.redalyc.org/pdf/715/71550055013.pdf
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2012.852-2013?OpenDocument

86

das politicas publicas de juventude e o Sistema Nacional de Juventude -
SINAJUVE..

15.BRASIL. Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015. Institui a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia).

16.BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n° 793, de 24 de abril de 2012.
Institui a Rede de Cuidados a Q12gAPessoa com Deficiéncia no ambito
do Sistema Unico de  Saude. Disponivel  em
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0793_24 04 2012

.html

17.BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saulde.
Departamento de A¢des Programéticas Estratégicas. | seminario nacional
de saude : direitos sexuais e reprodutivos e pessoas com deficiéncia /
Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de
Ac¢les Programaticas Estratégicas. — Brasilia : Ministério da Saude, 2010.
Ferreira, Windyz. Contexto de Vulnerabilidade e Invisibilidade da Pessoa

com Deficiéncia.

18. BRASIL. Portaria N° 199, de 30 de Janeiro de 2014. Institui a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as
Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) e institui incentivos financeiros

de custeio. Diario Oficial da Unido 2014; 31 jan.


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2013.146-2015?OpenDocument
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0793_24_04_2012.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0793_24_04_2012.html

87

19.BRETAS, José Roberto da Silva et al. Aspectos da sexualidade na
adolescéncia. Ciéncia & Saude Coletiva, 16(7):3221-3228, 2011.

https://www.scielo.br/pdf/csc/v16n7/21.pdf

1. BUTLER, Judith P. Problemas de género: feminismo e subversdo da
identidade. Traducdo de Renato Aguiar. Rio de Janeiro: Editora

Civilizacao Brasileira, 2003. 236 p.

20.COLOMBY. Renato Koch. et al. Histérias de vida como um caminho
metodoldgico em estudos organizacionais: um estudo bibliométrico . IV
Congresso Brasileiro de Estudos Organizacionais - Porto Alegre, RS,
Brasil, 19 a 21 de Outubro de 2016.

21.CRENSHAW, Kimberlé. Mapeando as margens: interseccionalidade,
politicas de identidade e violéncia contra mulheres ndo brancas.
Disponivel em : <https://www.geledes.org.br/mapeando-as-margens-
interseccionalidade-politicas-de-identidade-e-violencia-contra-mulheres-
nao-brancas-de-kimberle-crenshaw%E2%80%8A-%E2%80%8Aparte-1-
4/> Acessado em 13/01/2020.

22.DINIZ, Debora. O que é deficiéncia. Sdo Paulo: Editora Brasiliense, 2007.

23.DINIZ, Debora et,al. Deficiéncia, direitos humanos e justica. Sur, Rev. int.
direitos humanos. Sao Paulo, v. 6, n. 11, p. 64-77, dezembro de 2009.
Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-

64452009000200004 . Acesso Maio de 2021.


https://www.scielo.br/pdf/csc/v16n7/21.pdf
https://www.geledes.org.br/mapeando-as-margens-interseccionalidade-politicas-de-identidade-e-violencia-contra-mulheres-nao-brancas-de-kimberle-crenshaw%E2%80%8A-%E2%80%8Aparte-1-4/
https://www.geledes.org.br/mapeando-as-margens-interseccionalidade-politicas-de-identidade-e-violencia-contra-mulheres-nao-brancas-de-kimberle-crenshaw%E2%80%8A-%E2%80%8Aparte-1-4/
https://www.geledes.org.br/mapeando-as-margens-interseccionalidade-politicas-de-identidade-e-violencia-contra-mulheres-nao-brancas-de-kimberle-crenshaw%E2%80%8A-%E2%80%8Aparte-1-4/
https://www.geledes.org.br/mapeando-as-margens-interseccionalidade-politicas-de-identidade-e-violencia-contra-mulheres-nao-brancas-de-kimberle-crenshaw%E2%80%8A-%E2%80%8Aparte-1-4/
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-64452009000200004
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-64452009000200004

88

24. FABRE, Larissa; BAGGENSTOSS, Rejane. OSTEOGENESE
IMPERFEITA: Relato de caso de uma familia. Arquivos Catarinenses de

Medicina, [S.l.], v. 46, n. 3, p. 160-170, set. 2017. ISSN 18064280.

25.FERNANDES, Camila Reboucas. MORORO, Géssica Martins. Direitos
reprodutivos: analisando a escolha contraceptiva de mulheres em idade
materna avancada. In; Efetividade dos direitos humanos e direito
internacional. Editora multifoco. 1 edigdo. RJ. 2017.

26.GASKELL, G. Entrevistas individuais e grupais. In: BAUER, M.;GASKELL,
G. (orgs) Pesquisa qualitativa com texto, imagem e som: um manual

pratico. — pp. 64-89 - Petropolis: Vozes, 2002.

27.GAUDENZI, Paula. ORTEGA, Francisco. Problematizando o conceito de
deficiéncia a partir das nogdes de autonomia e normalidade. Ciéncia &
Saude Coletiva, 21(10):3061-3070, 2016.

28.GESSER, Marivete et al. A contribuicdo do modelo social da deficiéncia
a psicologia social. Psicologia & Sociedade; 24(3): 557-566, 2012.

Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/psoc/v24n3/09.pdf

29.GESSER, Marivete. NUERNBERG, Adriano Henrique. Psicologia,
Sexualidade e Deficiéncia: Novas Perspectivas em Direitos Humanos.
Psicologia: ciéncia e profissdo, 2014, 34(4), 850-863. Disponivel:

https://www.scielo.br/pdf/pcp/v34n4/1982-3703-pcp-34-4-0850.pdf


https://www.scielo.br/pdf/psoc/v24n3/09.pdf
https://www.scielo.br/pdf/pcp/v34n4/1982-3703-pcp-34-4-0850.pdf

89

30.GOFFMAN, E. Estigma — notas sobre a identidade deteriorada. Sao
Paulo: LTC. .1988.

