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DA EXCLUSAO A REINTEGRAGCAO

Debrucando-nos sobre a deficiéncia fisica segundo
uma perspectiva evolucionista, rapidamente conclui-
mos que sempre existiram atributos corporais que, ao
reenviarem para um afastamento da normatividade,
acabaram por se enraizar em torno do Ser(-se)
diferente.

No percurso histérico desta “constante humana”
(Albrecht, 1992, p. 36) constata-se que as pessoas
deficientes, sendo percepcionadas como portadoras
de um estigma (Goffman, 1968), tém sido desvaloriza-
das, ignoradas e alvo de desconfianca (Edmonson,
1988), vendo-se frequentemente privadas de uma qua-
lidade de vida a que indubitavelmente tém direito.
A legitimacdo, na Antiguidade, do infanticidio aquando
do nascimento com malformacgdes; a chacota social
(por exemplo, nos jogos romanos os andes eram obri-
gados a lutar com mulheres); a proibicao, imposta
durante o Judaismo, da participa¢do no culto, sob o
risco de profanar o santudrio; a associacao da imper-
feicdo corporal a impureza, ao pecado, ao diabo ou a
imoralidade; a caridade e a autoriza¢ao para mendigar
como respostas sociais face aos “infortunados”; e, por
fim, o isolamento asilar, ilustram em tracos breves o
mosaico de rejeicdes e discriminacdes com que se
escreveu o passado da deficiéncia.

Com o século XX e com o aumento exponencial do
ndmero de deficientes, para o que muito contribuiram
as | e Il Guerras Mundiais bem como a industrializagao,
assistiu-se a uma nova atitude perante a deficiéncia.
As alteragdes na integridade corporal passaram a ser
encaradas como um acontecimento inesperado e
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catastréfico, definitivamente arredado das antigas
conotagdes com o castigo divino ou com a visita do
demonio. A ideia de culpa individual, tantas vezes
induzida nos sujeitos com deficiéncia, deu lugar a uma
culpabilidade colectiva, notéria principalmente em rela-
¢do aos “mutilados de guerra”. A nivel social instalou-se
um sentimento de responsabilidade e de obrigacdo
moral de reparar o prejuizo sofrido por estes sujeitos.
Assim, o conceito de reabilitacdo, que ja comecara a
ensaiar os primeiros passos aquando da humanizagao
das estruturas asilares, consolidou-se definitivamente
e alargou horizontes em direc¢ao a um segundo objec-
tivo denominado reintegracao (Stiker, 1999).

PARADIGMA MEDICO VS PARADIGMA SOCIAL

As preocupagdes reabilitacionais e reintegradoras
desenvolveram-se em paralelo com a crescente impo-
sicdo do saber médico, que em grande parte substituiu
o poder eclesiastico. A medicalizagdo da deficiéncia
(Barnes, 1996) forneceu as estratégias terapéuticas de
tentativa de “devolucdo” ao mundo das maiorias, ou
seja, de aproximacgao a referéncia normativa. Contudo,
para programar as respostas terapéuticas, a medicina
tinha de comecar por formular um diagnéstico que,
inevitavelmente, envolvia mecanismos de categorizacao.

A prépria Organizacdo Mundial de Saidde (OMS),
fazendo eco da necessidade de sistematizagdo dos
estados de disfuncionalidade corporal, acabou por de-
senvolver um referencial universal sobre a deficiéncia
e as suas consequéncias, tendo publicado em 1980 a
International Classification of Impairments, Disabilities
and Handicaps (ICIDH), adaptada em Portugal com a
designacao de Classificagdo Internacional de Deficién-
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cias, Incapacidades e Desvantagens (1995). Deste ins-
trumento emergiram trés conceitos fundamentais:

« Deficiéncia - qualquer perda ou alteracdo de uma
estrutura ou de uma funcdo psicolégica, fisiologica
ou anatdmica;

« Incapacidade - qualquer restricao ou falta de capaci-
dade, resultante de uma deficiéncia, para realizar
uma actividade de forma ou dentro dos limites con-
siderados normais para o ser humano;

« Desvantagem (Handicap) - qualquer impedimento,
resultante de uma deficiéncia ou de uma incapacida-
de, que limita ou impede o desempenho de uma acti-
vidade considerada normal para o individuo, tendo
em conta a idade, o sexo e os factores socio-culturais.

