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RESUMO

Esta tese é resultado de uma experiéncia etnografica com trés mulheres e um
homem, todos Surdos e usuarios da Libras, que possibilitaram um acompanhamento
de sete meses em campo de pesquisa. Foram apreendidos diversos relatos, por
meio de entrevistas e observagdes participantes, de suas relacbes com uma
sociedade predominante ouvinte. O objetivo central foi de explorar a perspectiva dos
Surdos sobre a saude mental, suas trajetérias de vida e de busca de cuidados em
saude. O primeiro artigo objetivou problematizar como o estigma e nogdes de
deficiéncia se articulam nas relacdes familiares e instituicbes em um processo social
que restringe a autonomia e a cidadania de pessoas Surdas a partir de um estudo
de caso. A partir das narrativas de Sofia sobre suas experiéncias com familia,
educacao e trabalho, discute-se o quanto o reconhecimento de sua identidade como
mulher Surda envolvia uma busca continua e complexa pela pertenca social,
desafiada pelo estigma da deficiéncia e ameacas a sua saude mental. Caminhos
alternativos de busca de cidadania foram tecidos e sustentados na possibilidade de
participacdo e pertenca social com grupos e comunidades Surdas. Debateu-se o
desafio social de ampliar a compreensao sobre cidadania na ética da diversidade e
do respeito, refletindo sobre cenarios em que a identidade e dignidade dos Surdos
sao construidas e reconstruidas. O segundo artigo visou compreender as trajetorias
de cuidado em saude de pessoas Surdas, descrevendo experiéncias e significados
associados aos problemas de saude e a sua rede de apoio. Narrativas de quatro
participantes sobre suas relacbes com o cuidado com a saude mental foram
analisadas. Os dados evidenciaram que a acepc¢ao “saude mental” é tida como
sinbnimo de mais uma deficiéncia ou desajustamento frequentemente atribuida aos
surdos, gerando experiéncias muito marcantes de estigmatizacao, algumas vividas
ja na infancia. Vivéncias de falta de autonomia para os cuidados em saude,
despreparo e distanciamento das redes formais de cuidado quanto a cultura Surda e
um ouvicentrismo social generalizado resultaram em estratégias de evitacao,
afastando os Surdos de alternativas de cuidado, particularmente na saude mental.
Por outro lado, as comunidades Surdas se mostraram um importante recurso entre
os Surdos, indicando que expandir a interlocucdo com as politicas de saude poderia
ser um caminho para ampliar sua participacdo social e diminuir iniquidades no
acesso a cuidados.

Palavras-chave: Surdez. ltinerario Terapéutico. Saude Mental. Estigma. Atencao a
Saude.
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APRESENTAGCAO

A presente tese contempla a pesquisa “Itinerarios Terapéuticos de Surdos em
Busca de Cuidados em Saude Mental”, que teve como objetivo geral compreender
os itinerarios terapéuticos em saude mental de pessoas Surdas. Além disso, buscou-
se descrever a experiéncia e os significados dos problemas relacionados a saude
mental para os Surdos e sua rede de apoio; e entender como se estabelece a
relacdo de cuidado entre os Surdos e sua rede de apoio e quais 0s sentidos
atribuidos a salde mental nesses contextos. O projeto e os demais estudos que
compdem esta tese sdo de autoria da doutoranda Ingrid D’Avila Francke e
orientados pela Prof?® Dra, Tonantzin Ribeiro Goncgalves, do Programa de Pés-

Graduagao em Saude coletiva da Universidade do Vale dos Sinos (UNISINOS).

Esta tese seguiu as normas do regimento do Programa de Pés-Graduagdo em
Saude Coletiva da UNISINOS e é composta por quatro partes descritas a seguir:

12) Projeto de Pesquisa: corresponde ao detalhamento do planejamento do processo
de investigagéo cientifica e acompanha uma revisdo de literatura que identifica o
marco tedrico que sera seguido neste trabalho. O projeto de pesquisa foi avaliado e
qualificado por uma banca de trés arguidores realizada no dia 21 de julho de 2017.
Foram feitas as modificacdes sugeridas na parte metodoldgica para a submissao ao
CEP que aprovou o projeto.

2%) Relatorio de Campo: compreende a descricdo das atividades de trabalho em
campo, logistica de desenvolvimento, apresentacao dos participantes da pesquisa,
principais recortes do diario de campo, impressoes e analise preliminar dos dados.
Inclui-se aqui algumas consideracgdes finais sobre o trabalho.

32) Artigo original I: O primeiro artigo derivado do trabalho de campo foi intitulado
“Uma trajetéria silenciada e invisivel em busca da cidadania: reflexdes sobre
estigma, deficiéncia e autonomia do Surdo”. Este artigo coloca em evidéncia uma
analise aprofundada do emblemético caso de uma participante da pesquisa que
buscou problematizar como o estigma e as no¢des de deficiéncia articulam relacdes

familiares e instituicbes em um processo social que restringe a autonomia e a
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cidadania de individuos Surdos. Ao mesmo tempo, aponta-se como a articulacao
com a comunidade Surda ofereceu caminhos a partir dos quais a interlocutora pode
resistir as exclusdes e ao estigma encontrando outros caminhos para si. O presente
artigo foi submetido para avaliacdo na revista Physis: Saude Coletiva, conforme as
regras do Programa para o encaminhamento da Tese para Exame final.

4°) Artigo original II: O segundo artigo, intitulado “ltinerarios Terapéuticos de Surdos:
estigma e acesso em saude mental” contemplou o0s quatro entrevistados
acompanhados e utilizou-se da analise tematica como estratégia. Em dialogo com
novas leituras, procurou-se compreender os itinerarios terapéuticos em saude
mental de pessoas Surdas, suas crencas e representacoes sobre a multiplicidade de
cuidados disponiveis, bem como os significados e trajetérias de vida relacionadas as
suas demandas de saude.
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1 INTRODUCAO

Desde a Constituicdo Federal de 1988 diversas e importantes mudancas
foram implementadas na Saude Publica do Brasil. A Constituicao criou o Sistema
Unico de Satde (SUS), considerado um dos maiores sistemas pUblicos de satde do
mundo. Populagdes vulneraveis passaram a ter mais acesso ao cuidado a saude,
dentre elas as Pessoas Com Deficiéncias (PCD)'. A populacado de PCD passou a ser
identificada gracas a nova Carta Magna de 1988 que compeliu o Censo do pais a
contabiliza-la a partir do ano de 1991(BRASIL, 2008). Hoje se sabe que 23,9% da
populacdo brasileira € de PCD, sendo que a deficiéncia auditiva é a terceira
deficiéncia que atinge maior nimero de individuos (BRASIL, 2012). Os dados sobre
essa populacdo, suas caracteristicas e demandas auxiliam no planejamento e
execucao de leis que contribuem para alicercar as politicas publicas que visam dar
conta de suas necessidades, inclusive no que tange a saude dos Surdos (IBGE,
2010).

Segundo o censo realizado em 2010, pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), dos 190.732.694 brasileiros, em torno de 45 milhées e 606 mil
pessoas (23,9 % da populacédo) possuem algum tipo de deficiéncia congénita ou
adquirida. Do montante da populacdo brasileira, em torno de 5%, tem alguma
deficiéncia associada a surdez, que consiste na perda maior ou menor da percepcao
normal dos sons (IBGE, 2016). Ainda sobre dados de levantamento censitario dos
aproximados 9,5 milhdes de pessoas com problemas associados a audicéo, cerca
de 3,5 milhdes possuem a surdez profunda, ou seja, sao totalmente surdos.
(BRASIL, 2012).

Contudo, as dificuldades com pessoas Surdas ultrapassam os limites da
infraestrutura fisica e institucional de assisténcia, e esbarram na dificuldade

fundamental em estabelecer a comunicagcdo entre ouvintes e Surdos.

'O termo PCD é utilizado como categorizagao oficial adotada para designar pessoas que apresentem
a existéncia de um ou mais tipos de deficiéncia permanente como a visual, auditiva, motora, mental
ou intelectual, variando em grau de severidade. O Brasil € membro do Grupo de Washington sobre
Estatisticas das Pessoas com Deficiéncia (Washington Group on Disability Statistics - GW), que tem
como objetivo padronizar o levantamento das estatisticas das pessoas com deficiéncia, tanto nos
censos populacionais como em outras pesquisas domiciliares e por isso o uso desta categorizacao
(IBGE, 2010). No presente projeto, o termo PCD sera utilizado quando se referir aos dados sobre
taxas estatisticas dessa populagdo, sendo que o termo “surdo” sera usado para se referir,
genericamente, a essa populacdo com problemas auditivos e o termo “Surdo” para as pessoas que
adotam a cultura Surda e a LIBRAS como sua forma de expressao linguistica natural.
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Especialmente, entende-se que tal barreira estd no cerne tanto dos problemas de
acesso e atendimento na rede de saude mental, quanto também no risco a
banalizacao da monoterapia farmacoterapica a que essa populacao podera sofrer ao
longo da vida. Antes disso, em uma perspectiva critica, fruto do protagonismo das
comunidades Surdas, questiona-se porque a Surdez deve ser definida como
deficiéncia, a partir da hegemonia do paradigma biomédico na sociedade, ao mesmo
tempo que questiona-se o0 modelo de significados da deficiéncia como um déficit
puramente social, colocando os Surdos como vitimas e desqualificando-os de suas
potencialidades. Portanto, tal posicdo abre caminho para problematizar os
significados atribuidos pelos Surdos aos problemas de saude mental, bem como a
relacdo com suas trajetérias de vida e com sua rede social.

De modo geral, se pode dizer que sao incipientes os estudos enfocando a
saude dos Surdos no Brasil e, em particular, que enfoquem a saude mental. Tendo
em vista as barreiras de acesso aos servicos de saude enfrentada pelos Surdos,
bem como as singularidades da sociabilidade que estabelecem entre si e com os
ouvintes, faz-se importante explorar seus itinerarios terapéuticos diante de
demandas de saude mental, objeto do presente projeto de pesquisa.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 A SURDEZ NO BRASIL: A DIMENSAO DE UM PROBLEMA

“A populagcao de surdos é uma subpopulacao que existe
no seio da populacao de ouvintes” (PETTIS, 2014).

No Brasil, ainda s&o poucos os estudos de base populacional envolvendo a
deficiéncia auditiva. No estado de S&o Paulo, um estudo transversal com dados
referentes a populacdo urbana acima de 12 anos de idade, residente em quatro
localidades do estado, encontrou uma prevaléncia de deficiéncia auditiva referida de
5,21% (CRUZ et al., 2009). Em outro estudo com recém-nascidos, também em Sao
Paulo, foram triados 4.631 neonatos um hospital privado sendo encontradas 10
criangas com surdez permanente (0,24%), equivalendo a uma prevaléncia de
2.4/1.000 (CHAPCHAP; SEGRE, 2001).

Ja a Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2011) estima que
aproximadamente 15% da populacdo brasileira possuem problemas ligados a
audicdo. Importante ressaltar que, neste montante, encontra-se a existéncia de
varios tipos de surdez de acordo com os diferentes graus de perda da audicao
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011). Segundo o Comité Brasileiro de Perdas
Auditivas na Infancia (CBPAI), “a incidéncia de perda auditiva bilateral significante
em neonatos saudaveis é estimada entre 1 a 3 em cada 1.000 nascimentos”. Assim,
a surdez estd em terceiro lugar entre todas as deficiéncias do pais (DURANTE et al.,
2004).

No Rio Grande do Sul, segundo levantamento censitario de 2010, ha cerca
de 620 mil pessoas com deficiéncia auditiva, de leve a severa. Conforme o mesmo
Instituto, deste total, 92% das pessoas com deficiéncia auditiva tém grande
dificuldade para ouvir ou ndo conseguem de modo algum, ou seja,
aproximadamente 139 mil pessoas nao tem capacidade de ouvir os sensiveis
estimulos sonoros da voz humana, impedindo assim, a comunicagdo com ouvintes
por intermédio da comunicacao oral, nem mesmo com o uso de aparelhos auditivos
(BRASIL, 2012).
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Juntos, esses dados mostram a representatividade da populacdo de
pessoas surdas no pais e no estado, embora, como grupo social, sejam ainda muito
invisibilizados. Frequentemente, estas pessoas sdo colocadas em situacdo de
vulnerabilidade, por desconhecimento gerado pela falta de interacdo com a
populacdo de ouvintes. Nao raro, pessoas surdas sdo vistas como “doentes
mentais”, no mais amplo sentido da expressao. Pela falta de conhecimento sobre a
idiossincrasia do surdo, seu desenvolvimento e funcionamento da expressao
linguistica, os ouvintes, em algumas situacdes, acabam estigmatizando-os e
diagnésticos elaborados com base em uma comunicacdo falha, vinculo fragil e o
préprio estigma concebem as pessoas Surdas diagnésticos de transtornos
psiquiatricos, sem fundamento clinico (COLE; CANTERO, 2015; ELEWEKE;
RODDA, 2000; SOUZA et al.,, 2017). Em sintese, & possivel inferir que, seja no
ambito individual, seja no &mbito coletivo, a surdez traz a tona muitos dilemas que
requerem pensar nao s6 a inclusdo académica e laboral, mas também a interagcéao
com a sociedade em geral. Para tal torna-se premente o desafio ao reconhecimento
destes sujeitos, tanto no que remete a identificacdo de suas “especificidades
psicolinguisticas” quanto no que diz respeito as suas necessidades de assisténcia
aos cuidados a saude e cidadania (IANNI; PEREIRA, 2009, p. 90). Nesse sentido,
na proxima se¢do se abordara a diversidade das definicdes em torno dos problemas

auditivos e o enraizamento social de diferentes concep¢des do sujeito surdo.

2.2. A DIVERSIDADE DA DEFICIENCIA E CONCEPCOES SOBRE O SUJEITO
SURDO

No dia a dia sédo frequentes as preocupacdes com a forma como se dirigir a
uma pessoa surda. Nao raro, verificam-se pessoas constrangidas ou reticentes
frente as duvidas: Como seria o termo correto para designar uma pessoa que
apresenta alguma dificuldade para ouvir? A pessoa que ouve pouco nao pode ser
chamada de surda, ou pode? Mas se a pessoa ouve um bater de portas ou um aviao
préximo, essa pessoa é surda ou deficiente auditiva? E importante salientar que na
perspectiva biomédica ndo ha diferenca entre os termos surdez e deficiéncia
auditiva. Assim, sdo sinénimos utilizados para definir algum tipo de perda auditiva

que pode variar dentro de um espectro leve, moderado, severo ou profundo, em um
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ou ambos os ouvidos, de acordo com o alcance auditivo, medidos em decibéis
(ISAAC; MANFREDI, 2005).

A surdez pode ser congénita, quando o bebé nasce com a deficiéncia, ou
adquirida, que é quando ha perda da capacidade auditiva no decorrer da sua vida.
Muitos autores dizem que a surdez congénita, ou pré-lingual, pela sua precocidade e
em decorréncia da falta de um estilo de cuidados parentais que a acolha e
proporcione um universo rico em significados, pode causar mais dificuldades no
desenvolvimento cognitivo (BRASIL, 2006; LIMA,2006). Este impacto se justificaria
pelo papel essencial na organizacdo perceptual que a linguagem representa na
recepcao e na estruturacao das informagdes. Em contra partida, ainda segundo
Bisol e Sperb (2010,p.7) muitos estudos partem do pressuposto de que o
pensamento ndo se desenvolve sem a linguagem e defendem “a restricdo das
experiéncias de linguagem no desenvolvimento global do surdo”. Isso porque a
audicao constituir-se-ia em um pré-requisito para a aquisicdo e desenvolvimento da
linguagem. Audicdo e Linguagem seriam fungbes correlacionadas e
interdependentes. Além disso, a linguagem participaria tanto estimulando quanto
sendo estimulada pela aprendizagem necessaria para o desenvolvimento do
pensamento, processamento de informacdes, fungdes executivas e cognicdo social
(GATTO; TOCHETTO, 2007). Contudo, outros autores entendem que alguns dos
déficits cognitivos observados em surdos congénitos estariam associados a
problemas neurolégicos associados e muitas vezes decorrentes da mesma etiologia
da surdez, como doencas adquiridas durante a gestacao (BISOL; SPERB, 2010).

As principais etiologias da surdez pré-lingual sdo fatores genéticos e
hereditarios, doencas adquiridas pela mae na época da gestacdo (rubéola,
toxoplasmose, citomegalovirus), e exposicdo da mae a drogas ototoxicas
(medicamentos que podem afetar a audicdo) (BRASIL, 2006). Diferentemente
daquela deficiéncia auditiva que geralmente surge na terceira idade, a surdez
condutiva, aquela que faz perder o volume sonoro como tentar entender alguém que
fala muito baixo ou que esta muito longe, a surdez neurossensorial corta o volume
sonoro e também distorce os sons (KVAM; LOEB; TAMBS, 2006). Neste sentido,
para a crianga surda, o processo de desenvolvimento da linguagem pode ficar
fragmentado, pois ela ndo podera aprender a lingua oral de forma totalmente
espontanea, como a crianga ouvinte. Segundo Lima et al. (2006, p. 16) “Sabe-se que
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quanto mais cedo tenha sido privado de audicdo e quanto mais profundo for o
comprometimento maiores serdo as dificuldades educacionais, caso nao receba
atendimento adequado.”.

Existem outras perspectivas a respeito da surdez, como por exemplo a
cultural, estudadas em diversos outros paises, no entanto ainda carente de
pesquisas no Brasil. Do ponto de vista historico e cultural, o Surdo, designado com o
“S” maiusculo, se refere aqueles individuos que nao se auto intitulam deficientes,
utilizam a lingua de sinais, defendem uma educacdo especial, apreciam e
perpetuam sua historia. Ja os deficientes auditivos ou “DA” sdo individuos que nao
tem identificacdo com a cultura e comportamentos dos Surdos e, em grande parte,
priorizam a linguagem oral em detrimento da lingua de sinais oficial de seu pais
(BENTES; VIDAL; MAIA, 2011; BISOL; VALENTINI, 2011; PETTIS, 2014).

Nao cabe aqui a discussdo sobre DAs e Surdos, mas para compreender
essas duas “comunidades’(MIORANTO, 2006, p. 87) ou ainda, estas diversas
identidades flutuantes, como diria Skliar (1998 apud CROMACK, 2004, p. 69) que
convivem no cenario atual, &€ necessario observar a trajetoria de vida e o contexto
familiar e sociocultural em que se inserem. Isso inclui entender também as
aquisicoes e enriquecimento do conhecimento nas areas da pedagogia, sociologia,
medicina, psicologia, fonoaudiologia e pelas evolugbes tecnoldégicas que
possibilitaram ver os surdos enquanto integrantes da sociedade. Assim,
abandonaram-se de visdes preconceituosas e estigmatizantes do século XV, onde
os surdos “eram vistos como ineducaveis e considerados como inlteis a
coletividade” (MESERLIAN; VITALIANO, 2009).

A histéria conta que as primeiras iniciativas, na Europa, no intuito de integrar
as pessoas surdas a sociedade nao se deram propriamente movidas pelo bem
comum, e sim por interesses em manter compreensao e controle sobre aqueles que
nasciam de familias nobres e seriam herdeiros de grandes fortunas e até mesmo
status politico consideravel (SCHLUNZEN; DI BENEDETTO; SANTOS, 2013;
SKLIAR, 2012). Assim, movidos pelas razbes descritas, familias abastadas teriam
investido muito na tentativa de desenvolver formas de comunicacdo com seus filhos
surdos. Neste movimento, foi descoberto que o pensamento ndo se expressava
somente pela fala, mas também pela escrita. Ap6s essa descoberta, o padre
Espanhol Juan Pablo Bonet (1579-1633) criou o primeiro alfabeto manual. E a partir
do século XVI os surdos passaram a ser alfabetizados na Europa (SCHLUNZEN; DI
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BENEDETTO; SANTOS, 2013). Ainda no mesmo século na Espanha, o monge
Beneditino, Ponce de Leon, em razdo dos votos de siléncio, desenvolveu a primeira
lingua de sinais e foi conhecido também como o primeiro professor dos surdos
(MESERLIAN; VITALIANO, 2009; SCHLUNZEN; DI BENEDETTO; SANTOS, 2013).

Lentamente, os surdos se beneficiaram de estudos e experimentacdes
didatico-pedagdgicas que foram abrindo espaco para sua participacdo, ainda
restrita, na vida social. Contudo, ainda havia sérias barreiras a serem ultrapassadas.
Em Paris, aconteceu o | Congresso Internacional de Surdos-Mudos em 1878.
Naquele tempo ja havia varias instituicbes de Lingua de Sinais que se reuniram para
discutir qual era o melhor método educacional para os surdos. Entenderam que o
melhor seria a leitura labial e os ‘gestos’. Porém, dois anos depois, em Mildao, no Il
Congresso Mundial de Surdos-Mudos, escolheu-se o Oralismo (método de ensino
através da fala) como método de ensino dos estudantes surdos (SCHLUNZEN;
BENEDETTO; SANTOS, 2013). O curioso € que somente uma pessoa surda
participou do congresso e nao teve direito de votar. A partir dessa decisao passou a
ser proibido o uso de sinais na Europa e, consequentemente, em outros paises do
mundo. Ap6s o Il Congresso Mundial questionou-se interesses politicos e religiosos
por traz dessa decisdo, pois 0s padres necessitavam que as confissdes fossem
feitas por meio da fala (SCHLUNZEN; DI BENEDETTO; SANTOS, 2013; SKLIAR,
2012).

Até hoje a discussao entre a escolha pela educacao Oralista ou Sinalizada é
motivo de polémica entre as proprias pessoas surdas e seus familiares. Além disso,
h& que se considerar que tais escolhas também dependem das crencas, da cultura,
preferéncias e recursos das familias que irdo incentivar ou oportunizar uma ou outra
forma de linguagem para os filhos surdos, influenciando, consequentemente, suas
possibilidades de interagdo e desenvolvimento social. Assim, instituiram-se
manifestacées de identidades flutuantes conforme interpreta Skliar (1998) “E o
sujeito surdo construindo sua identidade com fragmentos das mdltiplas identidades
de nosso tempo, n&o centradas, mas sem um elemento integrador como a
linguagem e sua capacidade de significacdo.” (apud CROMACK, 2004, p. 69). De
um lado os DA’s defendem o esfor¢co e o uso exclusivo da oralizagdo como forma de
interacao tanto entre surdos como entre surdos e ouvintes. Disso depende 0 acesso
e conhecimento, muito precocemente, a diversos atendimentos especializados e até

0 uso de aparelhos e implantes, sendo decorrente disso certa seletividade social
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entre muitas familias de DA’s. De outro lado, os Surdos defendem o uso de uma
lingua de sinais e um estudo bilingue, respeitando Libras como “a lingua natural do
surdo” (DIZEU; CAPORALLI, 2005). Na presente tese, a partir de um posicionamento
sociocognitivo e da hermenéutica, se optou por abordar a perspectiva dos sujeitos
Surdos. Na préxima secéao, se discutira as condi¢coes de vulneragcdo comunicacionais
e sociais a que estdo submetidos os surdos, bem como o enfrentamento

programatico destas pelas comunidades Surdas.

2.3. PRIMEIRA E SEGUNDA LINGUA, ACESSIBILIDADE E COMUNICAGCAO DE E
ENTRE SURDOS: O PROTAGONISMO E A LUTA DAS COMUNIDADES SURDAS

Do contingente de criangas que nascem com deficiéncia auditiva severa e
profunda, estima-se que cerca de 90% destas criancas sao filhos de pais ouvintes,
ou seja, ha uma forte tendéncia que a primeira tentativa de estimulacdo para
linguagem seja realizada através da emissdo de sons. Entretanto, este tipo de
deficiéncia auditiva impede a aquisicdo da linguagem desta forma. (MACSWEENEY
et al., 2008a).