31.Galland, O. (1997). Sociologie de la jeunesse. Paris: Armand Colin.

32.GOMES, Karolayne et al. O poder dos influenciadores digitais sobre a
sociedade do consumo por meio do Instagram®. Anais . Intercom —
Sociedade Brasileira de Estudos Interdisciplinares da Comunicacdo XXI
Congresso de Ciéncias da Comunica¢do na Regido Nordeste — S&o Luis
- MA - 30/05 a 01/06/20109. Disponivel em:
https://portalintercom.org.br/anais/nordeste2019/resumos/R67-1137-
1.pdf

33.GOULART , Cristiana Faria. CARVALHO, Priscila Abreu de. corpo ideal e
corpo real: a midia e suas influéncias na constru¢do da imagem corporal.
Psicologia.pt. 2017. Disponivel em:

https://www.psicologia.pt/artigos/textos/A1209.pdf

34.HEILBORN, Maria Luiza et al. Aprendizado da Sexualidade: reproducéo
e trajetérias sociais de jovens brasileiros; Rio de Janeiro. Fiocruz e
Garamond; 2006.

35.HEILBORN, Maria Luiza et, al. Juventude, sexualidade e reproducao.
Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v.22,n.7, p. 1362-1363, July 2006.

36.INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA IFF/ATENDIMENTO. Disponivel
em < http://www.iff.fiocruz.br/index.php/comoseratendido>. Acesso em 25
de novembro de 2019.

37.KALB, Stéfani Keitel. Valorizacdo do corpo e sofrimento psiquico: a midia

como mediadora dos padrdes hegemodnicos de beleza. 2017.83 f.


https://portalintercom.org.br/anais/nordeste2019/resumos/R67-1137-1.pdf
https://portalintercom.org.br/anais/nordeste2019/resumos/R67-1137-1.pdf
https://www.psicologia.pt/artigos/textos/A1209.pdf
http://www.iff.fiocruz.br/index.php/comoseratendido

90

Monografia (Graduac¢éo) - Faculdade de Ciéncias da Educacéo e Saude,
Centro Universitario de Brasilia, Brasilia, 2017.

38.LIMA, Maria Angelica de Faria Domingues de. HOROVITZ, Dafne Dain
Gandelman. Contradi¢cdes das politicas publicas voltadas para doencas
raras: o exemplo do Programa de Tratamento da Osteogénese imperfeita

no SUS. Ciéncia & Saude Coletiva, 19(2):475-480, 2014.

39.MACEDO, Daniela; SANDOVAL, Gabriella. Excesso de protecdo faz mal
ao seu filho. Fonte do artigo: Revista Veja, edicdo 2160, 14 de abril de
2010. Disponivel em: https://www.cristoreipp.com.br/wp-

content/uploads/2018/12/Excesso-de-protecao-faz-mal-ao-seu-filho.pdf

40.MACEDO. Aline Duque de. Corporalidade e sociabilidade: a internet e os
jovens portadores de osteogénese imperfeita. Dissertacdo de mestrado.
Programa de Poés-graduacdo em Saude Coletiva da Universidade

Estadual do Rio de Janeiro. 2010.

41.MACHIN, Rosana et al . Concepc¢cbes de género, masculinidade e
cuidados em saude: estudo com profissionais de saude da atencéo
primaria. Ciénc. saude coletiva, Rio de Janeiro , v. 16, n. 11, p. 4503-
4512, Nov. 2011 . Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-

81232011001200023&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em maio de 2021.


https://www.cristoreipp.com.br/wp-content/uploads/2018/12/Excesso-de-protecao-faz-mal-ao-seu-filho.pdf
https://www.cristoreipp.com.br/wp-content/uploads/2018/12/Excesso-de-protecao-faz-mal-ao-seu-filho.pdf

91

42.MAIA, A.C.B.; RIBEIRO, P.R.M. Desfazendo Mitos Para Minimizar O
Preconceito Sobre A Sexualidade De Pessoas Com Deficiéncias. Rev.
Bras. Ed. Esp., Marilia, v.16, n.2, p.159-176, Mai.-Ago., 2010.

43.MARTINS, Ana Paula Vosne. Visbes do feminino: a medicina da mulher
nos seculos XIX e XX. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2004.

44, MARTINS, Antilia Januéaria Martins. Qualidade de vida de adolescentes
com osteogénese imperfeita em tratamento no Instituto Fernandes
Figueira/Fiocruz. 2011. 119 f. Tese (Doutorado em Saude da Crianca e
da Mulher) Instituto Fernandes Figueira, Fundacao Oswaldo Cruz, Rio de
Janeiro, 2011.

45.MARTINS. Antilia Januaria et al. A concepcédo de familia e religiosidade
presente nos discursos produzidos por profissionais médicos acerca de
criancas com doencas genéticas. Ciéncia & Saude Coletiva, 17(2):545-
553, 2012.

46.MARTINS. Antilia Januaria et al. Adolescentes com Osteogénese
imperfeita - qualidade de vida. Revista adolescéncia e saude, UERJ, Rio
de Janeiro, vol.11, n° 1- Jan/Mar -2014.

47. MATTAR. Laura Davis. Reconhecimento juridico dos direitos sexuais —
uma analise comparativa com os direitos reprodutivos. Sur. Revista
internacional de direitos humanos. Ano 5 « Numero 8 « Sdo Paulo * Junho
de 2008.

48.MELLO. Anahi Guedes de . Género, deficiéncia, cuidado e capacitismo:
uma analise antropolégica de experiéncias, narrativas e observacdes
sobre violéncias contra mulheres com deficiéncia. Dissertacdo submetida

ao Programa de PésGraduacdo em Antropologia Social da Universidade



92

Federal de Santa Catarina, como requisito para a obtencdo do grau de

Mestra em Antropologia Social. Florianépolis 2014

49.MELLO. Anahi Guedes de. Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade:
do capacitismo ou a preeminéncia capacitista e biomédica do Comité de
Etica em Pesquisa da UFSC. Ciéncia & Saude Coletiva, 21(10):3265-
3276, 2016.