De acordo com esta operacionalizacdo, o ponto de par-
tida constitui sempre uma situacdo intrinseca de
doenca ou perturbacao, que é exteriorizada através da
deficiéncia, objectivada pela incapacidade e traduzida
socialmente em termos de desvantagem. A titulo de
exemplo, podemos referir que o diagnéstico de lesdo
vertebro-medular conduz a um quadro de deficiéncia
fisica e sensorial, levando a varios niveis de incapaci-
dade, como eventualmente a impossibilidade de andar
ou a disfuncionalidade sexual, e produz desvantagens,
designadamente ao nivel da interac¢do social e das
oportunidades de envolvimento afectivo-sexual, entre
outras.

Em Portugal, segundo o Inquérito Nacional as Incapa-
cidades, Deficiéncias e Desvantagens (1998), existem
900.000 individuos com deficiéncia, principalmente do
foro fisico (571.652 sujeitos).

Pouco tempo depois do seu aparecimento, a ICIDH
comegou a ser criticada pela excessiva centragdo numa

perspectiva médico-funcional (Abberley, 1996; Camilleri,
1999; Stone, 1995), responsavel por uma “patologizacao
da diferenga” (Linton, 1998, p. 134). Em oposi¢do ao
modelo médico, verificou-se um crescente protagonismo
do modelo social, o qual viria a ser conceptualizado
preponderantemente por Oliver (1983). Os defensores
deste paradigma afastaram-se da sequéncia causal
doenca-deficiéncia-incapacidade enquanto “tragédia
pessoal”, interpretando a incapacidade ndo como uma
consequéncia directa da disfungdo corporal mas sim
sobretudo como um problema construido e acentuado
pela sociedade. Este modelo tem vindo a ser sucessi-
vamente alargado, em grande medida através do
contributo de teéricos que sao simultaneamente acti-
vistas na area da deficiéncia, originando uma cons-
ciéncia de identidade partilhada (Light, 2000; Stone,
1995) orientada para fazer face a opressdo social
(Abberley, 1996; Barton, 1996; Marks, 1999). Tendo por
suporte esta linha de pensamento, o “corpo individual”
tem sido deixado sob a jurisdicdo da medicina e o
“corpo social” tem-se politizado na luta pela promog¢ao
de mudangas que permitam acabar com os “padrdes
sistematicos de exclusdo” (Hughes & Paterson, 1997,

p. 328).

Na tentativa de integrar ambos os modelos, a OMS
aprovou em 2001 a International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF). Esta nova
sistematiza¢ao evidencia uma abordagem biopsicos-
social que, ao permitir caracterizar quer a funcionali-
dade quer a incapacidade, acaba por reflectir uma
desnegativizacdo da deficiéncia. Assim, face a deter-
minado quadro de salide ou doenga, é possivel avaliar
as fung¢des e estruturas corporais, as eventuais limi-
tagdes nas actividades e as restri¢des na participagao,
contextualizando-as numa interaccao dindmica com os
factores ambientais e pessoais (Figura 1).

FIGURA 1 - INTERACCOES ENTRE AS COMPONENTES DA ICF (adaptado da OMS, 2001)
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Embora os teéricos do modelo social se revejam nesta
classificagao, ndo podemos esquecer que ela apenas
traduz modificacdes terminoldgicas; as modificacdes
nas atitudes e comportamentos que estao cristaliza-
dos no tecido social levarao ainda muito tempo até se
alterarem.

REABILITAGAO SEXUAL

Sendo verdade que o discurso sexual manifesta uma
cada vez maior visibilidade social, em parte fruto do
apetite mediatico que desperta, a sexualidade huma-
na, aquela que acontece no espaco privado, continua
envolta num manto de siléncios, falacias, interroga-
coes e ideias estereotipadas. Se decalcarmos este
cendrio genérico para o ambito especifico dos sujeitos
com deficiéncia fisica, deparamo-nos com um duplo
tabu, cuja caracteristica central parece ser a da
emergéncia de um par conflituante.

“Porque ndo falam eles sobre isso? Serd porque néo
sabem, ou terdo medo de alguma coisa? E a minha vida
sexual...”

“Gostava de ser informada sobre tudo. Na altura apenas
me disseram — Isso agora foi-se embora de todo.”