No Brasil, nos ultimos anos, programas de identificacdo precoce dos
distarbios de audicao vém sendo estimulados por diversos programas de saude.
Mais recentemente, com a obrigatoriedade do Teste da Orelhinha ou Triagem
Auditiva Neonatal no SUS (Lei Federal n® 12.303/2010), esperava-se que se
tornasse mais acessivel o diagnostico precoce da deficiéncia auditiva. Entretanto,
com excecdo dos grandes centros urbanos, a cobertura destes programas em
pequenas cidades ainda é insuficiente. No Rio Grande do Sul, a cobertura estadual
da Triagem Auditiva Neonatal, passou de 17% na rede SUS, em 2009, para 62% em
2011 (PROCERGS, 2012). O diagnéstico tardio tem implicagdes negativas para o
desenvolvimento dessas criangas. Assim, criancas surdas demoram muito a serem
estimuladas para aquisicdo de uma lingua estruturada (ISAAC; MANFREDI, 2005;
MIRANDA et al., 2006).

Do ponto de vista neuronal a surdez congénita induz modificagdes na
estruturacao cerebral, pois elimina a competicao sinaptica entre informagdes visuais
e verbais em vaérias regides do cérebro. A surdez ocasiona uma diminuicdo das
terminacbes nervosas sonoras, € um consequente aumento das visuais. Essas

areas normalmente estao relacionadas ao processamento sonoro, mas nos surdos,
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por falta do estimulo fisico, passam a processar informacgdes visuais refletidas nas
margens da retina (SCOTT et al., 2014).

Diversos estudos de acompanhamento de casos sobre o desenvolvimento
neuronal de surdos tém evidenciado, através de neurocimagem, que a idade de
aquisicao da primeira lingua tem implicacées nédo sé para os sistemas neurais que
suportam a primeira lingua, mas também para redes que suportam linguas
aprendidas posteriormente (CORMIER et al., 2012; LIEBERMAN et al., 2015;
MACSWEENEY et al., 2008b). Como consequéncia da falta de agilidade no
diagnéstico e tratamento torna-se bastante comum que criangas surdas ingressem
na escola ainda em processo de aquisicdo de linguagem e ndo alcancem a
exigéncia de desenvolvimento basico da area neuronal responsavel pela linguagem
que possibilite desenvolver adequadamente a leitura e a escrita (baseadas na lingua
oral). Ou ainda, um déficit significativo na organizacao do léxico mental em unidades
de forma e significado comprometendo inclusive a eficiéncia do processamento
linguistico em linguagem de sinais. (LIEBERMAN et al., 2015; MIRANDA et al., 2006;
SOUZA; BANDINI, 2007).

De acordo com (HAKUTA; BIALYSTOK; WILEY, 2003), durante o
desenvolvimento da crianga, existe um periodo critico (ou sensivel) propicio para
aquisicao de uma primeira lingua. Entende-se por primeira lingua aquela ao qual um
individuo é exposto tipicamente desde o nascimento e que ocupa um papel,
segundo o autor, organizativo do pensamento. Assim, conforme esse modelo
explicativo, a aquisicdo de uma segunda lingua, no caso dos surdos, a lingua oral,
sofreria um comprometimento de desempenho, diminuindo a eficacia desta
aquisicao quanto mais tardiamente ela ocorre, principalmente apés a puberdade
(BIRDSONG; PAIK, 2008; BIRDSONG, 1999). Com base em uma variedade de
estudos que examinaram a aquisi¢ao tardia da segunda lingua (BIRDSONG; PAIK,
2008; BIRDSONG, 1999; COPPIETERS, 1987; HAKUTA; BIALYSTOK; WILEY,
2003), e considerando a cultura dos Surdos brasileiros, onde a Libras seria a
primeira lingua e o Portugués a segunda, de fato, preocupa o acesso tardio dos
Surdos a aquisicao do Portugués.

A linguagem é uma das fungdes mentais que ativamente interage com o
mundo externo e contribui para a continuidade dos processos cognitivos. Para
Vygotzky (VYGOTSKY, 2015), existe uma inter-relagdo fundamental entre

pensamento e linguagem, onde um proporciona recursos ao outro. Assim como a
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linguagem representa uma das principais competéncias estruturantes do
pensamento, por sua vez, o pensamento contribui para a linguagem tornando-a
racional. As capacidades de aprender e compreender a linguagem faz parte de um
processo complexo que nao esta limitado a representacdo verbal. Faz parte da
linguagem toda representacao corporal, facial, gestual e signos escritos ou gestuais
(HU et al., 2011).

Para o entendimento da comunicacado do Surdo e de como uma sociedade
comunica-se efetivamente, e também como se negligencia capacidades que
poderiam melhorar o cotidiano, torna-se necessario entender a linguagem como uma
habilidade sociocognitiva, ja que € fruto da relacdo dos processos internos -
esquemas mentais - com as experiéncias individuais e sociais (PASSEGGI, 2006).
Sob a perspectiva sociocognitivista, entende-se as particularidades dos processos e
produtos cognitivos dos Surdos que lhes favorecem a comunicagéo. Assim, percebe-
se a necessidade de uma valorizacdo ao esfor¢co para a interacao de todas as
formas de linguagem, visto que poderia resultar em uma sociedade rica em
habilidades sociocognitivas.

Por outro lado, habilidades sociocognitivas, quando nao bem desenvolvidas,
podem resultar em comportamento social disfuncional, com déficits no repertorio
comportamental e nas estratégias de enfrentamento ou resolucao de problemas. As
habilidades sociocognitivas mais significativas para o desempenho na interacao
social sdo as de resolucao de problemas interpessoais, de atribuicdo de causalidade
aos fatos ou de intencionalidade as pessoas e de colocar-se no lugar do outro -
capacidade empatica (PRETTE; PRETTE, 2008).

Diversos erros histéricos relacionados a forma de ensino da lingua
portuguesa aos Surdos, somados a uma exposi¢ao tardia ao idioma como uma
segunda lingua, resultam em dificuldade recorrente na compreensao e expressao
(PEREIRA, 2014; PIZZIO; DE QUADROS, 2011). Além disso, a falta de interagcéao
dos Surdos com ouvintes pode representar um risco de déficits ndo sé na
comunicacao como no uso de habilidades sociocognitivas mais amplamente.

A perda de acesso a comunicagdo, muitas vezes, inicia na propria casa.
Segundo Dalcin (2009), a “alienacao subjetiva” inicia no grupo familiar primario,
quando a crianga surda recebe informacdes superficiais sobre o que esta
acontecendo a sua volta, ou pior, sobre o que esta acontecendo consigo mesma.

Muitas vezes, a criangca surda ndo tem conhecimento da sua histéria familiar, de
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onde vem e como foi sua primeira infancia, quais doencas ja adquiriu, qual foi a
causa da sua surdez. Esse desconhecimento sobre si e sobre os outros refor¢ca cada
vez mais a indiferenca sobre o mundo simbdélico e o baixo repertério comportamental
e de habilidades sociais (DALCIN, 2009).

Mas como exigir que as familias dos Surdos adquirissem uma segunda
lingua, a Libras, com a naturalidade e facilidade que as criancas surdas a
aprendem? Sabe-se que, a populacdo de PCDs atinge a taxa de 19,5% de
analfabetos e que a taxa de analfabetismo apontada no Censo 2010 para a
populacdo em geral foi de 10% (BRASIL, 2012). Ja o Indicador de Alfabetismo
Funcional no periodo de 2011-2012, possibilitou a mudanca de referéncia - do
percentual de analfabetos e passou a referirrse a populacdo alfabetizada
funcionalmente, 73% em 2011, ou seja um montante de 27% da populacao brasileira
seria analfabeta funcional (GOULART, 2014). Assim, estima-se que muitas das
familias dos Surdos enfrentam o impacto de uma nagédo com alto nivel de iletradosz2.
Isso dificulta ainda mais o aprendizado de uma segunda lingua, ou pior,
representaria a falta de reconhecimento da importancia de ensinar ao filho surdo
uma lingua fora de seu conhecimento, como a Libras.

Também, o déficit em habilidades para socializar com os ouvintes, muitos
deles da prépria familia, cria uma dificuldade de interacdo e isolamento que podem
ser confundidos e generalizados como caracteristicas seriam inerente a toda pessoa
Surda e assim, tornando-se estereétipos. Muitas vezes, os Surdos sao taxados de
indiferentes, pueris, desconfiados e agressivos, porque ndao conseguem codificar e
decodificar 0 mesmo formato de comunicagdo adotado pelos ouvintes nas mais
diversas situacdes que exija interacdo entre pessoas. De fato, como diz Moreira
(2015, p. 3) “a lingua opera como um agente facilitador e unificador, pois 0 que
diferencia o Surdo do ouvinte em termos sociais é a impossibilidade de
compartilhamento dos mesmos cddigos basicos”; Contudo, esse mesmo facilitador
pode vir a operar como um agente de conflitos e de rotulagcdo, o que incide
diretamente sobre a satde mental dos Surdos.

2 O termo letramento é a versdo para o Portugués da palavra de lingua inglesa literacy, que significa “o
estado ou condi¢do que assume aquele que aprende a ler e a escrever”, ou ainda “como um conjunto de
praticas que denotam a capacidade de uso de diferentes tipos de material escrito”. Assim, iletrado é o
sujeito que ndo domina a escrita alfabética, seja crianga, seja adulto (Goulart, 2014 p.37).
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Quando crescem, as pessoas Surdas poderiam ter um recurso de interacao
através da escrita. Contudo, como se viu, muitos enfrentam dificuldade em
compreender a lingua portuguesa, ora pela complexidade e diferenca de estrutura
entre a Libras e o Portugués, ora pela falta da capacidade simbdlica, ou ainda, como
citado anteriormente, pela falta de estimulo e perpetuacdo de uma condicdo de
iletrados (LIMA, 2006). Segundo Goulart (2014, p. 38), “aprender a escrita somente
tem sentido se implicar a inclusao das pessoas no mundo da escrita, ampliando sua
insercao politica e participacdo social.” Deste modo, aqueles Surdos que
apresentam dificuldades no Portugués vivenciam mais uma barreira significativa
para estabelecer uma comunicacao efetiva e suas habilidades sociocognitivas com
ouvintes que nao se utilizam da Libras. Embora a reciproca também ocorra, ou seja,
ouvintes que ndao dominam Libras ndo consigam se comunicar efetivamente com os
Surdos, os bens culturais e 0s processos sociais, econémicos, financeiros e
comerciais, entre outros, no Brasil tém como canal de acesso a Lingua Portuguesa
(DIZEU; CAPORALI, 2005; P1ZZ10; DE QUADROS, 2011).

Ao ser mal interpretado ou ndo entendido esse Surdo é segregado e
estigmatizado como ser humano desprovido de sua plenitude, deficitario, deficiente
da capacidade de conviver com normas produzidas pelo social e que impdem um
padrdao de desejabilidade para toda a forma de expressdo da nossa vida social,
modos de falar, de vestir-se, de atuar no mundo e de pensar. (SANTANA;
BERGAMO, 2005). A isso se soma a estigmatizacdo do Surdo em relacdo a sua
sanidade mental, o que faz com que a condi¢do de vulneravel esteja sempre ao seu
encontro e a luta pelo afastamento do rétulo da “anormalidade” esteja sempre
presente. “Tendemos a inferir uma série de imperfeicdes a partir da imperfeicao
original...”(GOFFMAN, 1988, p. 8)

Diante do enfrentamento a tamanhas barreiras, Breivik, (2005b) lanca uma
ideia no minimo paradoxal quando se refere aos Surdos como “vulneraveis, mas
fortes”. Ele esta se referindo a situacao de vulnerabilidade social em que as pessoas
Surdas se encontram diante de todas estas dificuldades, mas ao mesmo tempo o
quao fortes eles tém que ser para sobreviver a um modelo de interacdo social,
laboral e académica baseado na comunicacao oralista.

Nesse sentido, pode-se entender vulnerabilidade social como o conjunto de
caracteristicas, recursos e habilidades inerentes a um dado grupo social que se

revelam insuficientes, inadequados ou dificeis para lidar com o sistema de



29

oportunidades oferecido pela sociedade (ABRAMOVAY et al., 2002). Aqueles que
apresentam essas caracteristicas enfrentam barreiras de forma a dificultar sua
ascensao a maiores niveis de bem-estar ou experimentam uma maior probabilidade
de empobrecimento das suas condi¢des de vida.

Em geral, para os individuos que se encontram em situacdo de maior
vulnerabilidade social os prejuizos podem se manifestar tanto em um plano
estrutural, por uma elevada propensao a perda da mobilidade, quanto no plano mais
subjetivo, pelo desenvolvimento dos sentimentos de incerteza e inseguranga
(ABRAMOVAY et al., 2002; MONTEIRO, 2012). A medida que esses prejuizos se
apresentam, os individuos podem sofrer isoladamente esses efeitos deletérios sobre
seu ciclo vital, ou conseguem unir-se a seus pares na tentativa de somar
aprendizado e estratégias de superacdo. (BREIVIK, 2005b). Em especial, tais
estratégias de associacao e busca de apoio social tém um papel importante na
socializacdo e constituicdo da identidade do Surdo, tendo em vista que essa
condicdo traria a essas pessoas uma barreira a interagdo social, potencialmente
vulnerabilizando-as em diversas dimensdes.

Segundo o IBGE, 92% das pessoas com deficiéncia auditiva tém grande
dificuldade para ouvir ou ndo conseguem de modo algum, ou seja, somente no Rio
Grande do Sul aproximadamente 139 mil pessoas nao tem capacidade de ouvir 0s
sensiveis estimulos sonoros da voz humana, impedindo assim, a comunica¢gao com
ouvintes por intermédio da comunicagao oral, nem mesmo com o uso de aparelhos
auditivos (BRASIL, 2012).

A fim de se organizarem e unirem-se contra 0 estigma e a restricdo de
oportunidades, muitas destas pessoas participam de algumas entidades sociais. A
primeira entidade a ser fundada no mundo surgiu em 1950, o Comité Internacional
de Esportes para surdos, ligado ao Comité Olimpico Internacional. Em 1951, foi
inaugurada a Federacdo Mundial dos Surdos que atualmente conta com a
participacdo de 108 paises associados. No RS, em 1962, foi inaugurada a
Sociedade dos Surdos do RS-SSRS, e com a fundagdo da SSRS varias
Associacbes de Surdos municipais foram criadas. A entidade oficial de
representacdo dos surdos frente as reivindicacées de ordem educacional, de acao
social e programas de saude, a FENEIS- Federagcao Nacional de Educacao e
Integracdo de Surdos foi inaugurada no RS em 1982. Embora a FENEIS tenha
iniciado algumas atividades nos anos 80, em carater provisoério, a sede no RS so foi
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oficialmente fundada em 1998, com a missdo de produzir e disseminar 0
conhecimento nos diversos campos do saber, contribuindo para a qualidade de vida
os surdos (RANGEL; SKLIAR, 2005).

Ainda que estas entidades, como SSRS e FENEIS, estejam ha pouco tempo
regulamentadas, suas fungées como propulsoras de organizacdo em defesa dos
direitos dos surdos e, principalmente, do direito ao uso de uma lingua de sinais
dentro das escolas foi fundamental. Até meados dos anos 60, no Rio Grande do Sul,
nao se discutia a possibilidade de usar uma lingua de sinais como forma de
comunicagado entre os alunos surdos e os professores, o sistema de ensino era
exclusivamente oralista (RANGEL; SKLIAR, 2005). Com a criacdo da Unidade de
Ensino Especial em 1966, nas dependéncias do Seminario Concérdia em Porto
Alegre, a atual Escola Especial Concordia, inaugurou-se uma nova postura em
relacdo ao uso de lingua de sinais, a fim de abrir a discussao para o uso de uma
forma mais “natural” de comunicacao entre os sujeitos surdos (RANGEL; SKLIAR,
2005; ULBRA, 2017).

Paralelamente, a FENEIS levava suas reivindicacbes a congressos e
encontros de direitos humanos defendendo que “... ndo desejavam apenas que lhes
fosse conferido o direito de emprega-la [a lingua de sinais] em contextos informais,
mas principalmente, que circulasse em cada sala de aula por ser o meio natural de
comunicacéo de pessoas surdas” (FEDERACAO NACIONAL DE EDUCACAO DOS
SURDOQOS, 1993). Contudo, as discussGes estavam apenas comec¢ando. Havia a
dificuldade em usar uma lingua de sinais brasileira de uma forma unificada, pois
cada estado do pais tinha uma forma diferente de sinalizar as mesmas palavras e
expressdes. Estes entraves também contribuiram para a busca pela regularizacao
da Libras, o que foi finalmente conquistado apenas em 2002 (BRASIL, 2002). Toda
essa dificuldade também impediu que politicas educacionais e de saude para a
inclusdo de Surdos fossem, de fato, implementadas com maior amplitude até essa
data, embora ainda permanecam, até hoje, inUmeros desafios, como se vera na

proxima segao.
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2.4. POLITICAS DE INCLUSAO E ACESSIBILIDADE DO SURDO NA EDUCACAO
E NA SAUDE

A educacao para surdos historicamente se caracterizou pela visdo da escola
que tenta adaptar o individuo as suas deficiéncias, frente a uma pedagogia corretiva
visavam a reabilitacdo, negando a surdez, ao invés de privilegiar os potenciais
individuais. No inicio, as praticas educacionais para surdos no Brasil apresentaram-
se, ao longo do tempo, oscilando numa dicotomia entre propostas ideoldgicas: a
oralista e a ndo-oralista instaurando-se instituicbes de ensino voltadas para as duas
propostas (DALCIN, 2009). A partir da Constituicdo Federal de 1988, comecgaram as
discussdes sobre o processo de democratizacdo da escola e se assumiu 0 principio
de que o ensino é um dever do Estado para com toda a populacao brasileira sem
nenhuma distingdo. Novamente, reiniciam as discussbes sobre a oferta de
atendimento educacional especializado, preferencialmente na rede regular de ensino
e sobre modelos pedagdgicos voltados ao bilinguismo e, anos mais tarde a
comunicacao total. Conforme Goes (1999) a primeira abordagem voltada a priorizar
a cultura dos Surdos e a Libras como lingua majoritaria, enquanto a segunda
privilegia a lingua oral, ambas contemplando a lingua de sinais e oral em suas
metodologias (apud MACHADO, 2006, p. 52). Ainda assim, hoje, evidencia-se o
paradoxo inclusdo/exclusao quando os sistemas de ensino universalizam o acesso,
mas continuam excluindo individuos e grupos considerados fora dos padroes
homogeneizadores da escola, criando subgrupos dentro da prépria escola inclusiva,
com professores designados para aqueles “alunos dificeis” (MENEZES, 2015).

No Rio Grande do Sul, apds inumeras iniciativas, fracassos, inauguracao e
fechamentos de escolas e a extincdo do Departamento de Educagcdo Especial da
Secretaria de Educacgéao (PITTA, 2000), o estado voltou a atentar para a comunidade
surda quando apoiou a ampliacdo de uma escola voltada a educacdo de alunos
Surdos em 1984. A Escola Especial Concordia, gragas também a doacdes recebidas
por associacdes educativas estrangeiras, como a Christoffel Blinden Mission, da
Alemanha e a Mill Neck Fundation, dos EUA, inaugurou uma nova sede. Com a
nova infraestrutura tornou-se a primeira escola privada para Surdos do Brasil a
disponibilizar o atual ensino médio, e passou a receber alunos do pais inteiro
oferecendo, assim, a interacdo e o conhecimento de diversos sinais até entao

regionalizados (ULBRA, 2017). Embora esta escola disponibilizasse muitas bolsas
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de estudo e recebesse inumeros Surdos do Brasil, ainda assim a demanda se
mostrava muito maior.

As iniciativas governamentais, inversamente, ndao empenhavam
investimentos para implantar novas escolas secundarias para Surdos ou para
investir em embasamento tedrico a fim de amparar as praticas pedagdgicas voltadas
a educacgao especial (PITTA, 2000). Somente quatorze anos apés a abertura de
vagas para ensino médio em escola privada foi inaugurada a Escola Estadual de
Ensino Médio para Surdos Professora Lilia Mazeron, ampliando as oportunidades
para os alunos Surdos terem acesso a continuidade dos estudos pela rede publica
(PITTA, 2000). Vale lembrar que o acesso a universidade s6 sera potencializado a
partir do acesso irrestrito ao ensino fundamental e médio.

Atualmente, o Ministério da Educacdo, em parceria com os sistemas de
ensino, implementa a politica de inclusdo escolar, que visa garantir o direito a
educagcdo por meio do acesso a educacao inclusiva em todos os niveis. Esta
iniciativa se deu por meio de decreto a partir da Convengdao da ONU sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2006 (BRASIL; MINISTERIO DA
EDUCAGCAQ, 2008). Contudo, embora a Politica Nacional de Educacdo Especial na
perspectiva da Educacdo Inclusiva defina que a educacdo especial, como
modalidade de ensino transversal a todos os niveis e modalidades, deva ser
realizada de forma complementar ou suplementar a escolarizagdo dos estudantes
com deficiéncia, pouco avanco tem sido percebido em relacdo aos sistemas de
ensino para a garantia do ingresso dos estudantes com surdez nas escolas comuns,
mediante a oferta da educacéo bilingue, dos servigcos de tradutores intérpretes de
Libras/Lingua Portuguesa e do ensino de Libras (MENEZES, 2015).

Ao analisar as relacdes do Surdo com a educagdo entende-se que 0s
significados vao além do pedagdgico. A trajetéria do Surdo na escola significa muito
mais que a aquisicdo de conhecimentos matematicos, da expressao da lingua
escrita ou de todas as ciéncias apresentadas na escola. A escola e a universidade
sao também locais de socializagdo e de expressao do universo simbdlico (DALCIN,
2009). E na convivéncia com o outro que o sujeito se reconhece, constréi a cognicdo
social e aprende a modelar suas emocoes, expectativas, suportar suas frustracdes e
expressar suas motivagdes através da linguagem e seus significados reconhecidos
pelos seus pares. (HAKUTA; BIALYSTOK; WILEY, 2003).
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Apés tantos anos de luta pelo direito ao uso de uma lingua prépria dos
Surdos, onde eles pudessem expressar suas percepg¢oes, pensamento, emocgdes
usando uma lingua que realmente os representasse, finalmente houve maior
envolvimento e frutos comecaram a ser colhidos em forma de pesquisas cientificas.
Como afirmam alguns pesquisadores (FEDERACAO NACIONAL DE EDUCAGCAO
DOS SURDOS, 1993; PIZZIO; DE QUADROS, 2011), ja esta bem estabelecido
entre os linguistas, que a lingua de sinais para os surdos é tao estruturada e
organizante cognitivamente quanto a lingua portuguesa é para o ouvinte brasileiro,
por exemplo. Assim, juntamente com o avango e o amparo da ciéncia chancelando a
necessidade do reconhecimento e da regularizacdo da Libras no Brasil, mudancas
também passaram a ser promovidas no ambito das politicas publicas a fim de
garantir o amplo acesso dos Surdos aos mais variados contextos de interacao com

ouvintes.