50.MENDES. Leila da Silva de Freitas. Sexualidade da pessoa com
deficiéncia: aspectos sociais. monografia a Universidade Candido
Mendes /  AVM. POS-GRADUACAO LATO  SENSU
https://www.avm.edu.br/docpdf/monografias_publicadas/posdistancia/54
077.pdf

51. MINAYO, M.C.S. (Org.). O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa
em saude. 12.ed. Sao Paulo: Hucitec, 2010.

52.MOREIRA, Martha Cristina Nunes et al. Recomendacdes para uma linha
de cuidados para criancas e adolescentes com condi¢bes cronicas
complexas de saude. Cad. Saude Publica [online]., vol.33, n.11. 2017

53.NADER, MB. CAMINOTI, J.M. Género e poder: a construcdo da
masculinidade e o exercicio do poder masculino na esfera doméstica.
Anais do XVI Encontro Regional de Historia da Anpuh-Rio: saberes e
praticas cientificas.

54.NICOLAU, SM et al. Mulheres com deficiéncia e sua dupla
vulnerabilidade: contribuicbes para a construcdo da integralidade em

saude ciéncia & Saude Coletiva, 18(3):863-872, 2013.


https://www.avm.edu.br/docpdf/monografias_publicadas/posdistancia/54077.pdf
https://www.avm.edu.br/docpdf/monografias_publicadas/posdistancia/54077.pdf
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=i&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=MOREIRA,+MARTHA+CRISTINA+NUNES

93

55.OLIVEIRA. Fagner Vinicius de. Direitos humanos e para humanidade, um
discurso acerca da universalidade e indisponibilidade dos direitos
humanos . In; efetividade dos direitos humanos e direito Internacional.
Editora multifoco. 1 edi¢cdo. RJ. 2017.

56.ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Cuidados inovadores para
condi¢Bes cronicas: componentes estruturais de acdo. Relatério mundial.
Brasilia: Organizacdo Mundial da Saude; 2003.

57.RESENDE, M. C. GOUVEIA, V. V. . Qualidade de Vida em Adultos com
Deficiéncia Fisica. Psicologia: Reflexdo e Critica, 24(1), 99-106. 2011.

Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/prc/v24nl/v24nlal2.pdf.

58.SA, SMP, RABINOVICH EP. Compreendendo a familia da crianca com
deficiéncia fisica. Rev Bras Crescimento Desenvolv Hum. 2006;16(1):68-

84. Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/pdf/rbcdh/v16n1/08.pdf

59.SALES, Felipe. A influéncia familiar no desenvolvimento das pessoas
com deficiéncia. Revista eletronica de ciéncias da educacdo. RECE. v.

16, n. 1 e 2 (2017).

60. SANTOS, Thais Dias dos. Adolescéncia, autonomia e HIV: Uma revisao
bibliografica. Trabalho de Conclusédo de Residéncia (monografia)
apresentado ao Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do

Adolescente Fernandes Figueira. RJ, 2021.


https://www.scielo.br/pdf/prc/v24n1/v24n1a12.pdf
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/rbcdh/v16n1/08.pdf
http://www.periodicosibepes.org.br/index.php/reped/issue/view/118
http://www.periodicosibepes.org.br/index.php/reped/issue/view/118

94

61.SASSAKI, R. K.. Nada sobre nos, sem nds: Da integracdo a inclusao.
Bengala legal, 2011. Disponivel em http://www.bengalalegal.com/nada-
sobre-nos acesso 12 de abril de 2021.

62.SAVEGNAGO, D. O. S., ARPINI, D. M. Dialogos sobre sexualidade na
familia: reflexdes a partir do discurso de meninas. Psicol. Argum.
jan./mar., 32(76), 57-67 2014
file:///C:/Users/Usuario/Desktop/mestrado%20maio%202021/textos/2007
3-41125-1-PB.pdf

63.SCOTT, Joan Wallach. Género: uma categoria util de analise historica.
Revista Educacdo & Realidade, Porto Alegre, v. 2, n. 20, p. 71 — 99,

jul./dez. 1995.

64.SFOGGIA A, KOWACS C. Sexualidade e novas tecnologias. Rev. bras.
psicoter. 2014;16(2):4-17 . Diposnivel em:

http://rbp.celg.org.br/detalhe_artigo.asp?id=150

65.SILLENCE DO, SENN A, DANKS DM. Genetic heterogeneity in
Osteogenesis Imperfecta. J Med Genet; 16:101-16. 1979.

66.SILVA, Diego Rodrigues; HERZBERG, Eliana. Entre ter uma deficiéncia
e ser deficiente: um estudo sobre as identificacbes. Estilos clin., S&o
Paulo , v. 24,n. 2,p. 304-316,ago. 2019 . Disponivel em
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1415-
71282019000200011&Ing=pt&nrm=iso>. acessos em 02 maio 2021.

67.SILVA, Sergio Gomes da. A crise da masculinidade: uma critica a

identidade de género e a literatura masculinista. Psicol. cienc.


http://www.bengalalegal.com/nada-sobre-nos
http://www.bengalalegal.com/nada-sobre-nos
file:///C:/Users/Usuario/Desktop/mestrado%20maio%202021/textos/20073-41125-1-PB.pdf
file:///C:/Users/Usuario/Desktop/mestrado%20maio%202021/textos/20073-41125-1-PB.pdf
http://rbp.celg.org.br/detalhe_artigo.asp?id=150

95

prof., Brasilia , v. 26, n. 1, p. 118-131, mar. 2006 . Disponivel em
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-

98932006000100011&Ing=pt&nrm=iso.