“Quando ouvi dizer que nunca mais seria homem, acre-
ditei e resignei-me.”

“Quando perguntei de que forma a minha condigéo
poderia afectar a minha vida sexual, responderam-me
— Parece impossivel que vocé, com um problema tao
grave, esteja preocupado com essas coisas.”

Estes comentéarios, cujo denominador comum reside
no facto de pertencerem a jovens adultos com defi-
ciéncia fisica, ilustram uma negligéncia da esfera
sexual que, embora actualmente ja ndo constitua regra,
também (ainda) ndo se pode dizer que seja excepgao.

Ap6s a ocorréncia de um quadro patolégico que
acarrete uma deficiéncia fisica importa, num primeiro
momento, conseguir uma estabilizacdo clinica do
doente e, de seguida, encaminha-lo para um programa
de reabilitagdo. Durante muitos anos a nog¢do de
reabilitagao circunscreveu-se a dimensao funcional, ou
seja, o objectivo prioritario passava pela promogdo da
maxima autonomia possivel. A readaptagao psicoldgica,
face a um acontecimento vivenciado como traumatico
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e integrado sob uma tonalidade de perda, perfilava-se
como um processo inteiramente individual, ndo sendo
alvo de qualquer intervencao externa especializada.
Contudo, progressivamente foram-se desenvolvendo
modalidades psicoterapéuticas direccionadas para a
ajuda no confronto com a deficiéncia. Situada na inter-
secc¢do da valéncia funcional com a valéncia psicolégica,
a sexualidade pés-deficiéncia fisica podera revelar per-
turbagdes, pelo que, necessariamente, esta dimensao
devera marcar presenca na “agenda” dos programas
de reabilitagao.

Segundo Shakespeare et al. (1996), a sexualidade
representa um dos principais problemas das pessoas
deficientes. HA mesmo quem a considere a area mais
importante da reabilitagdo, em virtude da sua associa-
¢do com a auto-estima, a imagem corporal, as rela¢des
interpessoais e as motivacdes (Sha’ked, 1978). Embora
esta opinido possa parecer algo exagerada, é inegavel
que o funcionamento sexual, quando afectado por
uma situacdo de deficiéncia fisica, pode ter um efeito
negativo sobre a readaptacao global (Drench, 1992).

Pensamos que a reabilitacao sexual deve comecar por
se fazer sentir de uma forma implicita, cabendo aos
técnicos criar uma atmosfera que possibilite a percep-
cdo, por parte dos doentes, de que existe disponibili-
dade para ser abordada a tematica sexual. Mais tarde,
esta disponibilidade podera estruturar-se de um modo
explicito, sob a forma de sessdes de informagdo/acon-
selhamento sexual, sendo da escolha de cada indivi-
duo o momento em que pretende iniciar o apoio nesta
area. Este, num primeiro momento, podera contemplar
apenas o doente e, posteriormente, se tal for deseja-
do, envolver também o/a parceiro/a sexual.

A reabilitacdo sexual devera alicercar-se sobre uma
matriz alargada, que ultrapasse as fronteiras da sexua-
lidade genital e orgasmica; caso contrario, ha o risco
de incorrer num reducionismo que, na pior das hipéte-
ses, podera levar a que o sujeito com deficiéncia fisica
conclua que “acabou” para a vida sexual. Ao definir
Salide Sexual como “a integragao dos aspectos soma-
ticos, emocionais, intelectuais e sociais do ser sexuado
de formas enriquecedoras e que valorizem a persona-
lidade, a comunicagdo e o amor”, a OMS (1975) forne-
ceu-nos uma conceptualizagao suficientemente flexivel
para que possamos entender a sexualidade a luz de
uma diversidade de comportamentos capazes de pro-
porcionar afectividade, intimidade e satisfacao sexual.
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Na concretizagdo pratica da reabilitacdo sexual,
devemos ter em consideragdao uma fase avaliativa e
uma fase interventiva, ressalvando no entanto a
necessidade de uma abordagem interactiva, envol-
vendo constantes reavaliacdes e consequentes
reprogramacdes do plano de intervencao. Paralela-
mente, devemos ter o cuidado de utilizar uma lin-
guagem concisa e adequada ao nivel educacional do

individuo (ou do par sexual), procurando evitar ter-
mos técnicos ou pejorativos na abordagem das difi-
culdades sexuais.