Nesse enfoque, destacam-se duas leis federais muito importantes para a
acessibilidade do Surdo. Em 24 de abril de 2002, a Lei Federal 10.436 reconhecia a
Liboras como meio legal de comunicacdo e expressdo e dispunha sobre a
obrigatoriedade do uso desta em instituicdes publicas e empresas concessionarias
de servicos publicos de assisténcia a saude. Também dispunha sobre a inclusao do
ensino obrigatério da Libras nos PCNs (Parametros Curriculares Nacionais) dos
cursos de Pedagogia, Fonoaudiologia e Magistério em niveis médio e superior. Em
2005, o Decreto 5.626 regulamenta as disposicdes de 2002 e inclui a Libras como
disciplina curricular obrigatéria para todos os cursos superiores de licenciatura e
optativa nos demais cursos de educacgao superior e profissional. No Capitulo VIl uma
nova lei, trata da obrigatoriedade do atendimento as pessoas surdas ou com
deficiéncia auditiva na rede de servicos do SUS por profissionais capacitados para o
uso de Libras ou para sua traducao e interpretacdo (BRASIL, 2005). Em 2010, a Lei
Federal 12.319 regulamentou a profissdo de Tradutor e Intérprete de Libras
(BRASIL, 2010).

Assim, a partir destes dois marcos legais em reconhecimento a Libras,
iniciou-se a base politica para que esta minoria da populacao, de pessoas Surdas,
pudesse finalmente sentir-se pertencente a populacado brasileira. Além disso, uma
vez a que a Libras passasse a fazer parte do curriculo dos profissionais da
educacgao essa minoria sociolinguistica passaria a fazer parte de um processo de
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quebra dos esterebtipos, e preconceitos sem abrir mdo dos seus cédigos
linguisticos, de cultura visual, valorizando uma lingua que se fortaleceria para a
transmissdo de conhecimentos de forma acessivel (RANGEL; SKLIAR, 2005;
SCHLUNZEN; BENEDETTO; SANTOS, 2013; SKLIAR, 2012).

N&ao obstante as conquistas relativas ao reconhecimento da Libras, o ensino
como forma de disseminacdo de um meio de acessibilidade e interacdo social e a
regularizacao do tradutor e intérprete de Libras, ainda assim, nao dispde sobre todas
as necessidades que as pessoas surdas enfrentam em razao das vulnerabilidades
especificas associadas a condicdo de diferenca dos Surdos. Seria necessario
também pensar na saude destes sujeitos e como garantir o acesso aos meios de
cuidado e atencao a saude em todos os niveis: primario, secundario e terciario.

Dessa forma, no Rio Grande do Sul, a Portaria N° 793, de 24 de Abril de
2012 do Ministério da Saude, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia no @mbito do SUS, determina no capitulo | das disposi¢des gerais Art. 2°

| - respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia,
independéncia e de liberdade as pessoas com deficiéncia para fazerem as
préprias escolhas; Il - promogéo da equidade; Il - promogao do respeito as
diferencas e aceitacdo de pessoas com deficiéncia, com enfrentamento de
estigmas e preconceitos; IV - garantia de acesso e de qualidade dos
servigos, ofertando cuidado integral e assisténcia multiprofissional, sob a
I6gica interdisciplinar; V - atencdo humanizada e centrada nas necessidades
das pessoas; VI - diversificagdo das estratégias de cuidado; VIl -
desenvolvimento de atividades no territorio, que favoregam a incluséo social
com vistas a promocao de autonomia e ao exercicio da cidadania; VIII-
énfase em servicos de base territorial e comunitaria, com participacdo e
controle social dos usuarios e de seus familiares; IX - organizacdo dos
servicos em rede de atencao a saulde regionalizada, com estabelecimento
de agdes intersetoriais para garantir a integralidade do cuidado; X -
promocao de estratégias de educacgao permanente; Xl - desenvolvimento da
l6gica do cuidado para pessoas com deficiéncia fisica, auditiva, intelectual,
visual, ostomia e mdultiplas deficiéncias, tendo como eixo central a
construgdo do projeto terapéutico singular; e Xll- desenvolvimento de
pesquisa clinica e inovacdo tecnoldgica em reabilitagcdo, articuladas as
acoes do Centro Nacional em Tecnologia Assistiva (MCT).

A partir destas diretrizes, entende-se que o atendimento ao PCD deve seguir
a légica do atendimento integral, ndo apenas voltado a deficiéncia do usuario, mas a
todas as necessidades em saude que ele venha a apresentar, incluindo

atendimentos para avaliacao, reabilitacdo e promocao da saude mental. E ainda, no
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capitulo 1l do mesmo documento, que dispde sobre os componentes da rede de
cuidados a pessoa com deficiéncia acrescenta-se a seguinte disposi¢ao:

Art. 11. A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia se organizara nos
seguintes componentes: | - Atencdo Baésica; IlI- Atengao Especializada em
Reabilitacdo Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em Mdltiplas
Deficiéncias; e lll- Aten¢do Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia.

Ainda assim, o Plano Estadual sobre a Rede de Cuidados & Pessoa com
Deficiéncia do Rio Grande do Sul, dispbe de uma distribuicdo de servicos para
atendimento de média e alta complexidade voltado a saude auditiva. No entanto,
deve-se ressaltar que estes servicos nao tém como objetivo principal atender
diretamente a pessoa surda, mas genericamente a saude auditiva e todas as
demandas que decorrem de agravos do aparelho auditivo, como uma inflamacéo,
infeccdo e demais queixas que qualquer pessoa, quer seja PCD ou nao, venha a
apresentar (SECRETARIA ESTADUAL DA SAUDE, 2016) (Figura 1):

Figura 1 — Rede de Atencao a Saude Auditiva do RS
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No que diz respeito a Linha de Cuidados em Saude Mental, as disposicoes
legais indicam que os Surdos serdo atendidos na Rede de Atencao Psicossocial,
como qualquer outro usuario. Atualmente, no estado do RS esta Linha de Cuidados
€ constituida por 186 CAPS (sendo 17 CAPS Il localizados na Regiao
Metropolitana), 215 Oficinas Terapéuticas na Atencdo Basica e 6 Consultérios de
Rua, além dos atendimentos de alta complexidade e dos 109 Nucleos de Apoio a
Atencao Baésica criados para atender os municipios com populagao inferior a 16 mil
habitantes, e que tém como objetivo, garantir o apoio e a qualificacdo em saude
mental na atencao basica (SECRETARIA ESTADUAL DA SAUDE, 2016).

Assim, observa-se que estes servicos, embora em grande numero, nao
indicam nenhuma forma de atendimentos especializados para o atendimento a
Surdos e nao ha dispositivos permanentes garantidores da oferta de uma atencao
qualificada no enfrentamento das dificuldades ja mencionadas. Ou seja, diante de
um acolhimento de urgéncia, emergéncia ou demanda espontanea, onde uma
pessoa Surda use de seu direito de solicitar atendimento sem prévio agendamento,
nao ha equipe bilingue permanente (que faca uso do Portugués e de Libras). Neste
caso, o dispositivo ao qual o servico publico eventualmente faria uso, seria a
solicitacdo de um tradutor intérprete de Libras, contudo, limitando o paciente a
atendimentos previamente agendados. Assim sendo, entende-se que o atendimento
ao cuidado da saude do Surdo apresenta-se como importante desafio para o SUS,
no que remete a identificacdo de suas especificidades psicolinguisticas. (IANNI;
PEREIRA, 2009).

2.5. DEMANDAS EM SAUDE MENTAL E ITINERARIOS TERAPEUTICOS

No escopo da atengdo em Saude Mental, a linguagem é uma das principais
competéncias mentais observadas pelo profissional e, por isso, € um importante
elemento que auxilia o entendimento sobre a forma como alguns dos diferentes
componentes cognitivos sao organizados (RIEFFE, 2012). Barreiras de
compreensao linguistica poderiam representar desde a falta de acesso até um risco
iminente a saude do usuario Surdo, pois barreiras comunicativas comprometem o
vinculo e, por ai, prejudicam a assisténcia prestada. (CHAVEIRO; PORTO;
BARBOSA, 2009).
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As pessoas Surdas que apresentam algum conflito familiar, académico ou
laboral ou ainda encontram alguma necessidade de servicos a saude,
frequentemente sdo estigmatizadas e encaminhadas a servicos de saude mental,
embora, muitas vezes, isso ndo envolva qualquer diagnéstico psiquiatrico. Como
visto anteriormente, neste momento, mais uma vez, a barreira na comunicagao pode
representar um facilitador para diversos equivocos diagndsticos, bem como
sobreposicao dos mesmos. Além disso, as pessoas surdas com doengas mentais
enfrentam um duplo estigma: doenga mental e surdez. Como resultado, as tentativas
de comunicacdo com pacientes surdos geralmente sdo inadequadas e realizadas
sem conhecimento ou compreensdao de suas necessidades de comunicacao
(SIRCH; SALVADOR; PALESE, 2016). E importante problematizar o quanto a
propria dificuldade de comunicagédo entre Surdos e ouvintes, muitas vezes no seio
da propria familia, acaba por engendrar situacdes de saude mental que sdo ao
mesmo tempo produtos e produtoras de novos problemas, a partir de diagnésticos
errados ou mesmo nao existentes, expressando a faceta da producdo social de
doencga mental.

Na Saude Mental é fundamental conhecer, no amplo sentido da palavra, a
forma como a cognicdo do paciente se processa, como se organiza e como da
sentido aos eventos que o cercam. Sabe-se que 0 uso da linguagem tem uma
funcdo social essencial e, dentre todas as suas atribuicées, € uma forma de externar
ou encobrir o pensamento (VYGOTSKY, 2015). Cabe aos profissionais compreender
estes fendbmenos, ja que a cognicdo participara constantemente como objeto de
intervencao, aproximacao e transformacédo no contexto terapéutico (NEVES, 2006;
STERNBERG, 2005). Os profissionais da saude mental utilizam a avaliagao clinica
subjetiva, observacional, relatos e comportamentos observaveis do paciente e
instrumentos de avaliagdo que auxiliam no diagnéstico. Grande parte dos
instrumentos neuropsicolégicos ou projetivos tem seu emprego baseado na
obtencao de respostas verbais, visto que esta € a forma prevalente de comunicacao
entre os ouvintes. De acordo com Anastasi e Urbina (2000), o Surdo submetido a
testes verbais leva desvantagem em relacdo ao ouvinte mesmo quando sao
apresentados visualmente. No entanto, por mais que pareca 6bvio, em ambientes
onde nao ha uma capacitacao prévia para o acolhimento de surdos, é comum a falta
de entendimento sobre estes aspectos, desconsiderando que via de regra a
estrutura gramatical do conteudo verbal é baseado no Portugués e ndo na Libras.
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Avaliagdes sobre as cadeias de processamento cognitivo a partir da investigacao
dos padrdes sonoros ou escritos, através da andlise da fonologia e fonética,
morfologia, sintaxe e semantica em portugués, tendem a ser frequentemente
equivocadas, quando aplicadas ao Surdo (CAPOVILLA; MAURICIO; RAPHAEL,
2009; GLICKMAN, 2007).

Assim, no Brasil, os profissionais de saude mental ainda estdo em
preparacao, sob o ponto de vista técnico, para realizar avaliacado neuropsicolégica
em Surdos, visto que se enfrenta uma enorme escassez, de instrumentos validados.
Até o momento as pesquisas associadas a avaliagdo neuropsicolégica em pessoas
surdas estdo aquém da demanda percebida. Nas ultimas duas décadas, alguns
polos universitarios brasileiros publicaram estudos envolvendo a surdez, entre eles o
estudo de Cordeiro e Dias (1995), que avaliou o raciocinio l6gico dedutivo em
Surdos que utilizavam Libras ou eram oralizados. Outro estudo, ainda, envolvendo o
teste das piramides coloridas de Pfister avaliou o desenvolvimento afetivo entre
grupos de diferentes niveis de perda auditiva (CARDOSO; CAPITAO, 2007). Porém,
0s escassos estudos brasileiros publicados apresentam pouca validade externa e
nao raro apontam para a dificuldade de encontrar instrumentos sensiveis em
detectar diferencas significativas entre as variaveis em estudo e a heterogeneidade
de grupos de Surdos.

Em nenhum contexto se imagina que testes ou instrumentos de avaliacao
possam dar conta da totalidade da tarefa de avaliacdo a saude humana, nem possa
substituir plenamente a relagdo profissional-paciente. Os aspectos levantados,
porém, restringem o uso dos recursos psicométricos de avaliacdo com surdos,
aumentando a relevancia da avaliacdo dos processos cognitivos por meio da
observacéao, priorizando o como estes processos ocorrem € ndo o0 quanto eles se
dao. Isso nao seria de todo ruim, se estivesse assegurada a plenitude da interacéo
entre o usuario Surdo do sistema de saude e o profissional que o acolhe, o que,
como foi visto na segéo anterior, ainda nao esta garantido.

O profissional da saiude mental que se destina a trabalhar com Surdos,
devera empenhar-se no desprendimento do automatismo e da conex&o natural a
linguagem verbal, a fim de reconhecer e encontrar a melhor maneira de perceber a
forma de expressao singular do cliente Surdo considerando sua cultura e seu
desenvolvimento cognitivo, mais particularmente o desenvolvimento linguistico
(CAPOVILLA; MAURICIO; RAPHAEL, 2009). Desse modo, percebe-se a importancia
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das avaliacGes clinicas acessadas através da interacdo comunicativa entre paciente
e profissional. Uma adequada avaliagdo apresenta-se como forma de entendimento
do funcionamento e potencialidades do sujeito, a fim de que se cumpra o objetivo
terapéutico, tal qual o atendimento a ouvintes, contudo sem minimizar as diferencas
e demandas supramencionadas.

Nao ha dados oficiais sobre a disponibilidade de profissionais da area da
saude mental que atendam em Libras. Contudo, alguns estudos qualitativos indicam
a falta de psicologos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, médicos e
enfermeiros qualificados para o atendimento as pessoas Surdas no Brasil
(CHAVEIRO; PORTO; BARBOSA, 2009; IANNI; PEREIRA, 2009; ISAAC;
MANFREDI, 2005), o que nao difere de muitos paises desenvolvidos. Nos Estados
Unidos, por exemplo, diversos institutos foram criados a fim de suprir a demanda de
estudo e aprimoramento para atendimento aos Surdos, mas persiste uma
diversidade de dificuldades nos atendimentos a esta populagéo, principalmente no
atendimento clinico e hospitalar (HAMRICK; JACOBI, 2017). Cole e Cantero (2015)
afirmam que as pessoas com deficiéncia auditiva sdo uma populagéo fragil em
termos de acessibilidade aos cuidados psiquiatricos e a abordagem da clinica
psiquiatrica para os surdos deve enfrentar o estigma que permeia os profissionais
em saude mental sobre surdez.

Crowe et al. (2016a)entendem que o acesso aos cuidados da saude mental
nas comunidades surdas é limitado por consideracdes culturais e disponibilidade de
tradutores e propoem um novo modelo de atendimento para os surdos baseada na
telemedicina. Outros autores indicam que a comunicacao eficaz entre enfermeiros e
pacientes & uma parte vital dos cuidados seguros e eficazes de enfermagem, porém,
poucos recebem treinamento sobre como se comunicar com pessoas surdas
(ABRAMOVAY; MAGOWAN, 2014). Assim, entendem a necessidade de aprimorar
as capacitagbes direcionadas aos profissionais da enfermagem para que possam
eliminar esta lacuna da sua formacao. Outros estudos testaram a acessibilidade dos
planos de saude na perspectiva das pessoas com algum tipo de deficiéncia sensorial
e compreenderam que os surdos enfrentam maior dificuldade de acesso a
informagcdes e a conhecer suas opcdes para escolha de profissionais e servicos
(HILL; WOOLDRIDGE, 2006). Ainda, um interessante estudo que avaliou a
utilizacdo dos servicos de emergéncia americanos pelos Surdos, conclui que os

mesmos utilizam duas vezes mais, proporcionalmente, do que o0s pacientes
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ouvintes. O resultado coloca em duvida a acessibilidade aos servigos de intervencao
primaria aos surdos (MCKEE et al., 2015). E, por ultimo, um estudo italiano sobre a
experiéncia dos Surdos durante a internacao hospitalar revelou que a internacao
hospitalar pode ser critica, pois ficam expostos a uma comunicacao falha e
prolongada com os profissionais de saude e um ambiente que nao esta preparado e
projetado para eles. Identificaram quatro criticas categorias: (a) experimentando uma
vulnerabilidade comum: a necessidade de compreensao e sensibilidade reciprocas,
(b) estar fora da zona de conforto: sentir-se discriminado (c) perceber a falta de
consonancia entre cuidados e necessidades e (d) desenvolver uma sensacao de
perda de poder progressiva (SIRCH; SALVADOR; PALESE, 2016).

Como se pode depreender prestar atendimento a uma pessoa Surda no
contexto da saude mental ndo é o mesmo que atender um ouvinte desprovido da
capacidade de ouvir. Trata-se de uma parcela da populacdo que apresenta
caracteristicas singulares e que demanda sensibilidade e habilidade do terapeuta
para reconhecer estas caracteristicas e adequar a mais efetiva forma de
intervencdo. A comunidade Surda representa um grupo de pessoas que tem em
comum o uso da Libras como primeira lingua e como forma de comunicacdo com o0s
ouvintes. Contudo, o fato de serem surdos e ainda fazerem uso do mesmo sistema
linguistico ndo faz dessas pessoas iguais entre si. Tal qual a diversidade entre os
ouvintes, esses sujeitos Surdos carregam em si suas singularidades provindas de
diferentes trajetérias, histérias de vida particulares, relagdes familiares e sociais e,
ainda desiguais oportunidades laborais e expectativas de futuro distintas.

Desse modo, além da vulnerabilidade citada anteriormente entende-se que,
tal qual qualquer outro individuo, muitas destas pessoas, em algum momento de
suas vidas irdo demandar de algum atendimento para seus conflitos, fragilidades e
dificuldades enfrentadas no seu dia a dia. As pessoas Surdas podem ser tdo ou
mais vulneraveis aos efeitos deletérios da pds-modernidade, “termo aplicado as
mudancas ocorridas nas ciéncias, nas artes e nas sociedades desde 1950, quando
se encerra 0 modernismo, invadindo todos os seguimentos sociais” (SILVA, 2014, p.
106). Frente a estas demandas, a pessoa Surda busca por solucdo dos seus
problemas de saude, inclusive os sofrimentos psiquicos.

Assim, em busca destes cuidados o individuo tende a tracar determinadas
estratégias ao encontro de formas de tratamento, servicos terapéuticos associados
ou ndo ao encontro de instituicdes de saude. Essas “trajetérias de busca, producao
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e gerenciamento do cuidado para a saude, empreendidas por pessoas e familias e
seguindo uma légica propria...” sdo chamadas de itinerario terapéutico (PINHEIRO;
MARTINS, 2011, p. 188). A cultura estabelece influéncia sobre os comportamentos
relativos aos fenbmenos associados a saude e a doenca. Praticas terapéuticas e
avaliacdo de resultados representam uma relacdo sistémica com o0s
comportamentos socialmente modelados e muitas vezes vinculados a crengas e
normas de conduta (GEERTZ, C., 1989).

Conforme Santos e colaboradores (2012), a busca por diferentes alternativas
terapéuticas divide-se em trés subsistemas. O primeiro subsistema esta associado
ao modelo médico tradicional e chancelado pela comunidade cientifica ocidental. O
segundo é composto pelos recursos do senso comum, ou ainda a chamada
“‘medicina popular” que busca a cura através dos curandeiros, rezadeiras,
espiritualistas. Por ultimo, hd um terceiro campo de préaticas para solugdo de
problemas de saude que sao as intervencgdes leigas, aquelas que buscam conselhos
de pessoas experientes, mas nao profissionais da saude, assisténcia mutua e/ou
automedicacgao.

O acompanhamento durante as experiéncias dos Surdos em seus itinerarios
terapéuticos pode contribuir para a compreensao das suas necessidades e colaborar
com a construcdo de novas maneiras de produzir saude para estas pessoas, tendo
em vista a caréncia de estudos brasileiros sobre a saude mental dos Surdos e seus
itinerarios. Assim, este projeto se propde a compreender os itinerarios terapéuticos
em saude mental de pessoas Surdas, suas crencas e representacoes sobre a
multiplicidade de cuidados disponiveis, bem como os significados e trajetérias de

vida relacionadas as suas demandas de saude mental.
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3 JUSTIFICATIVA

Frente ao exposto, entende-se que os surdos enfrentam diversas
dificuldades ao longo de sua vida. Em particular, os individuos com perda auditiva o
sufienciente para impedir o reconhecimento da voz humana, aqueles que nao fazem
uso da leitura labial e que ndo sao oralisados, tendem a enfrentar uma restricao
social maior ainda. A falta de conhecimento da Libras da parte dos ouvintes, muitos
deles pertencentes ao grupo primario de apoio (familiares, professores, profissionais
de saude e comunidade préxima), acaba por impor uma comunicagao restrita,
limitante e pouco efetiva entre ouvintes e Surdos. Os sentimentos de isolamento e
estigma podem ser uma constante durante o desenvolvimento destes individuos e
apresentam-se como uma carga que se sobrepoe as demais dificuldades colocando-
0s sobre uma constante condicdo de vulneracdo (DALCIN, 2009; DIZEU;
CAPORALI, 2005; SANTANA; BERGAMO, 2005). Pela precariedade na
comunicacao com 0s ouvintes, pela dificuldade de serem reconhecidos pela sua
identidade e nao pela sua deficiéncia e pelo desfavorecimento financeiro e social
que, muitas vezes, é parte de uma vivéncia da familia inteira.

Segundo Bisol e Sperb (2010) publicagdes somam-se para sugerir que 0s
Surdos sdao mais vulneraveis a depressao, estresse social e isolamento, embora
outras descrevam a falta de uma unidade de comunicacdo em comum como
possivel interveniente para avaliacées psiquiatricas equivocadas. Nao obstante, os
Surdos representam uma populagéo fragil em termos de acessibilidade aos cuidados
a saude mental, visto que as politicas e acdes de apoio a sua saude ainda estao
muito restritas a deficiéncia auditiva ao qual sdo associados. Muitas vezes, essa
fragilidade se sobrepbe a diagnosticos tardios ou mal elaborados, permeados pelo
esteredtipo e o preconceito. Assim, ndo raro, uma simples queixa de tristeza ou falta
de entusiasmo pelas adversidades impostas pelas contingéncias da vida, podem ser
interpretadas erroneamente e culminar em um diagnéstico de um transtorno pelo
qual tera que ser medicado por longo periodo. Neste caso, Surdos com um
transtorno mental tém um duplo estigma: o transtorno mental e a surdez.

Portanto, entende-se a necessidade de ampliar o entendimento sobre os
recursos que os Surdos utilizam frente as suas demandas de saude mental para
além da rede formal de servicos, partindo de uma visao integral sobre o cuidado em
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saude que contemple a singularidades da sociabilidade Surda. Dessa forma, pode-
se trabalhar para que as redes de saude enfrentem o esteredtipo que permeia o
olhar dos profissionais que atuam na prevencao, promoc¢ao e intervencao em saude
mental voltada para os Surdos, e também a fim de melhorar o cuidado de modo
geral e reduzir o estigma a nessas populagdes vulneraveis.

Espera-se que este trabalho, ao explorar a perspectiva dos Surdos sobre a
saude mental, suas trajetérias de vida e os itinerarios que percorrem em busca de
cuidado, contribua estimulando a producdo de estratégias que ampliem a
capacidade e a qualidade do atendimento desta populacdo nas redes de saude.
Este projeto justifica-se pela relevancia social, visto que traz a investigacado e
discussdo as vivéncias de pessoas com deficiéncia sensorial auditiva e que nao
usam o portugués como sua lingua nativa seguindo, desse modo, na contramao de
todo um sistema de comunicacdo estabelecido no pais onde eles estao inseridos.
Além disso, o estudo se debrucara sobre uma area ainda muito carente de
publicacbes e pesquisas que envolve a saude mental dos Surdos. Assim, essa
investigacao devera disponibilizar dados relevantes para o planejamento de medidas
politicas e acdes em saude, contribuindo para 0 mapeamento das necessidades e
possibilidades de inclusdo dos Surdos na rede de saude.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Compreender os itinerarios terapéuticos em saude mental de pessoas Surdas.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Descrever a experiéncia e os significados dos problemas relacionados a saude
mental para os Surdos e sua rede de apoio.