68.SILVA. Paloma Fialho da. et al. Os impactos emocionais e a
superprotecao familiar ao deficiente auditivo e surdo: barreiras na inclusao
escolar. Anais do 17 Simpésio de TCC e 14 Seminario de IC do Centro
Universitario ICESP. 2019 a7y, 1777-180.
http://nippromove.hospedagemdesites.ws/anais_simposio/arquivos_up/d
ocumentos/artigos/b6cldca8eedaae78fe70ebcfd36¢c2161.pdf

69.SILVA. Luciene Maria da . A deficiéncia como expressao da diferenca.
Educacdo em Revista, Belo Horizonte, v. 44. p. 111-133. dez. 2006 .

https://www.scielo.br/pdf/edur/n44/a06n44.pdf

70.SOUZA, Candida de; PAIVA, llana Lemos de. Faces da juventude
brasileira: entre o ideal e o real. Estud. psicol. (Natal) , Natal, v. 17, n. 3,
p. 353-360, dezembro de 2012.

71.SOUZA, Maria Danielly Franchini de et al. A construcdo social da
masculinidade. Anais Encontro de iniciagdo cientifica. Toledo 2017.
Disponivel em:
http://intertemas.toledoprudente.edu.br/index.php/ETIC/article/view/6227/
5930

72.STEINER RD, Pepin MG, Byers PH. Osteogenesis Imperfecta. In: Pagon
RA, Bird TD, Dolan CR, Stephens K, Adam MP, editors. Gene ReviewsTM

[Internet]. Seattle (WA): University of Washington; 2005. p. 1993-2013


http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-98932006000100011&lng=pt&nrm=iso
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-98932006000100011&lng=pt&nrm=iso
http://nippromove.hospedagemdesites.ws/anais_simposio/arquivos_up/documentos/artigos/b6c1dca8ee4aae78fe70ebcfd36c2161.pdf
http://nippromove.hospedagemdesites.ws/anais_simposio/arquivos_up/documentos/artigos/b6c1dca8ee4aae78fe70ebcfd36c2161.pdf
https://www.scielo.br/pdf/edur/n44/a06n44.pdf
http://intertemas.toledoprudente.edu.br/index.php/ETIC/article/view/6227/5930
http://intertemas.toledoprudente.edu.br/index.php/ETIC/article/view/6227/5930

96

73.UNESCO. Politicas publicas de/para/com juventudes. Brasilia:UNESCO.
Waiselfisz, J. J. (2004). Relatério de desenvolvimento juvenil 2003.
Brasilia: UNESCO. (2004).

74.VARGAS, Eliza Garonci Alves. A influéncia da midia na construcdo da
imagem corporal. Rev Bras Nutr Clin 2014; 29 (1): 73-5. Disponivel em:

http://www.braspen.com.br/home/wp-content/uploads/2016/12/12-A-

influencia-da-midia-na-construcao-da-imagem.pdf

75.VENTURA, Mirian. Direitos Reprodutivos no Brasil. 32 ed. Brasilia/DF,
2009. Disponivel em

http://www.unfpa.orqg.br/Arquivos/direitos reprodutivos3.pdf.



http://www.braspen.com.br/home/wp-content/uploads/2016/12/12-A-influencia-da-midia-na-construcao-da-imagem.pdf
http://www.braspen.com.br/home/wp-content/uploads/2016/12/12-A-influencia-da-midia-na-construcao-da-imagem.pdf
http://www.unfpa.org.br/Arquivos/direitos_reprodutivos3.pdf

97

Anexo 1 — Aprovacéo do CEP

INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ ‘GRBrasll -
MS

000 CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: TRAJETORIAS AFETIVO- SEXUAIS DE JOVENS E ADULTOS COM OSTEOGENESE

IMPERFEITA
Pesquisador: Claudia Bonan
Area Tematica:
Versao: 3

CAAE: 37691320.8.0000.5269
Instituicdo Proponente: instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.382.848

Apresentacao do Projeto:

As informagdes referentes a "Apresentagdo do Projeto”, foram obtidas do arquivo Informagdes Basicas da
Pesquisa (PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1625713.pdf de 30/10/2020 - "Desenho: Nas
sociedades contemporédneas, diferente da infancia e da adolescéncia, a vida adulta requer habilidades
especificas, destacadamente aquelas que conferem alguma autonomia em relagao a familia de origem.
Entretanto, o processo de construgdo da autonomia nao se efetiva de forma imediata. Trata-se de um
percurso de acimulo paulatino, ou seja, uma trajetoria, em cujo desenho jogam papéis, agées e escolhas
individuais, os pertencimentos, as condigdes objetivas e as expectativas de seu grupo social e o momento
histérico em questao.

A trajetoria da infancia para a vida adulta - periodo que, apesar da indeterminacao de sua duragao, seu
comeco e seu fim, costumamos chamar de adolescéncia e/ou juventude - € marcada por duas dimensdes: 0
percurso académico-profissional e o afetivo-sexual. Para esse estudo, nos debrugaremos sobre trajetorias
afetivo-sexuais de pessoas jovens com corpos considerados vulneraveis — corpos com deficiéncia, que
apresentam questoes especificas, que podem condicionar ou restringir suas trajetorias e suas expectativas
sociais. Para jovens com deficiéncia, em especial para aqueles com repercussao visivel no corpo fisico,
essas trajetorias podem apresentar algumas particularidades, seja pelas pressoes culturais sobre os corpos,
pela escassez de autonomia, por tutela dos pais e da medicina, pelo preconceito ou

pela maior exposicao a violéncia.

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22 250-020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2554-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: cepiff@iff fiocruz br

Pagra 01 de 08




INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ W
MS

Continuagho do Parecer: 4, 382 848

Se a juventude constitui uma etapa da vida, onde as relagdes afetivo sexuais passam a ter mais
significAncia e a sexualidade representa "um dos

principais dominios que incitam o jovem a criar uma esfera de autonomia individual relativamente a familia
de origem” (HEILBORN, et al.2006, p.35), é preciso questionar como se da este processo com as pessoas
cujo corpo néo é considerado "normal” e apresenta questdes especificas. Diante a este contexto, algumas
indagactes se fazem relevantes: ser jovem com deficiéncia fisica implica mais desafios para a aquisi¢éo de
habilidades no campo afetivo-sexual? E os servicos de saude, a familia e os seus pares estdo preparados
para abordar estas questdes? As politicas publicas para

pessoas com deficiéncias abrangem as suas sexualidades? Quais as Iniquidades e/ou desigualdades este
grupos podem estar expostos no campo afetivo-sexual e que circunstancias limitam o exercicio de seus
direitos sexuals?