0 modelo de reabilitacao sexual delineado na Figura 2,
que de seguida passamos a descrever, constitui uma
tentativa de sistematizacao dos referidos vectores
avaliativos e interventivos.

FIGURA 2 - MODELO DE REABILITAGAO SEXUAL POS-DEFICIENCIA FISICA

SEXUALIDADE POS-DEFICIENCIA FiSICA

AVALIACAO

Factores organicos <:> Factores psicolégicos

[

Factores sociais

[

()

INTERVENCAO
Educacdo e informacdo sexual
Desmistificagcao de crengas sociais
Restruturacao cognitiva
Modificacdo comportamental
Terapéutica farmacoldgica

READAPTACAO SEXUAL

No que concerne a avaliagao, importa considerar os
aspectos organicos, psicolégicos (quer individuais quer
relacionais) e sociais:

1. Factores organicos

a) Tipo de deficiéncia: congénita ou adquirida. Nos
quadros de deficiéncia congénita, ndo existe um
referencial comportamental sexual prévio, enquanto
nas situacdes de deficiéncia adquirida tende a exis-
tir uma base comparativa susceptivel de influenciar
negativamente a readaptagao sexual.

b) Evolucdo do quadro clinico: reversivel ou irreversi-
vel, e grau de ameaga a prépria vida.

¢) Severidade morfolégica, fisioldgica e funcional do
quadro clinico.

d) Consequéncias gerais sobre o organismo, principal-
mente no que respeita as alteracdes neuroldgicas,
vasculares e hormonais.

e) Consequéncias especificas, directas ou indirectas,
sobre a funcdo genital ao nivel das varias fases da
resposta sexual.
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f) Complicacdes secundarias, incluindo alteragdes
cutdneas (escaras), osteo-musculo-articulares, res-
piratérias, urolégicas, gastro-intestinais, dor crénica,
fadiga e mal-estar.

g) Efeitos da medicagdo. Estes podem ser desenca-
deantes ou refor¢adores das dificuldades sexuais.

2. Factores psicolégicos

a) Expectativas pessoais e conjugais em relacdo a se-
xualidade.

b) Impacto sobre a dindmica conjugal: grau de pertur-
bag¢do da homeostase, dissociagdo entre o papel de
prestador de cuidados e o papel de cdnjuge, e me-
dos de abandono.

¢) Crencas associadas aos efeitos negativos da activi-
dade sexual sobre o quadro clinico.

d) Cognicdes e comportamentos sexuais pré-mdrbidos.

e) Mecanismos de coping mobilizados face a proble-
matica sexual. As estratégias centradas na resolu-
¢ado activa das dificuldades tendem a revelar uma
maior eficacia adaptativa.



f) Tipo de comunica¢do sexual do casal.

g) Alteragdes na imagem corporal. Numa sociedade
dominada pelo mito da perfei¢ao corporal, facilmen-
te as pessoas portadoras de deficiéncia fisica se
auto-percepcionam como inferiores e/ou pouco
atractivas.

h) Alteracdes nos papéis de género. Estas sdo mais
evidentes entre os homens, para quem o confronto
com a deficiéncia fisica frequentemente condiciona
negativamente o “exercicio da masculinidade”.

i) Consequéncias ao nivel da auto-estima, auto-efica-
cia e auto-confianca.

j) Significado pessoal atribuido a uma hipotética perda
de autonomia/independéncia.

k) Ansiedade. As percepcdes de inadequagdo sexual,
quer antecipatérias, quer vividas, sdao frequente-
mente geradoras de sintomatologia ansiosa.

1) Depressao. Embora ndo configurando um estado de-
pressivo propriamente dito, é frequente existir
alguma intensidade depressiva, manifesta sobretu-
do através de padrdes negativos de pensamento e
do evitamento da interac¢ao sexual.

m) Alteraces no funcionamento cognitivo, principal-
mente quando a deficiéncia fisica tem uma etiolo-
gia traumatica.

3. Factores sociais

a) Mitos associados a sexualidade dos deficientes

fisicos:

530 assexuados ou desprovidos de desejo sexual;

»mesmo que tenham desejo sexual, sdo disfuncionais
(os homens geralmente sdo rotulados de impotentes,
existindo inimeras referéncias literarias e cine-
matograficas a reforcar esta crenca);

«sexo é igual a coito, logo se tém problemas erécteis
ou ejaculatérios, jamais terdo praticas sexuais;

«sdo malignamente libidinosos (tarados sexuais);

« sao masturbadores compulsivos;

« coitados, nao podem ter filhos... o que todavia acaba
por ser uma sorte, sendo como é que seriam capazes
de fazer face as necessidades dos seus descendentes?