» Investigar a rede de apoio acionada pelos Surdos para atender suas
necessidades em saude mental.

» Entender como se estabelece a relacao de cuidado entre os Surdos e sua rede
de apoio e quais os sentidos atribuidos a saide mental nesses contextos.
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5 METODO

5.1 DELINEAMENTO

Este sera um estudo qualitativo de carater descritivo e exploratério de
inspiracdo etnografica buscando entender os itinerarios terapéuticos dos Surdos em
saude mental. Nesse sentido, a pesquisa qualitativa se aplica ao estudo da histéria,
das relacdes, das representacdes, das percepcdes, dos sentidos e das opinides,
produtos das interpretacdes que as pessoas fazem a respeito de como vivem, como
enxergam a si mesmos, sentem e pensam (MINAYO; GOMES; DESLANDES, 2008).
A pesquisa de carater descritivo envolve a obtencdo de dados sobre pessoas,
lugares e processos, procurando compreender os fendmenos segundo a perspectiva
dos sujeitos, ou seja, dos participantes da situacdo em estudo (GODOY, 1995). Ja
um trabalho de natureza exploratoria possui a finalidade basica de desenvolver,
esclarecer e modificar conceitos e ideias para a formulagdo de abordagens
posteriores e vem ao encontro da etnografia quando envolve observacbes e
entrevistas com pessoas que tiveram (ou tém) experiéncias praticas com o problema
pesquisado, além da analise de vivéncias que estimulem a compreensao dos
comportamentos e significados tendo como referéncia o contexto social em que se
dao (GIL, 2008; KNAUTH, 2000). Como diria ROCHA e ECKERT (2008. p2), "o
método etnografico é especifico da Antropologia", contudo, outras ciéncias recorrem
a suas técnicas pela sua singularidade e seu potencial de elucidar processos sociais
e culturais complexos. Assim, a inspiracdo etnografica devera contribuir
significativamente na compreenséo dos significados em torno da saude mental para
os Surdos e sua rede de apoio, investigando seus itinerarios terapéuticos nos
diversos contextos em que se dao através de uma aproximacado intensiva, de

observacéao direta, conversas informais e formais e ainda entrevistas nao diretivas.
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5.2 PARTICIPANTES

Para o presente estudo, serdo convidados, por conveniéncia, individuos que
se definem como Surdos, ou seja, aqueles individuos com dificuldade de
comunicacao pela falta parcial ou total da audicdo e que se comunicam em Libras,
conforme referencial ja citado na secao de Fundamentacao Tedrica. Como definicao
do universo de pesquisa sera observado que os Surdos devam ser adultos (acima
de 18 anos) autbnomos para deslocamento e tomada de decisdo em geral, ter algum
tipo de experiéncia com demandas de Saude Mental e concordar em assinar o
TCLE.

5.3 CAMPO DE ESTUDO

Inicialmente, sera realizado um contato com “Projeto Rumo Norte”, uma
entidade filantrépica, situada no centro de Porto Alegre, que visa oferecer diversas
oficinas para PCD, como: danca, espanhol, Libras, artesanato, informéatica,
portugués e matematica, legislacdo, Braille, massoterapia, auxiliar administrativo e
novas tecnologias; a fim de que a mesma indique os potenciais participantes que
desejarem se lancar ao mercado de trabalho. Importante salientar que a
pesquisadora € profissional de saude mental, fluente em Libras e tem relagédo de
longa data com essa entidade, a partir de seu um envolvimento pessoal com esse
contexto. Assim, nesse contato com o “Projeto Rumo Norte” sera detalhada a
insercao agora como pesquisadora, buscando também ja identificar as impressoes
desses representantes com relacdo ao tema do estudo, em uma primeira
aproximacao do campo. Espera-se que o préprio processo de indicacao de possiveis
participantes traga elementos importantes para entender os significados associados
a saude mental entre os Surdos, bem como sobre seus itinerarios terapéuticos.
Nesse movimento, na medida do possivel, a pesquisadora também participara de
encontros, eventos e reunides promovidas pelo “Projeto Rumo Norte” e/ou de outras
associacdes de Surdos, bem como se aproximara das redes de comunicacao
usadas pelos Surdos (por exemplo, grupos no Facebook, Whatsapp, blogs, sites de
relacionamento, etc).

Espera-se selecionar por disponibilidade e conveniéncia um total de quatro a

cinco Surdos que possam ser entrevistados e acompanhados em seus itinerarios em
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busca de recursos para suas necessidades de saude mental. A primeira entrevista
devera ser realizada em local de disponibilidade e preferéncia do entrevistado, a
partir do primeiro contato via e-mail ou mensagem telefénica escrita. Apds o
consentimento e inclusdo do sujeito no estudo, o mesmo determinara em quais
espacos e momentos o entrevistador poderd acompanha-lo. Se buscara um
envolvimento intensivo e extensivo com cada individuo, cobrindo pelo menos trés-
quatro meses de acompanhamento. Além das observagdes participantes, novas
entrevistas serao realizadas ao longo desse contato.

5.4 PROCEDIMENTOS DE PRODUGAO DOS DADOS

Como primeira estratégia de coleta de informacbes sera utilizada a
entrevista em profundidade em que se buscara abordar a histéria de vida do Surdo
e, a partir dessa narrativa, sua experiéncia com relacao a necessidades em saude
mental. A entrevista em profundidade pode ser definida como uma técnica de coleta
de dados qualitativa que visa fazer perguntas-chave aos sujeitos de pesquisa que
sao baseadas em teorias e hip6teses que estao relacionadas com o campo de
estudos da pesquisa (ROCHA; ECKERT, 2008). Visa explicar, compreender e
descrever fendmenos sociais de maneira a dar voz aos sujeitos que estdo sendo
estudados, ou seja, trabalham na intersubjetividade da relagdo entre pesquisador-
sujeito de pesquisa. Em outros momentos do acompanhamento, serdo realizadas
novas entrevistas em profundidade visando a investigar mais detalhadamente os
itinerarios terapéuticos construidos pelos Surdos, assim como suas concepcoes de
cuidado em saude mental.

Como ja foi dito, a pesquisadora devera acompanhar os sujeitos em seus
itinerarios em busca de recursos para suas demandas relacionadas com saude
mental. A observacado participante € uma experiéncia privilegiada para o
pesquisador, pois auxilia-o a se engajar em contextos que podem gerar percepcdes
da realidade social e cultural dos fendmenos de estudo em questdo. Assim, as
insercdes no universo de pesquisa conhecido como “saida exploratéria” visa o
exercicio de um olhar e uma escuta atenta a fim de gerar questionamentos e
proposicoes feitas aos participantes, o que da origem a novas hipéteses teoricas aos
pesquisadores, de tal maneira que o processo da entrevista informal se da de
maneira dinamica e reflexiva. (GIL, 2008; KNAUTH, 2000; ROCHA; ECKERT, 2008).
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Segundo Creswell (2014, p. 53) a pesquisa qualitativa exige do pesquisador
intenso comprometimento, pois € necessario muito tempo no campo, “tentando obter
acesso, rapport e uma perspectiva de inclusdo”. Exige um engajar-se intensamente
no processo de analise dos dados, anotar tudo que possa ser incorporado como
citagdes, substanciando assim os argumentos e ainda estar sempre “participando”,
ou seja, disponivel para mudancas de percursos, de procedimentos, além de
desprender-se de qualquer forma de julgamentos.

Em cada investida em campo, a busca pelo conhecimento é orientada pela
necessidade de estar constantemente refletindo e superando ideias pré-concebidas
a respeito de tudo que cerca o universo do outro. Segundo Creswell (2014, p. 83),
uma das caracteristicas definidoras das etnografias é o efeito “emic”, que seria a
visdo dos participantes, visando o culturalismo, que interage com o efeito “etic”, que
diz respeito a visdo do pesquisador/conceitos tedricos, ao encontro do
funcionalismo, para desenvolver “uma interpretacao cultural geral”. Nesse sentido,
essa relacao dialética entre o saber que ja esta posto e o novo gera uma demanda
de registro preciso e fidedigno das impressdoes e circunstdncias em que as
percepcoes foram concebidas, facilitadas pelo Diario de Campo. Desse modo, as
novas descobertas poderdo ordenar uma légica inteligente, a fim de provocar “o
conhecimento intelectual sobre o observado, sobre a situagdo pesquisada, sobre as
dindmicas sociais investigadas” (ROCHA; ECKERT, 2008, p. 4).

Assim, o Diario de Campo refere-se as anotacdoes sistematicas das
percepcoes que o pesquisador retira do que vé e ouve entre as pessoas e situacdes
vivenciadas no campo de pesquisa. Este procedimento tem a funcédo de avaliar a
conduta do pesquisador em campo, registrar percepcdes e situacdes e deriva de
registros em outro instrumento chamado caderno de notas. Este acompanha o
pesquisador em todas as suas insercdes com o pesquisado e “deve ter registrado
dados, graficos, enderecos e anotacdes resultantes da observacdo atenta do
universo social que se pretende investigar” (ROCHA; ECKERT, 2008, p. 15).

5.5 PROCEDIMENTO DE REGISTRO DAS INFORMAGCOES

As informagOes coletadas através das entrevistas deverédo ser registradas
em notas e diario de campo. A pesquisadora devera estabelecer a comunicacao em

Libras, tendo o dominio da lingua brasileira de sinais, sendo assim, a pesquisadora
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dispensa a necessidade de um interprete. Ao longo das entrevistas e outras
conversas com 0s Surdos, a pesquisadora também buscara, quando necessario, se
certificar dos conteludos e sentidos comunicados, reproduzindo em Libras seu
préprio entendimento para o Surdo. E possivel também, caso seja consentido pelo
participante, a gravacado em video das entrevistas.

5.6 PLANO DE ANALISE

Conforme Creswell (2014, p. 159), para uma pesquisa etnografica
recomenda-se trés etapas da analise de dados: descricdo, analise e interpretacdo do
grupo que acompanha a cultura em questdo. Assim, como ponto de partida,
obedecendo a etapa de descricdo, todas as entrevistas serdo transcritas, e
adicionando os diarios de campo, “como um contador de histérias” o pesquisador
apresenta os fatos sem nenhuma analise intrusiva.

Apés a etapa de descricao inicia-se a etapa da andlise, onde entdo, sera
colocado em destaque o material descrito na etapa anterior. A proposta é fazer uma
andlise segundo a abordagem hermenéutica. “A hermenéutica é a busca de
compreensao de sentido que se da na comunicagao entre seres humanos, tendo na
linguagem seu nucleo centra” (ALENCAR ; NASCIMENTO; ALENCAR, 2012, p.
244). Nesta fase, o intuito serd considerar o material descrito contextualizando-o a
cultura dos surdos. Ainda segundo Alencar (2012, p. 246), do ponto de vista
metodoldgico, a abordagem hermenéutica oferece subsidios para a ultima etapa, da
interpretacédo, pois desenvolve-se nos seguintes parametros: “busca diferencas e
relacdes entre o contexto dos autores e o do investigador; explora as definicdes de
situacao do ator, supée o compartiihamento entre o observado e os sujeitos, busca
entender os fatos, os relatos, observacdoes e apoia a reflexdo sobre o contexto

historico...”.
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6 ASPECTOS ETICOS

O presente estudo serd submetido & Plataforma Brasil e ao Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade do Vale dos Sinos (UNISINOS). Sera solicitada
a carta de anuéncia do “Projeto Rumo Norte” (Apéndice A) para realizacdao da
abordagem dos sujeitos para o estudo. Todos participantes deverdo concordar com
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) e assinar o
documento em duas vias para serem incluidos no estudo. Em razédo de o TCLE ser
redigido em Portugués, a pesquisadora fara uma leitura traduzida para Libras,
independentemente de o participante solicitar.

Entende-se que essa € uma pesquisa que oferece risco minimo aos
participantes, sendo possivel o desconforto em relacdo a narrativa de aspectos
dolorosos e/ou intimos de sua histéria de vida. Como profissional de saude mental, a
pesquisadora estara atenta para possiveis repercussdes negativas desses
momentos, ficando disponivel para auxiliar no encaminhamento para atendimento
profissional na rede publica de saude, caso solicitado pelo participante.

As entrevistas, registros de diario de campo, audios e videos serao
armazenados pela pesquisadora pelo prazo de cinco anos. Os dados serdo
utilizados apenas para fins de pesquisa cientifica e sera mantido o anonimato dos
mesmos a partir da substituicdo dos nomes dos participantes por algum nome ficticio
ou numero que apenas a pesquisadora terqd acesso, conforme preconiza a
Resolugéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS, 2014).



7 CRONOGRAMA
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Discussao
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resultados
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8 ORCAMENTO
ltens a serem custeados
cex - Quan
Especificacoes tidade Valor Total

Pct. Folhas A4 1 R$ 20,00
Caneta Esferografica 3 R$ 10,00
Deslocamento 40 R$ 600,00
Gravador de audio 1 R$ 500,00
Transcrigcao R$ 500,00
Valor Total R$ 1630,00

Os custos deste estudo serdo

financiados com recursos préprios
doutoranda

da
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RELATORIO DE CAMPO

1. APRESENTACAO

Inicialmente, ainda no processo de qualificacdo do projeto de pesquisa,
objetivava-se compreender os itinerarios terapéuticos em saude mental de pessoas
Surdas. Contudo, a medida que o trabalho de campo foi trazendo a riqueza de
informacdes e experiéncias, foi necessario ampliar o foco para a descricao das
relacdes constantemente permeadas pelo esteredtipo e a estigmatizagdo do Surdo
tanto nas experiéncias do itinerario terapéutico, como nas interrelagdes familiares,
sociais e institucionais. Além disso, os percursos de cuidado em saude de modo
geral, também revelaram fazer parte de um enquadre mais amplo e complexo para
se pensar a busca dos Surdos por bem-estar psicologico.

Fizeram parte desta tese diversas reflexdes sobre a motivagcao para o tema
que envolve relacbes humanas e surdez, ponderacdes sobre sua relevancia, os
percursos da investigacdo em campo e as analises possiveis de serem construidas.
A tese aborda um tema que se entende como de extrema relevancia para uma
ampla discussao social. A surdez € uma condicao que desafia aqueles que com ela
convivem, seja com ela como caracteristica da sua prépria condicdo na vida ou
convivendo intimamente com surdos. Ndao ha como nédo ser impactado pela
convivéncia com a surdez. De alguma forma, o viver, em si ja € um pertinaz desafio,
mas viver em uma sociedade que nao apoia e, ao contrario, estigmatiza e
discrimina, com condutas preconceituosas explicitas ou sutis € como viver com uma
dupla carga sobre os ombros, frequentemente envolvendo o sentimento de “ser
estrangeiro em seu préprio pais”, de estar a margem.

Também partindo de minhas experiéncias pessoais resgatei elementos
importantes para a construcéo deste trabalho que trata de varias reflexbes sobre o
ser e estar no mundo e estas “cargas” estigmatizantes que vao se agregando para
os Surdos. Importante ressaltar que, apesar de ser mae de um Surdo adulto, muitos
destes aspectos ndo estavam visiveis para mim por um longo tempo. Foi sé durante
minha formacao no curso de Psicologia que passei a me sensibilizar aos poucos.
Mas foi ao exercer a profissdo de psicologa atendendo pessoas Surdas, que a

percepc¢do de que algo deveria estar errado no “meu mundo” ficou cada vez mais
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forte. Assim, aquela bolha em que me mantinha na condicado de ouvinte (pessoa que
ouve com os ouvidos), e que pretensamente protegia a mim e a meu filho, foi ficando
cada vez mais permeavel.

O fato de assumir o campo da Surdez como um objeto de pesquisa durante
o doutorado refletiu esse processo, que foi extremamente enriquecedor pessoal e
academicamente. De fato, este foi um trabalho de muitas buscas, resgates, exercicio
de empatia, paciéncia, um constante sobe e desce do pedestal do “detentor do
saber”. E esses exercicios s6 foram possiveis pelo desenho de inspiracédo
etnografica que guiou esta pesquisa. O periodo de imersdo em campo, com todas as
dificuldades, mas ao mesmo tempo, com todas as possibilidades que foram se
abrindo em termos de compreensdo e aproximacdo dos diferentes mundos dos
interlocutores foram de uma riqueza incomparavel.

Foi, portanto, a partir de varios processos de construcao e reconstrucao de
projetos de pesquisa, ajustes de ordem metodolbgica e até mesmo conceitual, que
pude chegar a esta tese. Muitas vezes, foram necessarias mudancas,
principalmente as relacionadas a transformacdo e adaptacdo da minha forma de
interpretar e investigar, contaminada pela caminhada como psicéloga cognitivista e
pela trilha positivista que tive no mestrado em outra drea do conhecimento
(Psicologia) e tema de pesquisa. Assim, os objetivos foram ficando mais claros e
coerentes ao longo do exercicio da pesquisa, corroborando com Rocha e Eckert
(2008, p. 2) que referem: “a pesquisa etnografica constituindo-se no exercicio do
olhar (ver) e do escutar (ouvir) impde ao pesquisador um deslocamento de sua
prépria cultura para se situar no interior do fenémeno por ele observado”.

Neste sentido, o presente Relatério de Campo pontua algumas
consideracdoes metodologicas e éticas decorrentes do processo da pesquisa, bem
como da insergcao no campo. Apds se buscou descrever os relatos dos entrevistados
um a um, de modo linear, conforme foram se sucedendo os momentos de
acompanhamento. Apresenta-se as contribuicdes dos participantes, sistematizados
em forma de relato das entrevistas, as circunstancias em que ocorreram e algumas
impressdes registradas in loco. Por fim, o processo analitico ser4 brevemente

explicado e serao feitas algumas consideracdes finais sobre o trabalho.
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2. CONSIDERACOES SOBRE OS PROCEDIMENTOS ETICO-
METODOLOGICOS

Durante o processo de construcdo do projeto de pesquisa houve um
constante cuidado com a fidedignidade dos resultados, principalmente por envolver
uma populacdo que usa a Libras para se comunicar. Nesse sentido, tentou-se prever
como seriam as traducdes e transcricoes das entrevistas. Embora a pesquisadora
seja fluente em Libras, a dindmica da tradugcdao simultanea é desafiadora. Exige,
acima de tudo, um esforco atencional durante a interacdo acima do habitual para
quem é ouvinte e ndo tem a Libras como sua primeira lingua. Como psicéloga
clinica, a pesquisadora ja estava habituada com essa atitude de “escuta” que seria a
disponibilidade incondicional para o outro, e que vai além do ouvir. Contudo, mesmo
para quem esta acostumado com o setting terapéutico e os relatos complexos da
clinica psicolégica, ainda assim é tenso estar alerta para cada detalhe de uma
expressao linguistica que vai além do que os ouvidos podem ouvir e do que os olhos
podem perceber. Assim, uma das alternativas para nao perder nenhum detalhe e
nao tornar as entrevistas longas e exaustivas demais foi a possibilidade de filmar
todos os encontros e, entdo, sob o consentimento do CEP foi incluida essa
possibilidade no TCLE.

Logo que iniciei os contatos via mensagem de texto com os possiveis
interlocutores, fomos nos encontrando para firmar os detalhes do projeto,
explicitados no TCLE, e da logistica dos acompanhamentos e entrevistas. Alguns
concordaram plenamente com as propostas, outros colocaram algumas condi¢des
como: 1) nao realizar encontros no local de servico, o que ndo estava nos planos de
qualquer forma; 2) uma sugeriu que assim que as entrevistas fossem transcritas eu
as enviasse por e-mail para conferir a precisdo do meu entendimento, o que achei
arguto e passei a seguir com todos os outros e; 3) dois participantes pediram para
nao filmar pois se sentiriam incomodados. Este Ultimo pedido me desconcertou
porque nao esperava tal reacao e coloquei em dlvida se eu daria conta de fazer
anotacoes e interagir em outra lingua simultaneamente.

O projeto dispunha que, como definicdo do universo de pesquisa que seriam

convidadas pessoas que se definem como Surdas, ou seja, aqueles individuos com
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dificuldade de comunicacdo pela falta parcial ou total da audicdo e que se
comunicam em Libras. Além disso, deveriam ser adultos acima de 18 anos,
autdbnomos para deslocamento e tomada de decisdo em geral, ter algum tipo de
experiéncia com demandas de Saude Mental e concordar em assinar o TCLE. Neste
caso, nao havia nenhuma definicdo prévia de exclusdo dentre as pessoas
inicialmente contatadas e, frente as imposi¢cdes dos participantes, aceitei o desafio e,
ja que havia uma nova possibilidade de as transcricoes serem revisadas pelos
participantes resolvi experimentar, ciente que acima de tudo, o fundamental seria a
qualidade e fidedignidade das transcri¢des. Dessa forma, ndo houve a necessidade
de excluir ninguém. Por outro lado, a ideia de enviar as transcricoes por e-mail deu
muito certo, sendo inclusive, mais um excelente meio de agregar informacdes
detalhadas sobre os assuntos conversados durante 0s encontros, pois 0s
participantes retornavam os e-mails adicionando detalhes as transcrigdes.

Assim, diante de algumas felizes adaptacbes a realidade do campo de
pesquisa o projeto virou realidade e iniciei o percurso etnografico com meus
participantes do estudo, conforme descrito abaixo neste Relatério de Campo. Este
relatério inclui as anotacdes sistematicas das percepcdes que a pesquisadora
retirava do que via e ouvia entre as pessoas e situagdes vivenciadas no campo de
pesquisa. Ele tem a fung¢ao de avaliar a conduta do pesquisador em campo, registrar
percepcoes e situagdes e deriva de registros no Diario de Campo ou caderno de
notas. Este acompanhou a pesquisadora em todas as suas insercbes com 0S
participantes e, conforme Rocha e Eckert, nele “deve ter registrado dados, graficos,
enderecos e anotagdes resultantes da observacao atenta do universo social que se
pretende investigar” (2008, p. 15).
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3. INSERCAO NO CAMPO DA PESQUISA E PRODUGAO DOS DADOS

Inicialmente, foi realizado um contato com “Projeto Rumo Norte”, uma
entidade filantrépica, situada no centro de Porto Alegre, que visa oferecer diversas
oficinas para pessoas Surdas ou com outras diferencas como: danca, espanhol,
Libras, artesanato, informatica, portugués e matematica, legislacdo, Braille,
massoterapia, auxiliar administrativo e novas tecnologias. Esperava-se que a
instituicdo indicasse 0s potenciais participantes que desejassem se langar ao
mercado de trabalho. Sendo profissional de saude mental, fluente em Libras e com
relacdo de longa data com essa entidade, ndo tive dificuldade para iniciar os
contatos e em pouco tempo tinha uma lista com nove possiveis participantes. Destes
nove, por meio de mensagens de texto, cinco concordaram em conversar
pessoalmente comigo para que eu pudesse explicar o convite para participar de uma
pesquisa sobre pessoas Surdas e Saude Mental. Neste contato, eu combinava um
local conveniente em termos de disponibilidade e preferéncia do entrevistado. Apds
0 esclarecimento da pesquisa, conforme o TCLE, um convidado entendeu que nao
teria disponibilidade para varias entrevistas e 0s outros quatro consentiram em
participar, determinando em quais espacos e momentos eu poderia acompanha-los.
Assim, busquei um envolvimento intensivo e extensivo com cada um deles ao longo
de sete meses de encontros, entrevistas, almog¢os e acompanhamento em algumas
situagdes conforme disponibilidade e convite dos participantes.