E pensando nessas questdes que permeiam a vida dos jovens com deficiéncia que esse projeto de
pesquisa pretende problematizar questdes relativas as vivéncias e experiéncias afetivo-sexuais de jovens
homens e mulheres com osteogénese imperfeita (O.1). A O.1 é uma doenga rara, popularmente conhecida
como “o0ssos de vidro", causada por genes que afetam a producdo de colageno no corpo, causando a
fragilidade dos 0ssos, 0 que acarreta maltiplas fraturas no individuo. Além disso, as pessoas com essa
doenga apresentam perdas auditivas, dentinogénese imperfeita, baixa estatura, deformidade craniana
(FABRE e BAGGENSTOSS, 2017). Devido a essas caracteristicas, a O.l. é uma condi¢do crénica cujo
estudo pode ajudar a compreender questdes importantes sobre as trajetérias afetivo-sexuais de homens e
mulheres jovens com deficiéncia, como a conquista da autonomia e o exercicio dos direitos sexuals,
estimulando uma apreensao mais ampla da questao. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, cujo
objetivo principal é Estudar trajetdrias afetivo-sexuais de jovens e adultos homens e mulheres com
osteogénese imperfeita e discutir as condigoes do exercicio dos direitos sexuais no contexto da deficiéncia,
em uma perspectiva interseccional e de género. O

método a ser utilizado é de histéria de vida, com foco especial nas vivéncias e experiéncias afetivas e
sexuais. O campo da pesquisa serd o ambulatério de osteogéneses imperfeita do Instituto Estadual de
Diabetes e Endocrinologista (IEDE), que é uma das unidades de saGde que atende os pacientes adultos no
Estado do Rio de Janeiro.

Resumo:

A trajetdria da infancia para a vida adulta - periodo que, apesar da indeterminagao de sua duragao, seu
comego e seu fim, costumamos chamar de

adolescéncia e/ou juventude - & marcada por duas dimensoes: o percurso académico-profissional
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e o afetivo-sexual. Para esse estudo, nos debrugaremos sobre trajetorias afetivo-sexuais de pessoas jovens
com corpos considerados vulneraveis — corpos com deficiéncia, que apresentam questoes especificas, que
podem condicionar ou restringir suas trajetorias e suas expectativas sociais.Para jovens com deficiéncia, em
especial para aqueles com repercussao visivel no corpo fisico, essas trajetorias podem apresentar algumas
particularidades, seja pelas pressoes culturais sobre

os corpos, pela escassez de autonomia, por tutela dos pais e da medicina, pelo preconceito ou pela maior
exposicao a violéncia. Se a juventude constitui uma etapa da vida, onde as relaces afetivo sexuais passam
a ter mais significancia e a sexualidade representa “um dos principais dominios que incitam o jovem a criar
uma esfera de autonomia individual relativamente a familia de origem” (HEILBORN, et al.2006, p.35), &
preciso questionar como se da este processo com as pessoas Cujo corpo nao é considerado “normal” e
apresenta questoes especificas.Diante a este contexto, algumas indagac¢bes se fazem relevantes: ser jovem
com deficiéncia fisica implica mais desafios para a aquisi¢ao de habilidades no campo afetivo-sexual? E os
servigos de saude, a familia e os seus pares estdo preparados para abordar estas questdes? As politicas
publicas para pessoas com deficiéncias abrangem as suas sexualidades? Quais as iniquidades e/ou
desigualdades este grupos podem estar expostos no campo afetivo-sexual e que circunstancias limitam o
exercicio de seus direitos sexuais?E pensando nessas questdes que permeiam a vida dos jovens com
deficiéncia que esse projeto de pesquisa pretende problematizar questdes relativas as vivéncias e
experiéncias afetivo-sexuais de jovens homens e

mulheres com osteogénese imperfeita (O.1). A O.l € uma doenca rara, popularmente conhecida como “ossos
de vidro", causada por genes que afetam a producao de colageno no corpo, causando a fragilidade dos
0ss0s, 0 que acarreta multiplas fraturas no individuo. Além disso, as pessoas com essa doenca apresentam
perdas auditivas, dentinogénese imperfeita, baixa estatura, deformidade craniana (FABRE e
BAGGENSTOSS, 2017).

Devido a essas caracteristicas, a O.l. € uma condi¢ao crénica cujo estudo pode ajudar a compreender
questoes importantes sobre as trajetorias afetivo-sexuais de homens e mulheres jovens com deficiéncia,
como a conquista da autonomia e o exercicio dos direitos sexuais, estimulando uma apreensao mais ampla
da questao. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, cujo objetivo principal & Estudar trajetorias
afetivo-sexuais de jovens e adultos homens e mulheres com osteogénese imperfeita e discutir as condigées
do exercicio dos direitos sexuais no contexto da

deficiéncia, em uma perspectiva interseccional e de género. O método a ser utilizado € de historia
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de vida, com foco especial nas vivéncias e experiéncias afetivas e sexuais. O campo da pesquisa sera o
ambulatério de osteogéneses imperfeita do Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologista (IEDE), que é
uma das unidades de salde que atende os pacientes adultos no Estado do Rio de Janeiro.

Hipotese:

+ As pessoas com O.l. tem mais dificuldades nas interacoes afetivo-sexuais + As pessoas com O.1. utilizam a
tecnologia como uma maneira para mediar um relacionamento antes de falar da sua condi¢do de saude* As
pessoas com O.| tem relagdes sexuais mais tarde que a média dos brasileiros + Homens com O.! iniciam
sua relagdo sexual com profissionais do sexo e as mulheres sé quando tem um parceiro afetivo estavel * As
pessoas com O.| sentem dificuldade para falar sobre suas interagoes afetivos sexuais com os profissionais
de sal(de e familiares contexto da deficiéncia, em uma perspectiva interseccional e de género.