»sdo bons amigos... ndo ha razdes para ter receio de
qualquer avango sexual;

+ndo se deve ter conversas com conteidos sexuais
para que nao se apercebam daquilo que “estdo a
perder”;

«um relacionamento afectivo-sexual entre um sujeito
deficiente e alguém de corpo sao deve-se, com cer-
teza, a interesses materiais ou, numa perspectiva mais
“décil”, reflecte uma atitude de extremo altruismo;
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ea unido entre individuos deficientes representa a
nica escolha possivel — “guem mais o/a poderia
querer?”

e muitos recorrem a prostituicao para se satisfazerem
sexualmente.

b) Suporte social. A sua existéncia assegura um
sentimento de securiza¢ao e proteccao amplamente
reconhecido.

c) Institucionalizacdo. Esta tende a acentuar o isola-
mento social e a menosprezar o estabelecimento de
relagdes amorosas por parte das pessoas com defi-
ciéncia fisica.

d) Infantilizacdo. Nas situa¢des de dependéncia mais
evidente, existe a tendéncia para o estabelecimento
de relagbes assimétricas, semelhantes ao modelo
parental.

e) Restricdes nas acessibilidades aos contextos de
convivéncia social.

f) Abuso sexual. A fragilidade e a vulnerabilidade da
condicado fisica e psicolégica podem constituir um
terreno propicio para o relacionamento sexual ndo
consentido.

De acordo com a avalia¢do individual de cada sujeito,
a intervencao pode orientar-se para a promoc¢do do
retorno a um funcionamento sexual em tudo idéntico
ao do periodo anterior a deficiéncia, ou para a redefi-
nicdo da sexualidade em consonancia com os compor-
tamentos passiveis de serem mobilizados durante o
envolvimento sexual.

A intervencdo no ambito da reabilitacdo sexual devera
ser realizada por uma equipa multidisciplinar, com for-
macao especifica em Sexologia, visando os seguintes
tépicos:

1. Educagao e informagao sexual

A abordagem podera ser perspectivada segundo os
parametros gerais que caracterizam a educacgdo sexual
e, posteriormente, direccionar-se para o fornecimento
de informagdes acerca das eventuais consequéncias
do quadro clinico sobre a sexualidade.

2. Desmistificacao de crencas sociais

Atendendo a que muitos dos obstaculos encontrados
na readaptacdo sexual resultam de esteredtipos
negativos e de atitudes preconceituosas e discrimi-
natdrias, torna-se premente desafiar e desmontar as
constru¢des dominantes. A aceitacdo passiva e resig-
nada das limitacdes produzidas socialmente devera
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dar lugar a uma postura activa de redescoberta do
erotismo e do sexo, a partir de um corpo alterado.

3. Restruturacao cognitiva

Partindo da identificacdo dos pensamentos desadap-
tativos associados a sexualidade pés-deficiéncia,
torna-se possivel corrigir distor¢des no processamento
informativo (catastrofizacao, generaliza¢des negativas
abusivas, inferéncias arbitrarias e raciocinios circulares),
encorajando o estabelecimento de padrdes cognitivos
que possam congregar a ideia de que a sexualidade
continua a ser possivel e gratificante. Igualmente ina-
dequadas sao as expectativas irrealistas, por vezes
fundamentadas numa sexualidade exclusivamente
funcional (sedimentada no passado pré-deficiéncia),
as quais tém de ser dissipadas, face as eventuais res-
tricdes das circunstancias actuais.

4. Modificacao comportamental

O patamar da promocao de alteragdes comportamen-

tais representa o nicleo central da reabilitacao sexual.

As estratégias terapéuticas utilizadas deverao:

a) fomentar a consolida¢do das bases afectivas do par
relacional;

b) incentivar a participagdo equitativa do casal no
processo de readaptagado sexual;

c) reforgar as competéncias comunicacionais e a asser-
tividade sexual (verbalizacdo de expectativas, medos,
dificuldades, preferéncias e fantasias sexuais);
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