Como primeira estratégia de coleta de informagdes foi utilizada a entrevista
em profundidade em que se buscou abordar a histéria de vida do Surdo e, a partir
dessa narrativa, sua experiéncia com relacao a necessidades em saude mental. A
entrevista em profundidade pode ser definida como uma técnica de coleta de dados
qualitativa que visa fazer perguntas-chave aos sujeitos de pesquisa que sao
baseadas em teorias e hipbéteses que estao relacionadas com o campo de estudos
da pesquisa (GIL, 2008; ROCHA; ECKERT, 2008). Visa explicar, compreender e
descrever fendmenos sociais de maneira a dar voz aos sujeitos que estdao sendo
estudados, ou seja, trabalham na intersubjetividade da relagdo entre pesquisador-
sujeito de pesquisa. Em outros momentos do acompanhamento, foram realizadas

novas entrevistas em profundidade visando a investigar mais detalhadamente os
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itinerarios terapéuticos construidos pelos Surdos, assim como suas concepg¢des de
cuidado em saude mental, aprofundando aspectos abordados nas entrevistas
anteriores.

Busquei realizar diversas entrevistas com cada participante, espacando um
pouco esses momentos, para favorecer um aprofundamento paulatino na
reconstrucdo de suas trajetérias de vida e de seus itinerarios e respeitando o ritmo
de cada pessoa. Isso possibilitou também que eu refletisse sobre o que me falavam
e construisse questionamentos para a préxima entrevista, buscando mais detalhes e
adensando as narrativas. Além disso, era bastante cansativo manter o foco
atencional simultdneo na conducao da entrevista, no registro das informacgdes (seja
cuidando da camera que fazia a gravagao em video ou fazendo anotagdes) e no uso
da Libras, que implica em um esforco fisico e cognitivo. Em particular, uma das
pessoas nao aceitou ser filmada e a estratégia adotada foi anotar e descrever o mais
detalhadamente possivel a entrevista e enviar para que revisasse as informagdes.

Como ja foi dito, acompanhei os sujeitos em seus itinerarios em busca de
recursos para suas diversas demandas, incluindo em busca de saude mental. Toda
oportunidade foi bem-vinda, as comunicacdes aconteceram em Libras, mas também
por outros meios como mensagens de texto, e-mail. O projeto Rumo Norte indicou,
mas o0s encontros nao ocorreram la. Os encontros foram agendados em locais
oportunos aos participantes, como na sala de reunides do prédio da psicologa de um
participante, na sala de reunides ou no consultério da pesquisadora, ou até mesmo
em “um momento de ir as compras” ou um momento de “parada para um café”.
Sempre que havia necessidade de esclarecer alguma duvida ou acrescentar algum
detalhe para complementar a continuidade de uma narrativa.

Neste sentido, a observacao participante foi uma experiéncia privilegiada, pois
auxiliou-me a me engajar em contextos que puderam gerar percepcoes da realidade
social e cultural dos fendmenos de estudo em questdo. Assim, as inser¢cées no
universo de pesquisa conhecido como “saida exploratéria” corroboraram com o
exercicio de um olhar e uma escuta atenta a fim de gerar questionamentos e
proposicoes feitas aos participantes. Isso deu origem a novas hipdteses tedricas
conforme preconizam diversas expertises no tema (GIL, 2008; MINAYO, 2012;
ROCHA; ECKERT, 2008).

A sequir, se fara uma descricdo pormenorizada das experiéncias em campo,

contemplando os diferentes momentos de acompanhamento.
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Sofia’

Primeiro encontro

Entrei em contato com Sofia, 32 anos, pelo WhatsApp: “Oi Sofia, sou
psicologa e estou fazendo uma pesquisa sobre os caminhos que as pessoas Surdas
tém que fazer para cuidar da sua saude. Quero te convidar para uma entrevista”. Ja
na primeira mensagem identifiquei que teria que adaptar o termo “itinerario
terapéutico”, pois poderia ndo ser muito familiar para os Surdos e nao ter sinal
correspondente em Libras, assim substitui por “caminhos para cuidar de problemas
de saude”. Sofia respondeu dois dias depois. Disse que ndo morava em Porto
Alegre, mas vinha varias vezes por més com o0 companheiro para a sessao de
psicoterapia dele, que se chamava Rui.

Sofia mora em uma cidade distante mais ou menos 60 km de Porto Alegre,
sendo considerada uma pequena cidade com 65 mil habitantes aproximadamente,
77 anos de expectativa de vida e com um PIB 25% acima da média estadual e
advindos do setor de servicos e comércio (FUNDACAO DE ECONOMIA E
ESTATISTICA SIEGFRIED EMANUEL HEUSER, 2015). Na cidade de Sofia, 70% da
populacdo é potencialmente ativa e os outros 30% da populacdo € considerada
dependente sem renda prépria e 47% da populacao geral é classificada como sem
instrucdo e/ou com ensino fundamental incompleto (SPEROTTO, 2017). No
entanto, nossa participante ndo esta nesta faixa, com ensino médio completo e uma
excelente fluéncia em Libras, Sofia é muito proativa e desenvolta. Ela prépria
determinou a logistica de nosso encontro e que eu iria até o prédio da psicéloga do
companheiro dela para encontra-los e assim, explicar melhor sobre a pesquisa.

Chegando ao local combinado para o primeiro dos cinco encontros que teria
com Sofia, conversamos em uma cafeteria proxima. Expliquei, sob o olhar cuidadoso
do casal, sobre a pesquisa, entreguei a Sofia o TCLE e li para ela traduzindo em
Libras enquanto ela acompanhava a leitura com os olhos, alternando atentamente
entre mim e a folha. Sofia questionou o que seria “itinerario terapéutico” e “o porqué
de saude mental”. Sobre o primeiro expliquei que seria um caminho percorrido entre
formas de cuidados para melhorar a qualidade da saude e, sobre o segundo,
expliquei que sou psicéloga e meu interesse principal de estudo seria sobre estes

cuidados para o bem-estar e equilibrio das emocgdes e pensamentos e relacbes com

' Todos os nomes sdo ficticios e informagdes que pudessem identificar claramente as/o
participante(s) foram alteradas.
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as pessoas. O casal, sempre muito simpatico e receptivo, trocou olhares e ela
perguntou se seu parceiro poderia participar também. Informei que sim desde que
usasse Libras como primeira lingua — relatarei em separado os encontros com cada
um. Combinei de encontra-los mais tarde e ap6s conversar rapidamente com a
psicéloga do companheiro, que é minha conhecida, a mesma cedeu o saldo de
festas do prédio de consultérios para que eu pudesse conversar com eles apds as
sessdes de psicoterapia.

Sofia e Rui fizeram questédo de ficar juntos na primeira conversa comigo. Em
principio pensei que um poderia interagir no relato do outro, contudo, ndo achei que
isso fosse de todo ruim, pois, afinal, esta seria uma experiéncia etnografica e nao
deveria limitar o campo de estudo. Assim, pensei que uma entrevista em dupla
poderia resultar em elementos adicionais de observacdo. Iniciei pedindo que
falassem individualmente sobre suas histérias, queria conhecé-los melhor, saber
sobre suas experiéncias positivas ou dificuldades que tivessem passado na vida e
que, de alguma forma, tivesse representado em necessidade de cuidar melhor da
saude. Minha estratégia seria iniciar a entrevista para saude em geral e quando eles
falassem da saude mental eu pediria para focar mais neste tema.

Aos poucos fui percebendo que Rui nao interferia no relato de Sofia, assim
como ela nao interferiu no seu relato. Contudo, percebi um certo distanciamento
entre os dois, como se ja tivessem ouvido essa historia inUmeras vezes. De fato,
eles estavam desconectados, mas me parecia ter mais relacdo com o motivo da
psicoterapia do que com os conteudos das entrevistas em si. Nos proximos
encontros eu descobriria os detalhes desta busca pela psicoterapia. Descreverei as
experiéncias com “Rui” na préxima secao.

Sofia sempre acompanhava Rui nas vindas a Porto Alegre para os
atendimentos com a psicéloga, mas nem sempre participava das sessdes, pois o
cliente era o companheiro e ela s6 era solicitada a participar eventualmente. Assim,
neste dia ela estava livre enquanto aguardava Rui que estava na sessao. Tinhamos
50 minutos e Sofia iniciou contando que sua mae nunca lhe dissera o porqué da
surdez e que sempre foi surda. Também disse que sua mae engravidou depois de
um namoro rapido e que seu pai nunca viveu com elas, embora tivesse dado alguma
“ajuda” financeira eventual. Durante a infancia e adolescéncia, Sofia teve muitas idas
ao médico, pois tinha “um estbmago e/ou figado fraco”, fez cirurgia, que infere ser do
apéndice, e sofria de constantes gripes, que também poderiam ser problemas na
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garganta ou alergia. Nunca usou protese auditiva, pois a mae nunca procurou
qualquer atendimento voltado para a surdez, embora tivesse vontade de saber como
seria usar uma prétese. Estudou em escola regular para ouvintes e “tinha que ser
igual as outras criangas, mas com muita dificuldade para entender o que a
professora e os colegas falavam”.

Segundo encontro

Nos encontramos duas semanas apos o primeiro encontro, também no salao
de festas do prédio da psicoterapeuta de Rui, conforme combinado anteriormente.
Sofia tomou a frente da dindmica da entrevista e comecou falando da sua
adolescéncia. O pai nunca participou da vida de Sofia e quando a mesma fez 18
anos ele parou de colaborar financeiramente. Foi entdo que a mae de Sofia entrou
na justica para pedir uma pensao para a filha. Ambas sempre viveram com muitas
dificuldades e a mée vivia endividada, pois tinha um comércio de roupas em casa e
nem sempre vendia o suficiente para as despesas. Mesmo apds o pai fixar uma
pensdo para Sofia as dificuldades ndo cessaram. Embora ela quisesse trabalhar,
pois ja havia concluido o ensino médio, a mae nao permitia.

Aos poucos, Sofia foi aprendendo a fazer pequenos reparos nas roupas das
clientes até que a mae passou a pegar encomendas de roupas para Sofia
confeccionar. Mesmo tendo muitas encomendas e reformas para fazer, Sofia pedia
para a mae para “trabalhar fora”. Porém, a mae era firme em dizer que elas nédo
sobreviveriam se nédo trabalhassem juntas. Neste momento da entrevista, Sofia fez
uma expressao de desacordo, balangou a cabeca e pediu para que eu prosseguisse
com a entrevista com Rui. Claramente, percebi que ela se emocionou e que aquele
seria um ponto sensivel da histéria de Sofia, pois ela referiu com muita “energia” ao
fato de que gostaria de trabalhar em algo que escolhesse, mas a mae a impedia de
ser independente.

Ao final do relato a questionei se costumava aproveitar a vinda a Porto Alegre
para consultar mais algum profissional da saude. Ela reafirmou que tinha uma saude
6tima e que raramente precisava de médico, mas quando precisava era atendida no
“posto de saude” da sua cidade mesmo. E rapidamente encerrou-se 0 encontro, pois
ela fazia questao de subir para encontrar Rui na saida da sessao. Ela disse que iria
busca-lo para a entrevista comigo.
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Terceiro e quarto encontros

Na terceira vez que combinamos aguardei o término da sessao pois o
atendimento fora com os dois naquele dia. Sofia estava visivelmente incomodada
com alguma coisa que acontecera durante a sessdo da psicoterapia. Disse que
estava irritada com Rui e que nao acreditava que ele iria mudar. Pediu para que eu
conversasse primeiro com Rui, pois ela iria “dar uma volta”.

Comecamos pelo Rui desta vez até que Sofia voltasse da cafeteria. Quando
Sofia voltou da cafeteria para a entrevista, parecia chateada. Logo, perguntou de
onde paramos na entrevista anterior e eu leio parte do meu diario de campo para
Sofia e, entéo, ela seguiu seu relato seca e objetiva: “Minha mae morreu. Quando eu
tinha 22 anos, minha mae ia ao médico, mas nao me dizia que estava doente”.
Confesso que neste momento pensei que a entrevista estava fugindo do tema e que
talvez eu devesse retomar o assunto “cuidados com a saude”, mas ela estava tao
irritada e, ao mesmo tempo, determinada a falar do assunto que deixei ela livre para
falar. S6 depois eu entendi que foi a melhor decisdo e que falar da sua histéria
pregressa indicaria muito mais sobre sua saude mental do que eu imaginava.

Ela contou que somente depois de dois anos e meio, quando a mae estava
bem debilitada e ndo podia mais trabalhar, essa lhe falou que estava muito doente,
mas sempre afirmava que aquilo ia passar. Depois de muito Sofia questionar e
insistir em acompanhéa-la ao médico, a mae contou que estava com cancer no
pulmdo: “Fumava muito, muito” diz Sofia. Com a dificuldade de a mae trabalhar,
Sofia teve que assumir as costuras e ainda cuidar da casa e dos remédios da mae.
Mesmo assim era a mae que acertava tudo que se referia a dinheiro com as clientes
e com a distribuicdo para os pagamentos das contas. Mais de uma noite Sofia
dormiu mal por causa das tosses e gemidos da mae, porém, certa manha Sofia foi
até sua cama e ela nao respondia, estava imoével. Ela contou como se estivesse
narrando um filme, com os minimos detalhes e modulagdes emocionais intensas.
Primeiro, tocou leve na mae e ela nao respondeu, depois sacudiu com for¢a, tentou
gritar e chorou porque entendeu que a mae estava morta. Chorou sozinha por
algumas horas junto ao corpo da mae e depois chamou uma vizinha que entao
acionou seu tio que morava na cidade ao lado. Quando os parentes chegaram
tomaram conta de tudo e ndo a deixaram mais tomar conhecimento do que estava
acontecendo: “Nao pude mais tocar na minha mae, ndo pude escolher a roupa para

ela”.
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Depois do desfecho tragico da doenca da mée, Sofia seguiu sozinha na casa,
mas, por pouco tempo, porque a mae havia deixado muitas dividas e a casa, que
era alugada, teve que ser entregue ao dono. Sofia foi morar com uma tia na cidade
vizinha e foi ai que descobriu que a mae havia Ihe garantido uma pensao. Embora ja
fosse maior de idade quando a mae solicitou a pensdo na justica, Sofia ndo havia
percebido as “manobras” que a mae fizera para garantir que o processo |he
revertesse em uma pensao vitalicia. Aos 18 anos, a mae de Sofia a levou a uma
consulta com um médico psiquiatra, embora Sofia ndo estivesse doente. A mae
disse que era normal fazer uma “consulta de rotina”. O que Sofia ndo sabia era que
um dia em um saldo de beleza, sua mae encontrou uma advogada e contou que
estava sofrendo muito, com uma doenca terminal e preocupadissima com a filha
surda que ficaria sozinha e sem quem a sustentasse. A advogada se ofereceu para
lhe ajudar e a orientou para solicitar a interdicdo de Sofia e o pedido de pensao para
o pai. Orientou todos 0s passos que deveria seguir, inclusive a consulta com o
psiquiatra, pois o médico Ihe daria um laudo de incapacidade para Sofia. Assim, a
mae interditou a filha como mentalmente incapaz e garantiu-lhe uma pensao
vitalicia. Como tutora da filha, ela ainda determinou que, em caso de sua auséncia
ou morte, uma tia ficaria responsavel pela “guarda” de Sofia, acordando que essa tia
poderia administrar a pensao de Sofia para pagar as despesas.

Sofia s6 descobriu que estava diagnosticada como mentalmente incapaz
porque, com a morte da mae, viu a possibilidade de realizar seu desejo de trabalhar
fora. Contudo, quando tentou fazer a carteira de trabalho descobriu que tinha esse
impedimento. Sofia contou ter se desesperado naquele momento e revoltou-se com
a mae: “Ela nao podia ter feito isso comigo, ela me enganou, nado pode, ndo pode...”.
Antes de saber disso, Sofia ja via-se cada vez mais revoltada e comecou a se
indispor com os familiares com quem foi morar. Segundo ela, ndo havia interagéao
alguma em familia e somente se dirigiam a ela para que cumprisse alguma
obrigacdo doméstica, visto que a tia dizia que ela dava despesas e deveria
colaborar: “ndo se esforcavam para falar comigo”. Toda a situacéo a revoltava muito
ainda mais depois que soube que a tia recebia sua pensao: “Mas ela ficava com
meu dinheiro, eu ndo tinha que pagar nada”. A revolta fez com que Sofia visitasse
constantemente um amigo na cidade vizinha, pois “queria ficar longe da minha tia”.
Este amigo, que também era Surdo, lhe acolhia e, por vezes, ela ficava varios dias
na casa dele.
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A vontade de sair da casa da tia era tamanha que nestas idas a casa do
amigo, Sofia comegou a procurar emprego. Foi entdo que resolveu fazer uma
carteira de trabalho e para seu desespero descobriu a “trama” da interdicdo. Ficou
revoltada, inconformada com a traicdo da méae: “Ela ndo podia fazer isso comigo,
nao tinha direito, me enganou, esta errado.”

Desesperada para reverter a situacdo Sofia ndo sabia o que fazer. O amigo
conhecia uma “irma” de uma igreja evangélica que fazia um trabalho de
evangelizagdo para Surdos e a incentivou a procura-la. A intencdo era ter um
ouvinte para ajuda-la na “conversa” com um advogado. A mais nova amiga (ouvinte)
disponibilizou-se a ajuda-la e a acompanhou até um advogado e, mais tarde, na
audiéncia para solicitacao de anulacao da interdicao. Ela foi orientada a submeter-se
a uma nova avaliacado médica em busca de um laudo que atestasse sua capacidade
de autonomia fisica, emocional e cognitiva.

Assim, Sofia e sua amiga foram em busca de um profissional da saude mental
que fosse fluente em Libras e que estivesse disposto a avalia-la. A amiga fez varios
contatos telefénicos e encontrou um psicélogo em outra cidade. Sofia pagou as
sessOes para a avaliacdao e comentou que achou muito caro, ainda pensando que
era injusto ter que passar por tudo aquilo e gastar. Porém, finalmente conseguiu o
laudo e, em uma nova audiéncia, agora com a sua presenca, Sofia tinha a
esperanca de conquistar a tdo sonhada liberdade, mesmo que isso lhe custasse a
sua estabilidade financeira pelo resto da vida.

Quinto encontro

Depois do quarto encontro o casal suspendeu a terapia e com isso nao
vinham mais a Porto Alegre. Me ofereci a ir até sua cidade, mas Sofia disse que
certamente em breve viria a cidade e entdo me avisaria. Logo comecaram as férias
de verado e durante dois meses fiz alguns contatos por mensagens com ela. Sofia
esclareceu algumas duvidas que eu tinha sobre a continuidade da sua histéria, como
e onde aprendeu Libras, quantos Surdos participavam da igreja onde aprendeu
Libras e onde conheceu a amiga que lhe ajudou a procurar o defensor publico e
recursos para fazer a nova avaliacdo psicolégica. O quinto e ultimo encontro
aconteceu em Porto Alegre quando, com dois dias de antecedéncia, Sofia avisou
que viria a capital. Nesta ultima entrevista Sofia falou muito sobre sua insatisfacao

com o relacionamento com Rui e 0 quanto esperava mais do companheiro em



75

termos de ambicdo, iniciativa e arrojo. Explicou que o fato de ele morar muito
préximo da mée fazia com que seu companheiro ainda se comportasse de forma
muito dependente da mesma e, com isso, hdo se engajava em planos para ter uma
vida mais ativa. Quando ainda estavam namorando a sogra ofereceu aos dois uma
casa que ficava no patio da sua casa. Sogra e nora se relacionavam bem, mas Sofia
tinha muitas queixas do comodismo e dependéncia do companheiro. Ultimamente, o
casal vinha se desentendendo pois, paradoxalmente, seu companheiro queria viver
confortavelmente sob a “guarda da mae”, a qual ajudava o casal. Ele tinha um
emprego modesto que lhe garantia pouco mais de um salario minimo, mas nao
pensava em mudar de emprego ou profissdo. Segundo Sofia, “para ele estd bom
assim, trabalho tranquilo, diz que ninguém lhe perturba, que tem plano de salude e
um chefe que é bom”.

Sofia dizia lutar para que o companheiro fosse mais proativo e engajado em
“ter uma vida cheia de sonhos, desejos, familia, filhos, profissdo” quanto ela
gostaria. Por outro lado, dizia ndo pensar em buscar outra atividade ou emprego no
momento, pois precisava cuidar da casa enquanto seu marido trabalhava. Além
disso, “estou aguardando a juiza”, disse Sofia, ao justificar o medo em procurar
emprego sem estar devidamente reconhecida como cidada capaz e devidamente
responsavel pelos seus proprios atos. Contudo, Sofia queixava-se de estar muito
deprimida, insatisfeita, projetando muitos desejos sobre o companheiro e colocando-
0 na condicdo de responsavel pelo sucesso financeiro e social do casal. Desse
modo, ainda que Sofia tivesse um bom entendimento de seus direitos e de justica
social, tendo protagonizado na busca pela sua autonomia, parecia dificil para ela
manter-se nessa posi¢cao e, no momento, queria, legitimamente ser cuidada. Nesse
sentido, pensei nas possibilidades de se articular como mulher Surda em um
contexto social e pessoal de restrices e estigmas ligados a deficiéncia.

Encerramos o0s encontros com a promessa de manter contato e me
disponibilizei a enviar uma cépia do trabalho assim que esteja completo. Sofia se
mostrou satisfeita em poder colaborar com a pesquisa e interessada em saber como
seria sua historia contada sob outro olhar. Senti que seria uma despedida definitiva,
embora tenha ficado um grande interesse em saber mais sobre os desfechos de

seus investimentos quanto a autonomia e a vida conjugal.
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Rui

Primeiro encontro

Rui, 37 anos, falava muito pouco da sua histéria. Logo de inicio, falou que nao
gostava de ir ao médico, que tinha uma “saude forte” e que quando precisou de
médico, sua méae o levou na emergéncia do unico hospital da cidade onde mora, a
mesma cidade de Sofia. A Unica vez em que foi sozinho ao médico foi quando fez o
exame admissional para trabalhar. Ele lembrou que o médico fez muitas perguntas e
que se comunicou por escrito o tempo todo. Rui comentou que era muito chato e
demorado conversar por escrito e que, muitas vezes, evitava ir ao médico porque
achava ruim ter que levar a mae junto e tinha medo de nao ser entendido e “os
remédios serem errados”.

Ao ser questionado sobre cuidados com a saude mental Rui disse que nunca
teve problemas. Perguntei se na escola ou na adolescéncia ele nunca teve algum
“nervosismo”, ansiedade, tristeza”. Rui disse que sim, que era muito nervoso na
escola especial para surdos onde estudou do ensino primario até concluir o ensino
médio. Diz que era na escola mesmo que resolvia esses problemas, pois havia uma
“chefe” que pedia respeito e educagédo e Rui tinha muito medo dela. Apesar disso,
nao conseguia segurar a raiva de vez em quando e os conflitos na escola sempre
aconteciam e diz que as professoras e a mae repetiam que “Surdo é mal-educado”.
Mas, segundo Rui, isso era normal “porque Surdo é nervoso”. Lembrei que em
minha experiéncia com Surdos, eu ja havia ouvido diversas vezes essa expressao
ser usada anteriormente: “mal-educado”, como forma de dizer que os Surdos sao
“‘emotivos”, “ansiosos”, “agitados”, “teimosos”. Pedi para ele enumerar quantos
colegas eram “nervosos”, ele contou que eram muitos, mas que as meninas eram as
mais nervosas e que todo dia tinha uma briga no recreio, ou no horario da entrada
ou da saida da escola. Pergunto se esses colegas faziam alguma coisa para
diminuir essas brigas e ele disse que ndo sabia, mas que as maes estavam sempre
na escola, que elas ficavam bravas e tristes, e que alguns chegaram a ser expulsos
da escola.