Metodologia Proposta:

3.1 Delineamento do estudo

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, cujo intuito é estudar trajetorias afetivo-sexuais de jovens
com osteogénese imperfeita. O método a ser utilizado é de historia de vida, com foco especial nas vivéncias
e experiéncias afetivas e sexuals. De acordo com Minayo (2010, p.158): A histéria de vida é considerada no
ambito da pesquisa qualitativa, poderoso instrumento para a descoberta, a exploragcao e a avaliacao de
como as

pessoas compreendem seu passado, vinculam a sua experiéncia individual ao seu contexto social,
interpretam-na e dao-lhes significado, a partir do momento presente. Dessa forma, a histéria de vida
possibilita “compreender a perspectiva do sujeito sobre si e os fatos sociais, com base em sua propria
capacidade de analise” (COLOMBY, et al. 2016, p.1).

O campo da pesquisa sera o ambulatorio de osteogéneses imperfeita do Instituto Estadual de Diabetes e
Endocrinologista (IEDE), que é uma das unidades de salde que atende os pacientes adultos no Estado do
Rio de Janeiro.

3.2. Participantes de pesquisa

Compdem a populacdo do estudo jovens e adultos com idade entre 18 e 49 anos completos, com
osteogénese imperfeita, que estao ou estiveram

em tratamento no ambulatério de O.1 do IEDE. A escolha dessa faixa etaria deve-se ao fato de que,
presumidamente, jovens com mais idade ja tenham acumulado vivéncias ou experiéncias nesse ambito das
vivéncias e experiéncias afetivo-sexuais. A inclusdo dos adultos se deu também por considerar que devido a
doenca dos mesmos, as questdes de sexualidade e em especial as de
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reprodugdo tendem a acontecer com idade mais avangada, o que faz necessério que sejam considerados e
analisados também estas questoes. Além disso, por ndo haver necessidade de anuéncia dos responsaveis,
0s participantes terdo maior autonomia e privacidade, ja que se trata de assunto que, ainda nos dias atuais,
@ considerado um tabu. Para este estudo serdo incluidos homens e mulheres, independente de terem ou
ndo a experiéncia de iniciagao sexual com parceiro e independente fundamental analisar como o género
influéncia vivencias e experiéncias de jovens com osteogénese imperfeita. Devido as limitagées de
circulagho e contatos presenciais impostas pela pandemia do Covid19, iremos solicitar ao ambulatério de
0.1. do IEDE os contatos dos jovens e adultos que estdo atualmente em tratamento para que possamos
entrar em contato por telefone, e-mail ou mensagem whatsapp e fazer o convite para a participagao na
pesquisa. Caso acelto, agendaremos uma entrevista virtual, que seré realizada através de canais digitais
privados, como Skype, Zoom ou Whatsapp. Para registrar as entrevistas sera utilizado somente o recurso de
gravacdo de audio. Caso, seja possivel realizar a pesquisa presencial respeitaremos todas as
recomendagoes dos orgdos de salde.

Quanto ao consentimento livre e esclarecido, enviaremos o TCLE por email ou whatsapp para que o
participante possa ler em sua casa e se manifestar se aceita ou ndo participar da pesquisa. Em caso
positivo, solicitaremos que registre seu consentimento enviando por e-mail ou whatsapp a seguinte
mensagem:

Eu, Il o Termo de Consentimento Livre e
Informado, e consinto em participar da pesquisa “Trajetorias afetivo-sexuais de jovens e adultos com
osteogénese imperfeita”, conduzida pela pesquisadora Géssica Martins Morord.”

Objetivo da Pesquisa:

"Objetivo Primario:

Estudar trajetorias afetivo-sexuais de jovens e adultos homens e mulheres com osteogénese imperfeita e
discutir as condigoes do exercicio dos

direitos sexuais no contexto da deficiéncia, em uma perspectiva interseccional e de género.

Objetivo Secundario:

+ Analisar representacdes do corpo fisico, seus limites e potenciais nas interagdes afetivo-sexuais * Analisar
como contextos culturais e

comunitarios Iincidem nas trajetérias afetivo-sexuais+ Analisar os modos como as interagbes com
profissionais de saide,com a familia e com os pares incidem nas trajetorias afetivo-sexuais+ Conhecer as
expectativas de namoro, casamento e reproducdo * Analisar o papel das tecnologias

Enderego: RUI BARBOSA, 716

Bairro: FLAMENGO CEP: 22250.020
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2654-1730 Fax: (21)2552-8491 E-mail: copift@iff fiocruz.br

Pagina 05 de 08



102

INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ ‘GR8rasll -
MS

Conlinuagao do Parecer: 4 382848

(uso de medicamentos) nas praticas corporais, com énfase nas trajetorias afetivo-sexuais”

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

O projeto sera desenvolvido consoante a Resolucao n® 510/2016 do Conselho Nacional de Salide. que trata
sobre as Normas Aplicaveis a Pesquisa em Ciéncias Sociais € Humanas e sera submetido a apreciacao
pelo Comité de Etica em Pesquisa do IEDE. Serao observados os aspectos éticos da pesquisa envolvendo
seres humanos, como participacao voluntaria apos esclarecimentos detalhados dos objetivos e da amplitude
da pesquisa, privacidade, confidencialidade e anonimato dos participantes. Os participantes que aceitarem
participar do estudo serao convidados a ler e assinar o termo de consentimento (ANEXO 1), a fim de que se
possa iniciar a entrevista. Os riscos sobre esta pratica sao a quebra do sigilo e da confidencialidade, motivos
pelos quais a pesquisadora foi treinada e orientada a conduzir a pesquisa de acordo com os principios
éticos em vigéncia. Podem ainda constituir risco os potenciais desconfortos emocionais que podem
acontecer durante ou posteriormente a entrevista. Nestes casos, o primeiro manejo das questées
apresentadas sera feito pela propria pesquisadora. Caso o participante e/ou a pesquisadora avaliem como
necessario, o participante sera encaminhado para o servigco de psicologia do IEDE.

Beneficios:

Quanto aos beneficios diretos, estes sao advindos de uma reflexao sobre a trajetoria afetivo-sexual desses
jovens. Quanto aos beneficios indiretos, estes sao constituidos por maiores informacdes sobre este tema, o
que pode, futuramente, estimular novas praticas junto a este segmento. Serao respeitados os valores
culturais, morais, sociais, religiosos e étnicos dos entrevistos."

Comentarios e Consideracées sobre a Pesquisa:
Pesquisa de grande interesse ao campo da salde Publica ao abordar questées relevantes sobre pessoas
com doencas raras. A metodologia esta bem delineada e os aspectos éticos foram respeitados.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
1-folha de rosto [ok]

2-carta de autorizagao da(s) chefia(s) de setor(es)/servico(s) [ok]
3-carta do Departamento de Pesquisa -[ok]

4-projeto original/brochura do pesquisador - [ok]

5-TCLE - [okK]
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6- carta de servigo/profissional que garanta o suporte a participante em caso de necessidade de assisténcia

psicologica - [ok]
Recomendacédes:

O (A) pesquisador(a) deve observar os prazos e frequéncias estabelecidos pela NOB 001/13 para o envio

de relatorios de modo a manter o CEP informado sobre o andamento da pesquisa.
Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Nao ha.
Este parecer foi elaborado b do nos d 1 baixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 30/10/2020 Aceito
i 5713.pdf 09:20:43
Outros formularioresp_n.pdf 30/10/2020 |Gessica Martins Aceito
09:19:24 | Morord
Projeto Detalhado / | projetomestradonovv_.pdf 29/10/2020 |Gessica Martins Aceito
Brochura 16:55:44 |Morord
Outros Carta_i.pdf 29/10/2020 |Gessica Martins Aceito
16:53:12 | Mororé
TCLE / Termos de | TCLEno_.pdf 29/10/2020 |Gessica Martins Aceito
Assentimento / 16:52:10 |Morord
Justificativa de
Cronograma cronog_nv.pdf 29/10/2020 |Gessica Martins Aceito
16:50:26 | Morord
Folha de Rosto folhaderost_.pdf 09/09/2020 |Gessica Martins Aceito
18:44:33  |Mororé
Outros registropesquis_.pdf 04/09/2020 |Gessica Martins Aceito
17:49:25 |Morord
Outros declaracaoclaudi_.jpg 04/09/2020 |Gessica Martins Aceito
17:48:15 |Morord
Declaragao de cartaiede_.pdf 04/09/2020 |Gessica Martins Aceito
concordancia 17:46:04 |Mororo
Orgamento Orment_.pdf 04/09/2020 |Gessica Martins Aceito
17:45:06 | Morord
Situacdo do Parecer:
Aprovado
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RIO DE JANEIRO, 05 de Novembro de 2020

Assinado por:

Ana Maria Aranha Magalhédes Costa

(Coordenador(a))
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Anexo 2 Aprovacgéao da Pesquisa

Ministério da Salde A
/%) IFF

FIOCRUZ
Fundagao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

Rio de Janeiro, 24 de marco de 2020.

REGISTRO DE
PROJETO

Declaro que as exigéncias feitas para liberacdo da pesquisa “TRAJETORIAS
AFETIVO- SEXUAIS DE JOVENS E ADULTOS COM
OSTEOGENESE IMPERFEITA” desenvolvido por Géssica Martins Moror6 sob a
orientacdo de Claudia Bonnan Jannotti, protocolado neste departamento sob o n°
2323/VVDP/2020, foram todas realizadas. Portanto, projeto estd Aprovado.
Informamos que o projeto de pesquisa sO poderd ser desenvolvido apo6s a
aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto Nacional

de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente — Fernandes Figueira.

- = (= O
“Jauo deTdD) £
Vania de Matos Fonseca v"

Vice-Diretora de Pesquisa s

e
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Avenida Rui Barbosa, 716 — Flamengo — Rio de Janeiro — RJ - CEP. 22250-020Tel.: (21)
2554-1883 — http://www.iff.fiocruz.br

Anexo 3 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Fundacao Oswaldo Cruz MSTITUTO NACIONAL ‘ FERNANDES FIGUEIRA

. Ministério da Saude A
sus msm EDE, - IFF

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: Trajetdrias afetivo-sexuais de jovens com osteogenese imperfeita
Pesquisadora responsavel: Claudia Bonan

E-mail: claudia.jannotti@iff.fiocruz.br

Pesquisadoras co-responsaveis: Gessica Martins Moror6 (gessicamororo@gmail.com, telefone
1 (21) 983278496 e Aline de Carvalho Martins (aline.martins@iff.fiocruz.br)

Instituicdo responsavel: Instituto Nacional de Saide da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira — IFF/Fiocruz

Enderecgo: Av. Rui Barbosa, 716 — Departamento de ensino - 2° andar — sala dos professores—
Flamengo — Rio de Janeiro — RJ

Instituicdo co-responsavel: Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione —
IEDE

Endereco: R. Moncorvo Filho, 90 - Centro, Rio de Janeiro - RJ, 20211-340

Nome do(a) participante:

Prontuario:

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Trajetorias afetivo-sexuais de
jovens com osteogé€nese imperfeita” que tem como objetivo compreender aspectos subjetivos,
sociais, culturais e institucionais que condicionam as experiéncias afetivo-sexuais de pessoas com

doencas genéticas e condicdes de saude crénicas e complexas.