Nesse relato, entendi que a “chefe” da escola que pedia respeito deveria ser a
coordenadora pedagdgica, porque Rui referiu que a mesma participava das reunides
para entrega das notas e que todos tinham medo do que ela iria falar para as maes.
Também questionei porque ele sempre falava “as mées” e Rui disse que os pais ndo
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acompanham os Surdos que “é sempre, sempre as maes que estao juntas”. Neste
momento, anotei na minha agenda a necessidade de conversar com a mae de Rui
para esclarecer que cargo ocupava a “chefe” e que lugar de fato, ela assumia no
itinerario terapéutico destes “alunos nervosos”. Também gostaria de entender quais
eram as recomendagdes da escola e em que circunstancias ocorriam essas
expulsdes, se € que realmente eram expulsos ou simplesmente abandonavam a
escola por excesso de conflitos, estresse ou pouco aproveitamento escolar. Deixei
estas dlavidas em espera e, na medida em que, o vinculo fosse se firmando, eu
pediria autorizacdo para Rui para entdo entrar em contato com a mae dele. Contudo,
ndao houve esta necessidade, pois, ao ler minhas anotagbes, o préprio Rui
esclareceu: “chefe” seria uma figura de autoridade, poderia ser de fato uma
coordenadora pedagogica, mas ele nao sabia ao certo qual o cargo especifico
ocupava. Também disse que nao se tratava da psicéloga da escola porque esta
trabalhou pouco tempo na escola e ao sair ndo foi substituida.

Nesse primeiro momento, me chamou atencdo que quando perguntei de sua
saude mental, Rui disse que nunca procurou qualquer tipo de assisténcia. No
entanto, meu contato com ele estava ocorrendo logo apés a sua psicoterapia. Por
qgue ele ndo consideraria a psicoterapia como um cuidado a saude mental?

Por ora, deixo para questionar isso e outras duvidas no préximo encontro
visto que ja estavamos ha bastante tempo conversando naquele dia e que eles
tinham que se deslocar até sua cidade de 6nibus, que embora fosse préxima, levava
aproximadamente 50 minutos para chegar. Além disso, nem sempre eles
conseguiam passe livre no primeiro carro que saia da rodoviaria. Questionei por que
isso acontecia e me esclareceram que os “acentos gratuitos para PCD” sao
limitados, geralmente dois acentos em cada 6nibus, e, como viajam em casal, as
vezes tinham que esperar duas vagas. Também disseram que isso era muito chato,
visto que acabavam tendo que encerrar o passeio ou as atividades mais cedo para
ficar esperando na rodoviaria. Perguntei se podiamos nos encontrar na proxima
semana e ele avisou que s0 viria em duas semanas, pois estava com pouco dinheiro

para pagar a terapia.

Segundo encontro
Quando Rui e Sofia chegaram ao prédio eu ja os aguardava na recepcao.
Percebi que o processo de identificacdo na recepcao do prédio da psicéloga nao
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estava preparado para dar acessibilidade a eles, embora fosse imponente na
tecnologia, com catracas eletrdnicas, cartbes magnéticos e sistema de identificacdo
informatizado. Rui se esforgava para interagir com a recepcionista, mas a mesma
quase néao lhe dirigia o olhar, se restringia a copiar seus dados da identidade e
entregar o cartdo de entrada. Ele tentava agradecer o atendimento, mas a
dificuldade de a ouvinte fazer o contato visual impedia a comunicagédo. Fiquei
pensando o quanto era dificil para um ouvinte se defrontar com a sua limitagao ao
ver um casal de Surdos conversando em sua lingua natural, enquanto o ouvinte fica
totalmente alienado e desconfiado daquela conversa. Foi intrigante observar como a
sensacao de exclusao e o desconforto pela falta de dominio da lingua, neste caso a
Libras, afetou de forma desconcertante aquela ouvinte.

Assim que o avistei me dirigi a Rui que foi gentil, simpatico e um pouco
inquieto, mas percebi que saiu da terapia ansioso naquele dia. Disse que estava
com fome e cansado e com pressa para ir embora. Solicitou que deixassemos para
conversar na préxima semana. Digo que sim, poderiamos conversar outro dia e o
acompanhei até a saida do prédio. Durante o caminho percebi que estava com uma
fisionomia pesada, perguntei se a terapia o cansava. Rui disse que as vezes
cansava sim, porque nao era facil. Precisava pensar muito € nao sabia se resolvia
alguma coisa. Ele explicou que vinha a capital no seu unico dia de folga da semana
e, no outro dia, tinha que iniciar o trabalho as 8 horas da manha. Ele trabalhava em
uma transportadora e operava um carrinho hidraulico de carregar paletes. Me
despeco pensando e me questionando: quanta determinacdo ele ainda teria para
seguir o tratamento? Pois, para ter 50 minutos de psicoterapia, Rui precisava abrir
mao do seu unico dia de folga e descanso e ainda perdia um grande tempo em
deslocamento, entre ida e volta, de aproximadamente 4 horas. Tudo isso porque em
sua cidade ou em alguma mais préxima, ndo existia um profissional da saude mental
fluente em Libras. Considerando que ele ndo parecia ver muito sentido na terapia,
parece que todo esse esforco |he causava mais problemas e cansaco do que
potenciais beneficios.

Terceiro encontro
Como relatado no terceiro encontro com a Sofia, neste dia, ela havia pedido
para conversar por ultimo, porque havia participado da sessao de psicoterapia com

Rui e saira muito irritada. Questionei se estava tudo bem e Rui contou que andava
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sem paciéncia e que nao entendia muito bem. Como ele ndo especificou, perguntei
0 que nao entendia. Ele entdo contou que casar era muito complicado, ensejando
algum conflito entre o casal. Perguntei se ja tinha tido estes conflitos ou “confusdes”
antes e ele diz que sim, sempre.

O clima de irritacao era visivel e Rui estava me respondendo de modo mais
pontual as perguntas. Entdo, eu questiono como ele tentava resolver os conflitos.
Rui afirmou que buscava conversar com a mae e amigos. Diz que na época da
escola tinha uma professora que atendia na sua sala quando tinha crises de raiva ou
brigava com os colegas. Contou que uma vez a mae o levou em um médico, mas
gue nao era um psiquiatra, ele achava que era um pediatra porque o consultério era
infantil. Segue referindo que na época nao entendeu muito bem porque a mae tinha
levado ele 14, porque ja tinha uns 16 anos de idade, mas depois descobriu que era
porque estava muito nervoso e a escola tinha pedido para leva-lo no médico para
tomar um remédio para acalmar. Saiu do consultério com umas “caixas de remedio
com faixa preta” os quais tomava antes de dormir, mas que o deixavam sonolento no
outro dia. Ele parou de toma-los quando sua méae percebeu que nao conseguia
acompanhar a escola, “ndo copiava as coisas do quadro, ndo concluia os temas e
estava tirando notas baixas”.

Depois que parou com esse remédio ficou normal de novo, mas “ndo tinha
mais tantas confusdes na escola”. Nesse ponto, seguiu pensando e afirmou: “acho
que estava crescendo”. Perguntei se ele tinha vergonha dessa fase. Ele sentia que
tinha dado trabalho para sua mae e que isso nao era certo, mas que surdo da
mesmo muito trabalho para os pais. Aproveito e pergunto como seu pai reagia nesta
fase. Rui disse que seu pai era “muito brabo”, porém, como ele ndo sabia Libras e
era facil sua mae esconder as coisas dele para protegé-lo de eventuais punicoes.
Perguntei se ele entendia que isso que ele passou foi uma fase que precisava de
cuidado com sua saude mental. Rui fez uma expressdo de surpresa e disse que
nunca tinha pensado nisso e que entdo a crise que esta tratando com a terapeuta,
também seria para cuidar da sua saude mental. Apos esse insight ele disse: “legal!”.

Depois desse encontro, ndo tive mais contato com Rui. Algumas anotagdes
que havia feito, no sentido de tirar as duvidas mais tarde com ele mesmo ou alguém
que ele me possibilitasse entrar em contato, como a méae por exemplo, acabaram
ficando sem respostas. Mas entendi que, certamente, isso iria se repetir com o0s

outros entrevistados, duvidas iriam surgir, algumas respondidas e muitas sem
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respostas. Eu me propus a trabalhar com os elementos captados e nao ficar
conjecturando sobre “pontas soltas” nas histérias dos participantes. Afinal, a riqueza
destas histérias ja era inestimada, e a necessidade de mais entendimento nunca

seriam suficientes satisfeitas.

Mariana

Primeiro encontro

Entrei em contato com Mariana através de mensagem pelo Whatsapp e,
prontamente, ela me respondeu, porém, informou que nao teria muito tempo para
me receber e que preferia conversar durante o seu horario de almoco. Combinei de
conversarmos no restaurante em que ela estava acostumada a almocgar perto de seu
trabalho. Ao apresentar o TCLE, Mariana ndo aceitou ser filmada, disse que teria
vergonha e mesmo eu informando que nao seria divulgada em hipo6tese alguma, ela
nao aceitou. Decidi tentar realizar a entrevista fazendo anotacbes pontuais para
depois registrar no diario de campo. Ela propria apresentou a ideia e combinamos
gue enviaria minhas transcricées por e-mail para ela a fim de que se certificasse que
eu nao havia esquecido ou distorcido alguma informacdo da entrevista. Ela
prontamente aceitou e acrescentou que se achasse que tinha algo mais a dizer,
escreveria uma resposta ao e-mail.

Mariana tinha 36 anos, uma aparéncia refinada e elegante, suas vestimentas
e acessorios, como bolsa e joias, aparentavam requinte, contudo, transmitia certo ar
de tristeza. Nasceu em uma cidade do interior do Rio Grande do Sul, com
aproximadamente 30 mil habitantes e a duas horas de distancia de Porto Alegre.
Veio para capital ainda jovem e cursou a faculdade se formando aos 26 anos e
casando aos 27 anos. Havia dois anos estava separada e morava sozinha.
Trabalhava exercendo sua profissdo de formagdo o que lhe dava satisfacdo, pois
tinha a possibilidade de colocar em pratica tudo que estudara. Disse que nao foi facil
seu periodo na faculdade, ja que naquele tempo, ha mais de 10 anos, ndao havia
tantos tradutores interpretes de Libras disponiveis nas salas de aula. Naquele
momento, ela trabalhava em equipe, em um departamento de recursos humanos. No
entanto, relatou que poucos colegas entendiam ou se comunicavam com Libras.

De inicio, Mariana também ndo entendeu o que significava itinerario

terapéutico, mas também perguntou: “Por que saude mental? Mental?” E perguntou
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insistentemente. Entdo, novamente, me dei conta de mais uma dissonéncia na
comunicagdo que talvez explicasse também o questionamento de Sofia ao se
deparar com a expressao. “Mental” em Libras é uma forma abreviada para se referir
a “Retardo Mental”, ou seja, deficiéncia intelectual. Isso me fez pensar nos contornos
especificos, historicamente demarcados, do estigma com relacdo a Saude Mental
para os Surdos. Expliquei que o que estava escrito no TCLE, o titulo do trabalho,
representava “o caminho que as pessoas Surdas percorrem em busca de saude
psicolégica e em busca de uma vida tranquila”. Mariana entendeu e aceitou
participar do estudo.

Neste primeiro encontro, Mariana me contou um pouco sobre seus dados
pessoais, descritos acima e questionou como seriam esses encontros e
acompanhamentos. Expliquei o mais detalhadamente que pude e Mariana disse que
nao gostaria de envolver o seu trabalho, ndo gostaria de falar do trabalho e nem
fazer encontros por 4. Nao questionei isso e deixei-a a vontade para escolher os
locais de encontro, expliquei que sempre iria confirmar horas antes do encontro pelo
WhatsApp € o momento que ela queira cancelar os encontros ou desistir da
pesquisa deveria sentir-se livre para isso. Mariana perguntou se eu também poderia
acompanha-la a uma agéncia bancaria ali perto, em algum dia apds o almoco.
Imediatamente respondi que sim, por impulso. Apoés alguns segundos, enquanto ela
explicava o porqué do pedido, fiquei pensando até onde eu iria jA que 0 meu
propdsito de uma pesquisa etnografica me impunha essa disponibilidade. Contudo, o
objetivo da pesquisa estava relacionado aos cuidados com saude. Bem, adiantando
o desfecho dessa demanda, no proximo encontro, Mariana diria que nao precisara
mais da minha companhia, visto que havia resolvido o problema. Na verdade, seu
problema ndo era nada complicado, mas necessitaria de uma argumentagdo e
alguns questionamentos com o gerente e ela, sendo Surda, em uma agéncia que
nao dispunha de um funcionério preparado para se comunicar em Libras, teria muita
dificuldade de fazer essa comunicacdo |he favorecer, podendo ser bastante
prejudicada.

Como nosso tempo era curto, durante o horario de almoco, fizemos as
primeiras combinacdes e deixamos a entrevista para o dia seguinte. Perguntei se ela
nao se sentiria prejudicada ou incomodada em conversar no seu horario de almogo
e ela disse que nao, pois gostava de ter companhia para almocar, visto que sempre

almocava sozinha: “prefiro almogar sozinha do que com muitos ouvintes, porque
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eles até se esforcam, mas acabam sempre conversando entre eles sem fazer sinais
e eu fico sem entender nada, e isso € muito chato, incomoda”. Me despedi e

combinei que na semana seguinte seguiriamos a entrevista.

Segundo encontro

Encontrei Mariana no mesmo local e tal como no encontro anterior aparentava
cansago e uma expressao corporal lentificada. Pouco sorria e quando o fazia parecia
apenas querer ser gentil e socialmente agradavel, e ndo por uma expressao de
alegria auténtica. Mariana comentou que nao estava muito bem, estava enjoada e
iria apenas fazer uma refeigéo leve.

Seguiu dizendo que nao sabia se teria uma historia interessante para contar
para mim e que quando crianca teve uma vida “normal”’. Teve sempre tudo que
precisava, o0s pais buscavam todos os recursos que podiam acessar. Ela fez
acompanhamentos com fonoaudibloga, psicopedagoga, frequentou escola particular
para ouvintes e nao inclusiva, teve professor particular em turno inverso a escola e
assim resumiu: “nunca tive problemas para aprender ou psicologico”. Apesar disso,
sempre teve uma saude fisica fragil, referindo dor de estémago, rinite, dores nas
costas e, mais recentemente, um problema cronico no sistema digestivo. A mae
sempre a acompanhou ao médico, mas conforme foi crescendo, isso passou a lhe
incomodar muito. Pedia para a empregada ligar para marcar as consultas e, muitas
vezes, foi sozinha. Contudo, tinha que se comunicar por escrito com os profissionais.
Hoje segue fazendo exames periddicos, mas confessa que esta atrasada com os
exames porque se incomoda de ir ao médico e ele sé lhe diz que esta bem. “Mas eu
vejo que ele olha para os exames, pensa e compara com outros, mas eu pergunto o
que esta acontecendo e ele diz que ndo é para se preocupar, faz uma receita e se
despede.”

Mariana casou e 0 marido passou a acompanha-la nas consultas. Depois da
separacao, quem a acompanhava era a sua diarista, que fazia a limpeza do seu
apartamento. Embora a empregada soubesse pouco de Libras, ainda assim ela
entendia muito mais as suas queixas e demandas e fazia a intermediacdo com os
profissionais que, segundo Mariana, “ndo se esforgcam para entender o Surdo”. E
esse foi um ponto em que ela deu varios exemplos de consultas em que se sentiu
ignorada, enquanto cliente, pois o0s profissionais costumam se dirigir ao

acompanhante no momento da anamnese. Também falou que ao ir sozinha as
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consultas, a maioria dos profissionais de saude, aqui ela se referiu aos médicos em
particular, avaliavam os exames e ndo explicavam o que estes estavam “dizendo”.
Disse que gostaria de ter explicacdes, que tinha o direito de saber e eles s diziam
“estd bom” ou mostravam a prescricao escrita e estendiam a mao para encerrar a
consulta. Assim, ela entendia que, para ter um melhor entendimento do seu
problema, a presenca de um ouvinte acaba sendo quase que obrigatéria, mesmo
que este acompanhante fosse sua empregada. Senti muita revolta e
desapontamento neste relato.

Em um primeiro momento entendi que ir ao médico com a diarista a
incomodava, mas depois, ao ler minhas notas que a enviei por e-mail, Mariana
reforcou que até gostava da companhia da diarista, pois conforme suas préprias
palavras, retiradas do e-mail de revisdo, “Gostava sim a faxineira, pq estava
insegura sozinha, tratamento e afastei trabalho”. No final desta frase, Mariana se
refere ao periodo da separacdo. Foi uma fase dificil que a levou a recorrer ao

tratamento com psicologa.

Terceiro encontro

Quanto a saude “psicoldgica”, como Mariana mesma nomeou ao se referir a
saude mental, diz ter iniciado tratamento com uma psicéloga logo que casou. Ela
tinha dificuldades de entender suas diferencas com o marido que, segundo a
prépria, “era ouvinte, obsessivo, individualista no que se referia as financas e nunca
quis aprender Libras”. Além disso, tinham as dificuldades em morar sozinha e ter
responsabilidades que nao estava acostumada a ter. Mariana disse que
desenvolveu uma ansiedade muito forte e passou também a consultar com
psiquiatra, mas esse tratamento durou pouco porque nao se acostumava com a falta
de interesse do médico em entendé-la, pois este também ndo usava Libras.
Procurando por algum apoio terapéutico, Mariana se adaptou melhor com um
terapeuta holistico que |he receitava florais.

Durante muito tempo fez psicoterapia com a mesma psicéloga, que apesar de
nao saber Libras, a fazia se sentir muito bem. Depois, nos e-mails, completou: “A
psicéloga € mae do filho surdo n&o utiliza em Libras, fiquei muito tempo e larguei.”
Procurou outro profissional por quase um ano e o psicologo que escolheu era
ouvinte, novamente sem conhecimento de Libras. Ela ficou 5 ou 6 meses com ele e

desistiu por dificuldade comunicacdo, constantemente tinha que escrever o que
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estava tentando explicar ou usar de cansativas tentativas de oralizar. Voltou para a
primeira psicéloga apenas uma ou duas vezes por més e passou a experimentar
alivio com outros recursos terapéuticos e passou a se ftratar também com
acupuntura. Porém, novamente ela estava se tratando com um profissional que nao
usava Libras e nem tinha qualquer contato com o universo dos Surdos. Completou
dizendo que nao estava ruim porque s6 entrava em contato com estes profissionais
uma ou duas vezes por més.

Desde que Mariana se separou, assumira sozinha algumas despesas, que
antes eram divididas pelo casal. Isto estava |he impondo certa contencdo nos
gastos. Preferiu diminuir as sessbes porque estava muito caro e porque dividiu 0s
recursos (tempo e dinheiro) para fazer também sessdes de acupuntura. Refere que
desde que comecou as sessoes esta mais calma e relaxada e que ainda passaram
suas dores nas costas. Quanto a sua doenga cronica no trato digestivo, diz ter uma
alimentacdo bem restrita e que ja deveria ter feito novos exames de rotina.
Entretanto, ficava muito triste ao pensar em todos os empecilhos a enfrentar pela
dificuldade de comunicacdo e que néo achava certo ter que chamar a empregada
para acompanha-la na consulta ao médico, pois nesse momento de crise financeira
seria mais um custo que teria que arcar. Neste momento, percebo que a expressao
de tristeza e desesperanca em Mariana é comovente, e me senti revoltada com
tamanho aprisionamento em que ela se encontrava em relacao a essa dependéncia
de um ouvinte. Talvez mais do que o fato de ndo usar Libras, ja que também
procurava outros profissionais com quem tinha que se comunicar de outras formas,
ela parecia se ressentir com a postura recorrente de distanciamento dos médicos
com quem precisou ter contato frequente.

Mariana é uma mulher auténoma financeiramente, de nivel educacional
superior, com uma atividade laboral estavel e dentro da sua formacgdo, gentil e
educada com todos no restaurante, mas profundamente marcada pelo estigma
social. Como diria Goffman “enquanto o estranho est4 a nossa frente, podem surgir
evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente (...) sendo, até, de uma
espécie menos desejavel (...). Assim deixamos de considera-la criatura comum e
total, reduzindo-a a uma pessoa estragada e diminuida” (1988, p. 6). Foi nesse tom
de tristeza que encerramos a entrevista/almogo, com a promessa de que outros

encontros seriam marcados em breve.
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Quarto encontro

Na quarta oportunidade conversamos por mensagens. Ao ler o e-mail com as
notas dos encontros, ela havia ficado com uma ddvida que custou a perguntar,
conforme transcrevo abaixo:

M: “Nao entendi MARIANA?”

I: Eu escrevi Mariana para identidade ficar em segredo.

M: “Entendi ficar em segredo.”

M: “Mas explica. Se for caso eu ir medico na SUS sem interprete, isso é
grande ja é problematica. Ja a lei de Interprete. ©

I: Eu sei que existe a lei, mas vocé acha que SUS tem intérprete?

M: Eu sei ndo tem. Mas é grande problematica?

I: Entdo, este € o objetivo deste meu trabalho. Eu quero saber também e
quero que os outros saibam como € pra ti e 0s outros que se comunicam com
Libras? Como faz para cuidar da saude?

M: Ja fui no médico sozinha, ginecologista, tento a comunicar de papel
escrita, mas a saida fico nao satisfeita e insegura. Se caso problema de saude, eu
procurarei a minha méae, mas como ela ndo mora aqui, chamarei a faxineira.

I: E 0 que vocé acha de ter intérprete?

M: Minha preferencia a interprete, mas eu procuro a escolher de interprete de
confianca e amiga, ndao qualquer, porque ndo é de graca de pagar e também o
problema, o interprete nao trabalha todos dias, ndo consigo interprete junto consulta
por isso chamo faxineira do que nada. Essa situacao ja é limitada.

|: Entendo, é bem limitado mesmo.”

Embora Mariana estivesse se questionando sobre SUS, ndo me pareceu que
ela se preocupasse com 0s usuarios do sistema, mas sim em quéao “problematico”
seria 0 atendimento sem intérprete. Me chamava a atencéo o fato de que Mariana
buscava em seus itinerarios de salude apenas profissionais ouvintes, ainda que
tivesse condigbes financeiras e saber como acessar mais facilmente profissionais
gue usassem Libras. Isso ainda seria um ponto a ser melhor explorado. Questionei-
me o quanto seu contexto social privilegiado em termos de acesso a diversos
atendimentos e a escolas particulares talvez ndo estivesse Ihe tensionando a negar
as marcas da diferenga, na busca por conformar-se a certo ideal de normalidade.

Isso também me fez pensar na pouca énfase que Mariana deu a sua histéria familiar
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na entrevista e a necessidade expressada por ela de distanciar-se da mae, o que
deveria ser explorado em uma nova entrevista que acabou por nao acontecer.
Mariana pediu para adiar a data do almoco que haviamos combinado e logo
depois saiu de férias. Nos desencontramos em relacao ao tempo disponivel, pois eu
também ja estava fechando minha insercdo em campo e acabei mandando uma
mensagem agradecendo sua participacdo e deixando meu contato caso tivesse

alguma duvida ou consideracao a fazer sobre o estudo.