Esclarecemos que:

o Sua participacdo é voluntéria e consentida. Vocé podera solicitar seu desligamento da
pesquisa a qualquer momento, sem que isso lhe cause qualquer prejuizo, inclusive no que diz

respeito a seu atendimento médico.


http://www.iff.fiocruz.br/
mailto:claudia.jannotti@iff.fiocruz.br
mailto:gessicamororo@gmail.com
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. Serdo privilegiadas as entrevistas através de canais digitais privados, como Skype, Zoom,
e outros canas digitais privados. Para documentar as entrevistas sera realizada apenas a
utilizacdo de recurso de gravagdo de audio. Caso, a entrevista nos canais digitais privados ndo
seja possivel , a entrevista presencial serd realizada respeitando todas as recomendagdes dos
orgdos de saude devido a pandemia de COVID-19.

° A participacdo se dard por meio de entrevista individual com uma das pesquisadoras
responsaveis. A entrevista sera realizada em data e local de sua conveniéncia, buscando garantir
a sua privacidade. Ela serd gravada em meio digital e posteriormente transcrita para facilitar a
analise do estudo.

. Sua participacao é andnima. N&o serdo publicados dados ou informac@es que possibilitem
sua identificacdo ou a identificacdo de qualquer pessoa que vocé cite durante a entrevista.

° Todas as informagGes que vocé der e historias que contar serdo utilizadas exclusivamente
para fins cientificos.Os resultados da pesquisa serdo divulgados apenas em eventos e/ou revistas
cientificas, sem citar o nome dos participantes ou qualquer informag&o que possa identifica-los.
. Os beneficios da pesquisa consistem nas informacdes, reflexdes e conhecimentos sobre
as trajetorias afetivo-sexuais de jovens com osteogénese imperfeita que o estudo pode gerar.
Esses conhecimentos poderdo futuramente contribuir para uma melhor abordagem do assunto
nos servicos de salde, nos didlogos entre os jovens, o0s pais e os profissionais de salde.

° Os riscos relacionados a participagdo na pesquisa sdo minimos e de ordem emocional. Se
vocé sentir angustia ou sofrimento psiquico devido a entrevista e se achar necessario a
pesquisadora buscara um encaminhamento para seu atendimento psicoldgico na rede publica de
salde.

. Sua participac&o no estudo néo implicara em custos. E garantido o direito a indenizago
diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

o Vocé receberd uma via idéntica deste documento assinada pela pesquisadora.

. O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueiras, que tem objetivo
de cuidar dos interesses dos sujeitos de pesquisa, se encontra a disposicdo para eventuais
esclarecimentos éticos e outras providéncias que se facam necessarias (email:
cepiff@iff.fiocruz.br; telefones : 2554-1730/fax: 25528491).

Autorizacdo do participante de pesquisa

Eu, , identidade
n° autorizo voluntariamente a minha participacdo nesta
pesquisa. Declaro que li e entendi todo o contetdo deste documento.



mailto:cepiff@iff.fiocruz.br
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Assinatura:

Data:

Telefone:

Testemunha

Nome:

Documento:

Endereco/telefone:

Assinatura:

Data:

Investigadora que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome:

Assinatura:
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Anexo 4 — Tépicos-guia

Ministério da Saide

FIOCRUZ
Fundagdo Oswaldo Cruz AR QAREIDNAL | reRusvoES FoLERA

Nome:

Idade:

Escolaridade

Cor:

Religido:

Ocupacéo:

Uso do pamidronato ( )sim (  )ndo inicio:
Uso do alendronato ( )sim (  )ndo inicio:

Tipode Ol ( ) tipol ( )tpo2 ( )tipo3 ( ) tipo4

e Lembrancas das primeiras experiéncias sexuais e/ou afetivas (desejo
sexual, erecdo, masturbacdo, enamoramento, paquera, beijo, iniciacao
sexual)

e InteracOes afetivo-sexuais hoje: encontro e escolha dos parceiros,
“‘momento de chegar no outro”
=» Como avalia os “naos” afetivos sexuais
- A que atribui os “sins” afetivos sexuais
=>» eventos mais marcantes relativos ao impacto a Ol na sua sexualidade

e afetividade

e Pessoas e/ou meios que foram importantes para introducédo de assuntos
e informacOes relacionadas a sexualidade (amigos, familiares,
profissionais de saude ou outros, jornais e internet, os pares com Ol,
outros)

e Especificidades das relagcbes com os profissionais de saude no que se
refere ao tema da sexualidade e do afeto
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Especificidades das relagcdes como pais/responsaveis no que se refere ao
tema da sexualidade e de afeto

Especificidades do uso da internet no que se refere ao tema da
sexualidade e do afeto

Compreenséo do préprio corpo ao longo da vida

Visdo sobre as outras pessoas com Ol e suas vivéncias de afeto e
sexualidade

Expectativas e/ou experiéncias em relacdo a casamento e
maternidade/paternidade

Percepcbes do tratamento e seus efeitos em experiéncias sexuais e

reprodutivas
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RIO DE JANEIRO

Secretaria de Saude

. Fundagio Saide »
Ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da

Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira

Prezados Senhores,

Na condicdo de coordenadora do ambulatério de Osteogénese
Imperfeita do Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione,
venho por meio desta esclarecer que a mestranda Géssica Martins Mororo, do
Programa de Pés-Graduagdo em Saulde da Crianca e da Mulher/IFF/Fiocruz,
orientada pelas doutoras Claudia Bonan e Aline Martins, obteve autorizacéo da
direcdo de nossa instituicdo para desenvolver a pesquisa “Trajetéria afetivo-
sexual de jovens e adultos com Osteogénese Imperfeita” em nosso servico,
em 26 de agosto de 2020. Por conseguinte, nos disponibilizamos também a
encaminhar para nosso servico de apoio psicolégico, caso seja considerado
necessario, aqueles participantes da pesquisa que eventualmente apresentem
quadro de angustia extrema ou sofrimento psiquico, devido as emogbes

mobilizadas na entrevista.

Rio de Janeiro, 21 de outubro de 2020
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