Luci

Primeiro encontro

Luci respondeu a mensagem-convite, perguntando como eu havia conseguido
seu telefone. Expliquei sobre o apoio do Rumo Norte e como colaborava com o
estudo, que se tratava de uma pesquisa para pos-graduagcao e que iria gerar um
trabalho sobre “os caminhos que os Surdos fazem em busca de saude psicolégica”.
Fiquei aguardando algum questionamento sobre o tema, mas rapidamente Luci
disse que sO poderia a tarde, mas que estaria a disposicdo. Embora eu tenha me
disponibilizado a ir ao seu encontro, ela preferiu marcar no meu consultério
particular. No horario combinado ela chegou muito espontanea, simpatica e
tranquila.

Ap6és esclarecimentos sobre o TCLE, Luci, 37 anos, sempre morou na capital.
Luci estava separada naquele momento. Casou-se aos 23 anos, seu ex-marido era
Surdo e tinha, na época do casamento, 24 anos. Ap6s um ano de casados tiveram o
primeiro filho e dois anos depois uma menina, ambos ouvintes.

Disse que os filhos tiveram um desenvolvimento normal, nunca tiveram
problemas por ter pais Surdos e que conviveram desde pequenos com a
comunidade Surda em festas, colénia de férias e outros passeios. Aos 29 anos
separou-se, mas diz que os filhos seguiram com uma boa convivéncia com o pai.

Ha pouco tempo, o ex-marido fora morar em outra cidade e o filho mais
velho, hoje com 13 anos sentia a distancia do pai. Ela comentou que pai e filho se
veem pouco e que esta “dificil”’, que € coisa de adolescente. O filho sente muitas
saudades do pai e, mesmo com “conversas, aconselhamento e mostrando o melhor

caminho”, ele anda muito irritado, “com raiva e mal-educado”. Esta semana o filho
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pediu e Luci o levou em uma consulta com psiquiatra e iniciou tratamento
farmacolégico.

Sobre a filha de 11 anos, Luci diz que conversa muito com ela, tenta explicar
coisas importantes da vida e estar sempre aberta para ajuda-la no que precisar.
Percebe que a filha esta crescendo e teve que insistir para ela fosse a ginecologista
fazer sua primeira consulta. Ela explicou que a filha estava muito resistente e
envergonhada, mas insistiu que precisava que a profissional Ihe ensinasse a se
cuidar e entender seu corpo. No entanto, diz que quando estava na frente desta ela
nao pode interagir diretamente com a médica, exatamente como sua mae fazia
quando a levou as primeiras vezes ao ginecologista. Achei isso muito significativo, o
quanto Luci foi destituida do seu papel de mae nesse momento de levar a filha pela
primeira vez ao ginecologista, pois isto parecia ser bem importante para ela. Luci
nao pode amenizar a situacdo melindrosa, embaracosa pelo menos do ponto de
vista da filha, pois a propria filha teria que fazer o papel de porta voz da
“acompanhante” que estaria ali para minimizar a falta de iniciativa da inexperiente

menina para fazer os possiveis questionamentos.

Segundo encontro

Diferente dos demais entrevistados, Luci ficou aguardando que eu dirigisse a
entrevista. Perguntei se ela poderia comecar me contando um pouco sobre sua
relacdo com a surdez, quando descobriu, como foi essa descoberta para os pais e
como foi seu inicio com Libras. A partir disso, ela explicou que quando sua méae
estava gravida teve sarampo. Ao dar a luz, a mae perguntou ao médico se tinha
algum problema e este a tranquilizou e disse que nao havia nada de errado com a
bebé. Contou entdo que quando tinha um ano e meio, em um dia de muita chuva, o
vento batia as portas enquanto Luci dormia. Sua mae correu para ver se a filha havia
se assustado com o barulho e a pequena seguia dormindo tranquilamente. Foi ai
que sua mae pensou que algo nao estava normal e percebeu que Luci, além de nao
responder aos barulhos, também estava atrasada na fala.

Luci foi levada a uma avaliagdo com outro médico, j& com os sintomas bem
descritos e apontando problema de percepg¢do auditiva e desenvolvimento da
linguagem. Este Ihe explicou que a filha era surda que teria que fazer tratamento
com fonoaudi6loga para estimula-la a falar e ndo deveria deixa-la fazer sinais, caso

contrario nunca falaria. Disse que isso foi ha muito tempo, e que na época néo
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existia muito conhecimento sobre Libras. Desse modo, fez diversos tratamentos
fonoaudioldgicos tentando se oralizar, sem sucesso, sendo que estudou em uma
escola regular até a 32 série.

Aos 11 anos, entdo, comecou a ficar irritada, incomodada com a forma como
tinha que se esforcar para conviver com os colegas que faziam brincadeiras e a
deixavam de fora porque néo ouvia as combinacdes das colegas para interagdao nas
brincadeiras. Além disso, a professora escrevia no quadro ao mesmo tempo em que
explicava a licdo e ela acabava perdendo estas explicacdes. Isso fez com que se
desestimulasse totalmente pela escola e comegou a ir mal.

Perguntei sobre sua relagdo com a saude mental e como fazia para lidar com
possiveis momentos de ansiedade, “nervosismo”, tristeza. Luci reforcou que durante
o tempo que frequentou a escola regular ficava muito isolada e sentia-se triste. A
mae era a responsavel por incentiva-la todas as vezes que ndo queria mais ir na
aula e a mesma buscava atividades complementares, como aula de danca e
ginastica, para ver se “se animava mais”. Eventualmente, na pré-adolescéncia,
refere que foi “bem nervosa” e, certa vez, a mae a levou a uma “benzedeira” dizendo
que era para se acalmar. Seguidamente, a mae a fazia ajoelhar e rezar para “deixar
de ser mal-educada e ficar calma”.

Assim, até os 11 anos, Luci ndo usava Libras nem era oralizada. Pouco
interagia com familiares e outras pessoas ouvintes, tdo pouco tinha conhecimento de
que poderia interagir com outros Surdos. Neste periodo, disse que brigava muito na
escola e em casa, entdo a mae pensou: “Por que ndo tentar uma escola para
Surdos?” Foi ai que foi transferida para uma escola bilingue (Portugués/Libras) para
Surdos. Diz que quando chegou na escola ficou admirada, adorou ver todos os
Surdos se comunicando com Libras e quis muito aprender essa nova forma de se
comunicar. Sobre isso ela comentou que “Foi facil a aquisicdo da nova lingua” e
“nunca mais me afastei dessas pessoas e da escola, sempre, sempre juntos”. Nessa
escola seguiu até concluir o ensino médio. Com uma expressao de alegria, Luci
relatou que sua mae percebeu que la ela tinha muitos amigos e estava calma: “eu
nao brigava mais e era feliz”.

Apo6s concluir o ensino médio, Luci fez um curso técnico em protese dentéria.
Segundo ela, nao foi facil, pois ndo havia tradutor. Nunca trabalhou na area, disse
que tinham muitos profissionais e pouco trabalho. Depois fez faculdade de
Letras/Libras e se tornou professora de Libras em cursos de curta duragao.
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Terceiro encontro

Entrei em contato um més depois do ultimo encontro e perguntei se nao teve
alguma demanda relacionada a saude que pudesse me relatar. Luci diz que
felizmente ndo teve nenhum problema, estava tudo bem. Pe¢o para nos encontrar
uma ultima vez para eu lhe perguntar sobre mais algumas duvidas dessa relacéo do
Surdo com sua saude. Luci prontamente se disponibiliza.

Iniciei fazendo uma ponte com o encontro anterior, relembrando o ponto em
que Luci havia me dito que nunca buscou nenhum profissional para resolver seus
conflitos e tensdes psicoldgicas, mas as vezes sua mae a levava ao médico para
tratar “uma gripe ou dor de barriga” e, mesmo assim, muito raramente. Luci disse
que nao gostava dessas ocasides porque “ficava de bracos cruzados s6 olhando o
médico e a mae falar”. Explico que percebi que neste momento ela havia feito uma
expressdao de descontentamento e referiu que até aquele momento, quando
precisava ir ao médico, a filha tinha que ir junto para traduzir.

Apés essa retrospectiva, acrescentei minha percepcao de que essa parece ter
sido uma experiéncia paradoxal para Luci, pois ao mesmo tempo em que sua mae
se colocava como mediadora para ela, numa posicdo de controle e, em certa
medida, de saber mais do que ela sobre si mesma diante do médico, agora sua
prépria filha também ocupava esse papel privando-a de uma relacdo mais autbnoma
e sigilosa com seu préprio médico, o que parecia incomoda-la. Luci simplesmente
concordou com a cabeca e diz que isso é recorrente com os Surdos. Completou
dizendo que quando ela ia a uma consulta para algo simples como um problema na
pele, ia sozinha e escrevia os sintomas antes de sair de casa. Entregava para o
médico e este costumava s6 prescrever uma medicacado, as vezes, escrevendo o
nome do problema em um papel e ja se despedindo. No entanto, se for um problema
mais grave, que pudesse, segundo ela, indicar uma cirurgia, por exemplo, o exame
de rotina do cancer de mama, entdo ela preferia levar um acompanhante ouvinte
“pela seguranga”. Questionei sobre o que ela achava das dificuldades que os outros
Surdos deviam ter em relacdo aos cuidados com a saude, principalmente com a
saude psicolégica. Luci diz que achava muito importante que os Surdos tivessem
mais acesso a profissionais como psicélogos e psiquiatras, mas que isso era muito
dificil. Disse que nao conhecia nenhum psiquiatra que entendesse Libras e que, na
sua percepcao, alguns psicélogos saiam da faculdade com vontade de atender
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Surdos, mas conhecem o basico de Libras e nada da cultura Surda. Ela entendia
que em todos os hospitais deveria ter 24 horas um tradutor de Libras a disposigéo.
Luci insistiu que era muito importante conhecer a cultura Surda, para entender a
personalidade do Surdo, e que s6 saber Libras ndo adianta muito.

Sobre isso, Luci disse “conheco muitos e muitos Surdos com problemas de
ansiedade, depressao e uso de drogas. Sei que todo Brasil passa por uma crise,
mas com Surdo é pior porque nao tem a quem procurar para ajudar.” Ela referiu que
no Facebook tinha muitos surdos de todo Brasil que estavam formando grupos para
resolver questdes pois nao tinham apoio profissional fora da internet. Deu o exemplo
de pessoas perguntando e pedindo conselhos para outros surdos, em videos, sobre
relacionamentos amorosos, sexualidade, AIDS, sentimentos e estados de humor.
Luci disse que ficava admirada e preocupada, porque algumas respostas/conselhos
ela até concordava, mas outros ela achava equivocados e que precisaria de ajuda
de profissionais para responder corretamente. Mas, completou que estas pessoas
tentavam se ajudar através das redes sociais porque nao tinham outro recurso e
faltava acessibilidade.

Outra sugestdo de Luci seria de ampliar o acesso ao que ela chamou de
“grupos terapéuticos”. Ela lembrou que quando estudava havia uma professora de
uma escola para Surdos, que fazia toda semana um grupo de jovens sobre assuntos
importantes como Bullying, sexo e gravidez, contamina¢do e relacionamentos de
familia. Este grupo era aberto para qualquer um independente de ser da escola ou
nao e disse que estava sempre cheio. Nao sabe por que o grupo acabou e nao tinha
conhecimento de nenhum outro deste tipo na cidade. Disse que faz muita falta
iniciativas como esta “Tem muito Surdo confuso, ansioso, precisando de orientacao”.

Embora Luci n&do tenha feito uso de qualquer recurso formal para cuidados
em saude mental, ela demonstrava reconhecimento da importancia destes cuidados
e, inclusive, apoia o filho de 13 anos a fazer psicoterapia, sendo que ele iniciaria em
breve. Também gostaria que sua filha fizesse um acompanhamento, pois a
considerava muito nervosa. Ao mesmo tempo, Luci ndo pensava em outros tipos de
recursos ou redes de apoio nao formais para tratar demandas “psicoldgicas” para o0s
filhos.

Encerramos a entrevista com Luci prontamente se disponibilizando para
novas entrevistas ou para ler o registro da entrevista que eu iria transcrever e enviar

para ela. Reforcei que, caso surgisse alguma demanda para tratar da saude, sua ou
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dos filhos, eu gostaria muito de acompanha-la. Eu expliquei que gostaria de estar
junto para ver e compreender como “as coisas se resolvem” e que nao importaria a
forma como buscaria a solucdo, mas que gostaria de entender participando do
processo. Luci disse que avisaria se surgisse algo. No entanto, este foi meu Unico
contato com Luci, pois ela ndo me “acionou” para acompanha-la e respondeu ao e-
mail que enviei com as transcri¢des das entrevistas com um simples “ok, esta tudo

bem!”.

4. IMPRESSOES FINAIS SOBRE O TRABALHO DE CAMPO

Apos sete meses de idas e vindas, varios encontros e entrevistas, senti que
estava com bastante material para trabalhar. Durante estes meses com estas
pessoas pude entender algumas demandas bem significativas e, ao mesmo tempo,
entender o caminho que cada uma fazia para resolver estas demandas que
impactavam de forma significativa em suas vidas, qualidade de vida,
desenvolvimento e salude mental. O itinerario terapéutico de cada uma delas ia se
esbocando para mim na medida em que as histérias iam se detalhando.

Segundo Creswell (2014, p. 53), a pesquisa qualitativa exige do pesquisador
intenso comprometimento, pois € necessario muito tempo no campo, “tentando obter
acesso, rapport e uma perspectiva de inclusdo”. Exige um engajar-se intensamente
no processo de analise dos dados, anotar tudo que possa ser incorporado como
citagcdes, substanciando assim os argumentos e ainda estar sempre “participando”,
ou seja, disponivel para mudancas de percursos, de procedimentos, além de
desprender-se de qualquer forma de julgamentos. Entendi que este papel foi
desempenhado e me senti com dever cumprido, compilando muito material para a
producao de artigos sobre esta experiéncia e agregando meu entendimento sobre a
mesma. Assim, como dizem Rocha e Eckert, “as novas descobertas poderao
ordenar uma logica inteligente, a fim de provocar o conhecimento intelectual sobre o
observado, sobre a situacao pesquisada, sobre as dinamicas sociais investigadas”
(2008, p. 4).
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5. PROCESSO DE ANALISE DE DADOS

O primeiro artigo derivado do trabalho de campo foi intitulado “Uma trajetéria
silenciada e invisivel em busca da cidadania: reflexdes sobre estigma, deficiéncia e
autonomia do Surdo”. Este artigo coloca em evidéncia uma anadlise aprofundada do
emblematico caso de uma participante da pesquisa que buscou problematizar como
0 estigma e as nogdes de deficiéncia articulam relagdes familiares e instituicbes em
um processo social que restringe a autonomia e a cidadania de individuos Surdos.
Ao mesmo tempo, aponta-se como a articulagdo com a comunidade Surda ofereceu
caminhos a partir dos quais a interlocutora pode resistir as exclusdes e ao estigma
encontrando outros caminhos para si. JA 0 segundo artigo, intitulado “ltinerarios
Terapéuticos de Surdos: estigma e acesso em saude mental” contemplou os quatro
entrevistados acompanhados e utilizou-se da andlise temética como estratégia. Em
didlogo com as novas leituras, procurou-se compreender 0s itinerarios terapéuticos
em saude mental de pessoas Surdas, suas crencas e representacoes sobre a
multiplicidade de cuidados disponiveis, bem como os significados e trajetérias de
vida relacionadas as suas demandas de saude.

A partir dos dados levantados, descortinaram-se as varias formas como o
esteredtipo e o estigma se apresentam numa sociedade centrada no paradigma da
deficiéncia e do ouvicentrismo, interferindo de modo marcante nos itinerarios
terapéuticos e nas trajetorias de vida dos entrevistados. Embora cada interlocutora/r
tenha expressado um percurso singular em relacdo ao modo como lidou e significou
tais processos, a possibilidade de insercdo na comunidade surda apareceu como
elemento central para o reconhecimento de potencialidades, onde o Surdo €
percebido como protagonista de sua historia e pode assumir a diversidade dentro da
sua prépria cultura surda (BISOL; PEGORINI; VALENTINI, 2017). Desse modo, as
discussdes procuram se afastar de modelos pautados pela deficiéncia em termos
gerais, ou centrados no corpo (para o modelo biomédico), ou no ambiente, nas
atitudes sociais e estruturas institucionais (para o modelo social) (DAVIDSON, 2006),
a partir de um entendimento pés-social (BISOL; PEGORINI; VALENTINI, 2017).
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Segundo Creswell (2014, p. 53), a pesquisa qualitativa exige do pesquisador
intenso comprometimento, pois € necessario muito tempo no campo, “tentando obter
acesso, rapport e uma perspectiva de inclusdo”. Exige um engajar-se intensamente
no processo de analise dos dados, anotar tudo que possa ser incorporado como
citagdes, substanciando assim os argumentos e ainda estar sempre “participando”,
ou seja, disponivel para mudancas de percursos, de procedimentos, além de
desprender-se de qualquer forma de julgamentos. A experiéncia etnografica
possibilita ao pesquisador sair de um entendimento pré-estabelecido, tedrico e
muitas vezes distante da realidade pratica e penetrar em um campo que o torna
curioso, flexivel e transformado. Cria possibilidades de analises mais complexas,
uma vez que desfaz os conceitos engessados sobre as praticas sociais.

E assim foram estes sete meses de uma obstinada investida em campo,
seguida de alguns meses de reflexdo, davidas e incertezas sobre dar conta de tanta
informacdo. Os participantes de fato se apropriaram da proposta da pesquisa,
“desnudaram” suas realidades, relataram cada detalhe de suas trajetérias, muitas
delas impactantes. Nesse percurso, considero que foi importante ser uma
profissional da saude mental no sentido de conseguir lidar com essas historias
dolorosas. Mas, ao mesmo tempo, isso trouxe um senso de “responsabilidade
corporativa” muito grande em relacdo as acdes equivocadas ou a falta de formacéao
de outros profissionais que me foram relatadas. Em outros momentos sentimentos
negativos como a vergonha foram experimentados por mim através da compreensao
empatica e ao testemunhar condutas estigmatizantes e preconceituosas em diversos
momentos do acompanhamento em campo. Segundo a definicdo de La Taille (2002,
p. 19), reformulando o significado de vergonha dado por Spinoza em 1677, “A
vergonha é a tristeza que acompanha a ideia de alguma acdo que imaginamos
censurada pelos outros e que o é por nés mesmos.” Assim, compreendi 0 quao
dificil € despojar-se da critica, julgamento ou censura quando se esta tao préximo

daquele que julgamos prejudicado.
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Em cada investida em campo, a busca pelo conhecimento deve ser
orientada pela necessidade de estar constantemente refletindo e superando ideias
pré-concebidas sobre o universo do outro. Segundo Creswell (2014, p. 83), uma das
caracteristicas definidoras das etnografias é o efeito “emic”, que seria a visao dos
participantes, visando o culturalismo, que interage com o efeito “etic’, que diz
respeito a visdo do pesquisador/conceitos teoricos, ao encontro do funcionalismo,
para desenvolver “uma interpretacdo cultural geral”. De fato, esse processo foi
desafiador, pois ja conhecendo a comunidade Surda, alguns conceitos ja estavam
bem estabelecidos para mim. Contudo, na medida em que cada histéria foi se
apresentando, com suas trajetérias completamente diferentes, consegui descontruir
alguns conceitos.

Primeiro foi Sofia e sua surpreendente capacidade de resiliéncia diante de
tanto desamparo social e de tamanha vitimizagdo que a articulacdo entre familia e
Estado pode potencializar. Para iluminar essas discussdes se utilizou da noc¢ao de
cidadania doméstica da antropo6loga Veena Das (2001) em dialogo com a literatura
sobre estigma e saude (GOFFMAN, 1988). Ja Rui e sua representacao sobre saude
mental fez com que eu ficasse pensando que, em algum momento, ele me revelaria
que eu € que nao estava compreendendo sua forma de significar e reconhecer o
“mental/psicologico”. Neste momento foi necessario, novamente, abandonar a légica
racional para compreender além da minha objetividade. Contudo, se eu nao
concordara com o modelo médico, nem ao menos podia coadunar completamente
com o modelo social no outro extremo, sob o risco de, com isso, reforcar a posicao
de vitimizacao dos Surdos. Assim, foi preciso me aproximar das leituras do modelo
pds-social (BISOL; PEGORINI; VALENTINI, 2017) para organizar algumas analises
que serao apresentadas nos artigos seguintes.

O fato € que o pesquisador segue “interessado nas formas variadas em que
as subjetividades sao constituidas” (GOODLEY, 2013, p. 625) e, a fim de
compreender Mariana e seus elaborados esquemas de autoprotecdo, foi necessario
buscar a compreensdao de fendmenos como acobertamento, encobrimento,
identidade social, o desacreditado e o desacreditavel, conforme descritos por
Goffman (1988). Compreendi in loco o que o autor quis dizer com a frase “Parece
possivel que um individuo nao consiga viver de acordo com o que foi efetivamente
exigido dele e, ainda assim, permanecer relativamente indiferente (...) isolado por
sua alienacgéao, protegido por crencas de identidade proprias” (GOFFMAN, 1988, p.
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9). E, por fim, Luci que mostrou durante o periodo que a acompanhei, as varias
formas de obter recursos para resolugdo de problemas, duvidas e embaracos
associados a saude e que estes nao precisam necessariamente ser formais. Sofia e
Luci também indicaram nos seus relatos o quanto a comunidade Surda encontra
recursos na unido e mdutua ajuda, ao buscarem se reafirmar a partir de sua
diversidade e da resisténcia politica que expressam. Desta forma, contrapontos iam
se estabelecendo, ao mesmo tempo em que as histérias e experiéncias dos
interlocutores se esbarravam sistematicamente na estigmatizacdo e na construcao
de significados que refletiam o senso de injustica e desesperanca entre os Surdos.
ser surdo” (PERLIN, 2003) tinham que ser

cotidianamente negociadas corroborando com Cromack (2004) para quem a

Novas percepcbes sobre o

situacao de surdez é algo que em muito excede a pura deficiéncia sensorial, pois
implica em consequéncias sociais amplas decorrentes da falta de comunicagédo com
a maioria ouvinte.

De fato, durante a insercdo em campo, foi possivel deparar-me com uma
sociedade surda, estando ao lado, e quase “incorporada” em Surdos adultos, cheios
de intensas historias permeadas pela estigmatizagdo. Além disso, questbes que
transcorreram no itinerario dos entrevistados, como a falta de entendimento da
populacdo ouvinte sobre a cultura Surda e mais especificamente dos profissionais
de saude, nos levam a questionar a efetividade ou limites das legislagbes sobre o
assunto. Desde 2002, leis e decretos dispdem sobre a regulamentacdo da Libras
com a Lei Federal 10.436, o Decreto 5.626 que incluiu a Libras como disciplina
curricular obrigatéria para todos os cursos superiores de licenciatura e optativa nos
demais cursos de educacao superior e profissional, e a Lei Federal 12.319 que
regulamentou a profissdo de Tradutor e Intérprete de Libras (ARAUJO; MACIEIRA;
FILHO, 2015). Questiona-se a suficiéncia de uma legislagdo em um cenario de
tantas brechas e iniquidades resultam em uma situacdo de distanciamento nada
inclusivo percebido pelas interlocutoras.

Portanto, entende-se que é funcdo da “producdo cientifica” tencionar e
interpretar esses desconfortos, visto que disso pode advir um melhor entendimento e
algumas inquietacées além das que esta pesquisadora experimenta. Estes novos
elementos, categorizados e discutidos aqui, deverdo lancar elementos para futuras
pesquisas e poderdao embasar reorientacées das politicas e praticas em saude
voltadas para pessoas Surdas. Diante desta vivéncia etnogréfica, algo ficou explicito
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para mim. E urgente a necessidade de uma mudanca sensivel de atitude, talvez ela
deva ser nutrida na populacdo, através da educagcdo basica e da formacéo
profissional, aproximando as pessoas da complexidade humana e nao tentando
minimiza-la e encaixando-a em estere6tipos de normalidade calcados em uma visao
estritamente biomédica. Talvez, e esta é sé mais uma problematizagdo que se langa,
a reconstrucao das relacées no entretecido dos contextos sociais e de cuidado em
saude de modo que sejam de fato mais humanizadas e inclusiva, acima de qualquer
lei ou programa especifico, possa minimizar a estigmatizacao, bem como auxiliar a

desconstruir significados deletérios sobre a satde mental dos Surdos.
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Uma trajetoria silenciada e invisivel em busca da cidadania: reflexoes sobre

estigma, deficiéncia e autonomia do surdo



99

Uma trajetdria silenciada e invisivel em busca da cidadania: reflexdes

sobre estigma, deficiéncia e autonomia do Surdo

FRANCKE, Ingrid D’Avila!
GONCALVES, Tonantzin Ribeiro2

Resumo

A partir de uma pesquisa etnografica, este artigo problematiza como o
estigma e as nogdes de deficiéncia articulam relacées familiares e instituicbes em
um processo social que restringe a autonomia e a cidadania de pessoas Surdas.
Através das narrativas de uma mulher Surda sobre sua experiéncia com a familia,
educacao e trabalho se busca ultrapassar a concepg¢ao de identidades Surdas,
legarias dos modelos biomédicos e sociais, vinculando o estigma as ambiguidades e
desafios vividos aos diferentes contextos sociais que se sobrepéem no cotidiano o
longo de sua trajetoria. As vivéncias de estigma e preconceito se corporificavam na
prépria vida familiar de Sofia, entrelacando-se a outras exclusées sociais e
potencializando seu isolamento e vitimizacdo até a perda da méae. Diante da
trajetéria de Sofia, interditada pela mae para que tivesse uma pensao vitalicia,
discute-se o quanto o reconhecimento de sua identidade envolve uma busca
continua e complexa pela pertenca social. Essa busca se liga a aceitagcdo do Surdo
enquanto "portador de sua propria voz" em uma sociedade que medicaliza e oprime
outras formas de comunicacao além da oral. O caso ilustra cenarios recorrentes de
opressdo e insulamento dos Surdos, demonstrando como o paradigma da
normalidade estigmatiza os sujeitos e suas familias impactando sua saude
psicolégica e social. Embora Sofia tenha sofrido diversas experiéncias de
cerceamento e subestimacdo, sua histéria mostra que a busca por cidadania
encontra caminhos alternativos tecidos e sustentados na possibilidade de pertenca
social propiciada pela participacdo e contato com outros Surdos. Os achados
colocam o desafio social de ampliar a compreensao sobre cidadania, integridade e
respeito, refletindo sobre como a identidade e a dignidade da pessoa Surda sao
construidas e reconstruidas.

Palavras chave: Surdos. Estigma. Esteredtipo. Autonomia.

' Psicéloga, Mestre em Cognicdo Humana (PUCRS), Doutoranda em Saude Coletiva (UNISINOS).
2 Doutora em Psicologia, professora do Programa de Pés-Graduacdo em Saude Coletiva da
UNISINOS.
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ABSTRACT

This work performs an ethnographic study and discusses how stigma and
notions of disability articulate family relationships and institutions in a social process
that restricts the autonomy and citizenship of Deaf people. Through the narratives of
a Deaf woman about her experience with the family, education and work, we seek to
overcome the conception of Deaf, legacy identities of biomedical and social models,
linking the stigma to the ambiguities and challenges faced to the different social
contexts that overlap in everyday life over the course of its trajectory. The
experiences of stigma and prejudice were embodied in Sofia's own family life,
intertwining with other social exclusions and strengthening their isolation and
victimization until the loss of the mother. From Sofia's trajectory, interdicted by her
mother to a lifelong pension, it is discussed how the recognition of her identity
involves a continuous and complex search for social belonging. This search is linked
to the acceptance of the Deaf as "bearer of his own voice" in a society that
medicalizes and oppresses other forms of communication than the oral one. The
case illustrates recurrent scenarios of oppression and insulation of the deaf,
demonstrating how the paradigm of normality stigmatizes subjects and their families
by impacting their psychological and social health. Although Sofia has undergone a
number of experiences of repression and underestimation, her history shows that the
search for citizenship finds alternative ways woven and sustained in the possibility of
social belonging provided by participation and contact with other Deaf people. The
findings pose the social challenge of broadening understanding of citizenship,
integrity and respect, reflecting on how the identity and dignity of the Deaf person are
built and rebuilt.

Keywords: Deaf people. Stigma. Stereotype. Autonomy.
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INTRODUCAO

Ao longo da histéria da humanidade, a representacdo social da
deficiéncia/doenca trafegou do magico/religioso ao empirico. Moacyr Scliar em sua
obra “Do magico ao social: trajetéria da saude publica” (2005) descreve as crengas e
os diversos conceitos que cercaram o paradoxo saude/doenca ao longo dos tempos.
A trajetéria foi ardua e resultou em muitas ideias fragmentadas e muitos estereétipos
sobre a representacdo dos medos, anseios e angustias que permeavam a relacao
do ser humano com o mundo e o corpo. Diante das manifestagbes possiveis a partir
da estrutura do pensamento mitico de um corpo, entendia-se que este corpo néao
conseguia se proteger, adoecendo, devido a sua condicdo estritamente sagrada e
inviolavel. Durante o apogeu do Cristianismo, antes e durante a idade média
“adoecimento” era associado a pecados e violagbes do sagrado. Mais tarde,
principalmente no periodo da revolugdo industrial, o estudo da anatomia,
epidemiologia e a associacao a uma quantificacdo dos fendmenos associados a
doenca passam a privilegiar a perspectiva “informada pelo microscopio”,
transformando o paradoxo saude/doenca sob o dominio das explicacoes
biomédicas. Os procedimentos relacionados a este bindbmio, igualmente estavam
ancorados com o desenvolvimento da medicina moderna e ainda (co)constroem a
visdo sobre o tema. Hoje, particularmente a pessoa com algum tipo de diferenga na
sua funcionalidade fisica/biolégica, precisa provar a sociedade que nao pertence ao
estere6tipo magico/religioso ou, no outro extremo, ao estere6tipo da
(dis)funcionalidade biopsicossocial, onde o ‘bio' per si suprimia, € ainda suprime,
qualquer possibilidade de consideragao sobre o psicossocial.

Diferentes autores se ocupam em explicar os determinantes da relagcao
deficiéncia-saude, deficiéncia-educagdo, ou ainda deficiéncia-inclusdo social no
campo da Surdez (BENTES; VIDAL; MAIA, 2011; CHAVEIRO; PORTO; BARBOSA,
2009; CORMIER et al., 2012; FRANGCA; PAGLIUCA, 2016; VIEIRA-MACHADO,
2010). Muitos desses modelos entendem a deficiéncia auditiva como mais um tipo
de doenca ou comprometimento bioldgico e, apesar de o paradigma biopsicossocial
ser amplamente usado para advogar uma visdo mais complexa sobre a surdez e a
saude nesse contexto, por vezes, cada componente da realidade é considerado
separadamente. Assim, em uma sociedade que vive sob o dominio do paradigma
biomédico, tende-se a um olhar dicotdmico, ou voltado sobre a deficiéncia do corpo
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(BISOL; SPERB, 2010; MESERLIAN; VITALIANO, 2009) ou para a deficiéncia do
social que nao consegue lidar com aquele que depbe contra a homogeneizacao
social, produzindo opressao e vitimizando-os (BISOL; PEGORINI; VALENTINI, 2017;
DAVIDSON, 2006).

Porém, os maiores desafios do Surdo3® parecem se dar ndo s6 no ambito
social de um modo unidirecional, mas também nas dindmicas de identidade, de
representacbes sobre o proprio ser, nas relagcbes que estabelecem com o
autocuidado e na busca pela autonomia e cidadania. Frente a essa complexidade do
ser em relagdo ao estar no mundo, a perspectiva “p6s-social” (BISOL; PEGORINI;
VALENTINI, 2017) adotada neste artigo busca uma abordagem multifatorial e
complexa sobre o humano a partir da qual o tema “deficiéncia” possa ser tomado
para além de modelos dicotdmicos. Nessa perspectiva, o conceito de identidade nos
€ util para pensar sobre “o descentramento caracteristico do pensamento do sujeito
pds-moderno” (GUARESCHI, 2008, p. 62) ndo mais tomado como esséncia, mas
como formas de subjetivacdo produzidas por praticas de significacdo cultural e,
portanto, volateis e fluidas. Assim, busca-se partir de um olhar sobre as
transversalidades das deficiéncias (BISOL; PEGORINI; VALENTINI, 2017).

Para além de discutir fatores de risco, vulnerabilidade e protegcdo com foco no
bioldgico, existem outros aspectos da vida do individuo com (ou sem) deficiéncia
que devem ser zelados e promovidos pela sociedade. Segundo o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia Art. 8° (BRASIL, 2015):

E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar & pessoa com
deficiéncia, com prioridade, a efetivagdo dos direitos a vida, a saude, a
sexualidade, a paternidade e a maternidade, a alimentacdo, a habitacédo, a
educagcdo, a profissionalizagdo, ao trabalho, a previdéncia social, a
habilitacdo e a reabilitagdo, ao transporte, a acessibilidade, a cultura, ao
desporto, ao turismo, ao lazer, a informag&o, a comunicagao, aos avangos
cientificos e tecnoldgicos, a dignidade, ao respeito, a liberdade, a convivéncia
familiar e comunitaria...

Estes também sado aspectos extremamente relevantes para promocao da
interagcéo e pertencimento social, para o incentivo a efetiva inclusdo, bem como da
saude integral do individuo (ARAUJO; MACIEIRA; FILHO, 2015). Assim, neste artigo
objetiva-se problematizar como o estigma e nocdes de deficiéncia se articulam nas

relacoes familiares e instituicbes em um processo social que restringe a autonomia e

3 Neste artigo, o termo “Surdo” com “s” mailsculo, é designado para as pessoas problemas auditivos
gue adotam a cultura Surda e a LIBRAS como sua forma de expressao linguistica natural.
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a cidadania de pessoas Surdas a partir de um estudo de caso e como isso é
determinante para impor experiéncias lancinantes para os Surdos e sua rede de
apoio. Para atingir tais objetivos serao utilizados dados de uma pesquisa etnografica
realizada com Surdos brasileiros. Como eixo central, apresenta-se o relato de um
caso cuja trajetéria ilustra, no limite, a situacdo dos Surdos em uma sociedade
predominantemente ouvinte que invisibiliza e oprime as diferengcas, mas que, no
entanto, ainda assim, nao determina suas trajetdrias. O protagonismo de uma
mulher Surda na busca por autonomia e pertenca, demonstrado aqui, revela que
mesmo com dificuldades as diferencas individuais ndo devem ser negadas ao voltar
o olhar aos deficientes, e o quanto o paradigma puramente social pode
(des)potencializar e vitimizar os individuos com algum tipo de deficiéncia.

Portanto, debate-se os desafios e paradoxos vividos por muitos Surdos em
busca de uma identidade dissociada do estigma da deficiéncia, seja esta apenas
enxergada como fisica, ou frequentementemente sendo tratada pela representacéo
analoga a ideia de problema mental nos diversos contextos em que vivem. Neste
sentido, se problematiza o quanto a constru¢cdo da identidade e da autonomia é
perpassada pelo esteredtipo, preconceito, estigma e discriminacdo. A partir das
formulacdes de Veena Das sobre estigma e cidadania doméstica (DAS, 2001a; DAS;
ADDLAKHA, 2001), supbe-se que € na reconstrugcdo dessas diferencas e
“deficiéncias”, no interior e no cotidiano das relacées familiares, comunitarias e
institucionais do Surdo, que o estigma se reproduz em diferentes matizes. Ao
mesmo tempo, defende-se que mudancas de trajetdria sdo possiveis justamente no
encontro com contextos sociais de iguais que promovem um olhar diferente para si

como sujeitos, essencialmente uma perspectiva ndo-centrada na incapacidade.

Do método ao acesso: a construcao de uma “linguagem” comum

Ao iniciar uma pesquisa etnografica a intencéao € “olhar de perto e de dentro”
(MAGNANI, 2002). A etnografia tem suas bases no Interacionismo Simbdélico e na
Sociologia Compreensiva de Max Weber (COSTA, 2010) e tém auxiliado a conhecer
com profundidade fendmenos manifestos em grupos sociais pouco explorados,
sendo utilizada, com algumas adaptacdes, por outras areas do conhecimento como
a Saude Coletiva. Segundo Knauth (2010, p. 110), a etnografia, embora ainda pouco
empregada na Saude Coletiva, constitui-se em uma estratégia importante de
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qualificar a pesquisa qualitativa na area, pois implica em um olhar e interpretacao
contextualizados sobre a realidade social.

No exercicio etnografico, busca-se uma legitima valorizacdo e compreensao
do social nas manifestacoes cotidianas e no universo simbdélico, possibilitando que o
observador interprete aquilo que as pessoas vivenciam em suas experiéncias
diretas. E um estudo da histéria de vida, da vida ‘contada’ e ‘mostrada’, da tentativa
de relativizar o significado da vida diaria do observado (MINAYO; DESLANDES;
GOMES, 2009).

Ao emergir na histéria de uma das participantes da pesquisa, logo foi possivel
perceber sua riqueza e representatividade. Assim, procurou-se fornecer um olhar
sobre a expressao de identidade e cidadania do Surdo nos diferentes contextos
sociais e ao longo da sua trajetéria de vida, distanciando-se de uma visao focada
apenas nos defeitos. O estudo precursor, mais amplo, foi desenvolvido com quatro
individuos adultos e Surdos. Este estudo primario apresentava como objetivo geral
compreender os itinerarios terapéuticos em saude mental de pessoas Surdas. Estes
individuos foram indicados a participar da pesquisa por uma instituicao filantrépica
que oferece cursos e intermedia oportunidades de emprego para Pessoas com
Deficiéncias (PCD) na regido metropolitana de Porto Alegre/RS. Durante as
entrevistas (todas realizadas em LIBRAS) e acompanhamentos em campo, esta
histéria, em especial, passou a condensar, de modo emblematico, uma série de
questdes apresentadas, de diferentes modos, pelos demais participantes. Por esse
motivo, optou-se por explorar esses dados como um estudo de caso.

Foi mantido um diario de campo detalhado a partir dos diversos contatos
informais (pessoais ou por aplicativos de mensagens) e entrevistas realizadas ao
longo de mais de sete meses com a informante. Quando possivel, as entrevistas
foram gravadas em video para registro mais fidedigno das comunicacdes e qualquer
duvida sobre o sentido de algum relato pudesse ser retomado com ela. A
pesquisadora (IDF) que conduziu o trabalho de campo é fluente em Libras e possui
experiéncia no atendimento de pessoas Surdas como psicéloga clinica. Além disso,
a pesquisadora ja conhecia diversas instituicbes ligadas a educacao, trabalho e
saude para Surdos pois é mae de uma pessoa Surda, o que facilitou a inser¢cdo em
campo. Apesar disso, a pesquisadora ndo conhecia previamente nenhum dos
informantes da pesquisa.
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Quem é Sofia?

Durante a pesquisa, através de uma indicacao, entrei em contato com Sofia,
na época com 36 anos. Pelo aplicativo de mensagens fizemos o primeiro contato:
“Oi Sofia, sou psicéloga e estou fazendo uma pesquisa sobre os caminhos que as
pessoas surdas fazem para cuidar da sua saude. Quero te convidar para uma
entrevista”. Adaptei o termo ‘“itinerario terapéutico” por ndo ser muito familiar para os
Surdos e nao ter sinal correspondente em Libras, assim substitui por “caminhos para
cuidar de problemas de saude”. Sofia respondeu dois dias depois. Disse que nao
morava em Porto Alegre, mas vinha toda semana acompanhando o companheiro a
psicoterapia.

Sofia morava em uma cidade distante mais ou menos 60 km de Porto Alegre,
sendo considerada uma pequena cidade com 65 mil habitantes aproximadamente,
77 anos de expectativa de vida e com um PIB 25% acima da média estadual e
advindos do setor de servicos e comércio (FEE - FUNDACAO DE ECONOMIA E
ESTATISTICA SIEGFRIED EMANUEL HEUSER, 2015). Na cidade de Sofia, 70% da
populacdo é potencialmente ativa e os outros 30% da populacdo € considerada
dependente sem renda prépria e 47% da populacao geral é classificada como sem
instrucdo e/ou com ensino fundamental incompleto (SPEROTTO, 2017). No
entanto, Sofia ndo estava nesta faixa, com ensino médio completo e demonstrando
uma excelente fluéncia em Libras, era muito proativa e desenvolta.

Sofia era filha Unica, fora criada apenas pela mae. Embora soubesse da
existéncia do pai, poucas vezes teve contato com o mesmo. Com os tios, tias e
primos sua mée e ela nunca se relacionaram, fato que Sofia atribuia a dificuldade de
comunicacdo em funcdo do desconhecimento total da Libras por parte dos
familiares. Sofia ndo frequentava a casa dos tios, ndo ia as festas dos primos e
pouco saia para eventos na sua cidade durante sua infancia e juventude.

Se é que havia algo que pudesse ser dito, a mae nunca lhe disse o porqué da
surdez e refere que sempre foi surda. A mée engravidou depois de um namoro
rapido e seu pai jamais viveu com elas, embora sempre tenha dado alguma “ajuda”
financeira eventual. Durante a infancia e adolescéncia, Sofia teve muitas idas ao
médico, pois tinha “um estémago fraco”, fez cirurgia de apéndice e sofria de
constantes gripes. Nao usou prétese auditiva e ndo se lembra de ter recebido
qualquer atendimento voltado para a surdez. Estudou em escola regular para
ouvintes e “tinha que ser igual as outras criancas embora tivesse muita dificuldade
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para entender o que a professora e 0s colegas falavam’. Aprendeu Libras com o
Unico amigo surdo da cidade, bem mais velho que ela e que lhe “ensinou muitas
coisas” que a mae nao lhe explicava direito.

Sofia referiu uma infdncia muito parecida com os relatos dos demais
participantes, com pouca informacao sobre como aconteceu sua surdez e com pais
que apresentaram um processo evitativo a Libras na tentativa que seus filhos
usassem o portugués como primeira lingua. Segundo Eleweke e Rodda (2000),
aproximadamente 94% das criancas surdas apresentam a perda auditiva antes dos
trés anos, ou antes, da aquisicdo completa de linguagem oral, e ainda cerca de 90%
destas criangcas tem pais ouvintes. Diante do diagnéstico, a atitude do profissional
que os atendeu, a qualidade do aconselhamento, bem como a forma como os pais
entendem a condicao de ser surdo, influencia a decisao destes pais em relacao aos
recursos comunicativos que irdo utilizar e dispor aos filhos. Na auséncia de qualquer
experiéncia anterior com perda de audicdo, esses pais enfrentam numerosos
obstaculos na tentativa de reverter a “deficiéncia”, preocupando-se com o
desenvolvimento dos filhos. Toda uma construcdo social da surdez, apresentada
unicamente como deficiéncia, acaba ampliando as dificuldades de comunicacédo e
cada familia tece um caminho particular para lidar com isso, tencionadas por seu
contexto social e pelo estigma.

Conforme Nader e Novaes-Pinto (2011), a relagdo entre a aquisicao da lingua
materna, o desenvolvimento e uso de uma lingua de sinais seja esta a dos sinais
caseiros, da Libras ou da lingua oral, bem como o atraso nessas aquisicoes devem
ser discutidos a luz do desenvolvimento da cognicdo e da insercao social desses
sujeitos nos mais diversos ambientes. Neste sentido, a histéria de vida de Sofia
ilustra essa trajetéria, desde a aquisicdo da primeira e segunda lingua até as suas
dificuldades de insercao social, fenbmenos estes permeados por esteredtipos e
preconceito prefigurados pelas dificuldades dos pais, € que se perpetuam em
atitudes estigmatizantes sobre pessoas surdas na sociedade.

Cidadania doméstica, estigma e surdez
Goffman (1988) aplicou o termo estigma a qualquer condig¢do, atributo, traco
ou comportamento que simbolicamente marca o portador como "culturalmente

inaceitavel" ou inferior, com consequentes sentimentos de vergonha, culpa e
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desgraca. Ele distinguiu entre trés tipos de estigma associados: 1) a abominacao do
corpo, 2) a um defeito do carater individual; e 3) com relacdo a um grupo social
desprezado (GOFFMAN, 1988). O autor afirma que, na verdade, a pessoa
estigmatizada serve de baliza “aos normais no sentido de atuar como se a sua
qualidade diferencial manifesta ndo tivesse importancia nem merecesse atencao
especial” (GOFFMAN, 1988, p. 38). As elaborac6es desse autor foram importantes
no desenvolvimento do conceito de estigma, principalmente no que tange aos
processos microssociais. Contudo, como veremos a seguir, o estigma se da nao
apenas a partir de relacdes face-a-face, mas como um processo que circula e é
compartilhado ndo apenas por quem detém a marca de ser diferente, mas também
por sua familia em intersecgdes com a comunidade, instituicbes e até politicas

publicas.

Sofia relata que o pai nunca participou da sua vida, ela mesma se questiona
se ele se distanciou porque ele ndo quis assumir uma relacéo estavel com a sua
mae, evitando assim constituir uma familia nos moldes tradicionais. Embora isso nao
tenha sido dito diretamente por causa de Sofia, a sua énfase no afastamento do pai,
com quem nunca teve uma relagdo afetiva, me fez pensar que a surdez possa ter
sido um motivo para acirrar ainda mais essa distancia. Sofia nunca fez qualquer
mengao a comunicagdo com o pai em Libras, indicando uma comunicacao precaria
com ele. O siléncio do proprio pai e o siléncio em relacdo a ele parecia contornar
nao necessariamente o preconceito direto do pai, sobre o qual se pode apenas
elucubrar, mas uma obstrucdo comunicacional primaria que a Surdez, como

diagnéstico socialmente construido, ajudava a constituir.

Além disso, quando Sofia completou 18 anos, o pai deixou de colaborar
financeiramente, ensejando para ela que s6 o fazia pela obrigacdo legal, ja que o
vinculo afetivo era praticamente inexistente. A nao presenca financeira do pai ratifica
o distanciamento entre eles e se soma a auséncia de qualquer relacdo com os
familiares maternos, expondo lacunas de sentido para Sofia. Considerando que nem
mesmo sua mae falava com ela em Libras, é possivel imaginar que esses
distanciamentos pudessem entremear o estigma quanto a Surdez a diversos outros
motivos. Porém, excluida de antemao desses enredos familiares, Sofia lancava mao

dos unicos significados disponiveis para ela, ou seja, sua propria Surdez.
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Existem poucos estudos problematizando a relagdo pai-flho Surdo, mas
Cortelo (2012), em sua pesquisa com pais, discute que, em muitos casos, a
descoberta de um filho Surdo se materializa em comportamentos de imobilidade,
fragilidade e impoténcia frente duvidas e incertezas presentes nestas situagoes. Os
“porqués” do diagndstico, paradoxalmente outro vazio na histéria de Sofia, tenderiam
a ser enfatizados pelas familias nos momentos iniciais e, orientados por um modelo
de atencao predominantemente biomédico e focado na deficiéncia, se atrasam em
explorar alternativas comunicacionais: “Foi percebida unanime necessidade entre os
pais deste estudo, em se certificarem sobre o tipo e a extensao da surdez de seus
filhos” (CORTELO, 2012, p. 51).

Para compreender esse contexto, resgatamos a ideia de cidadania doméstica,
conforme trabalhada por Veena Das (2001), que nos ajuda a pensar como o estigma
social em torno da deficiéncia € mediado e reconstruido a partir da vida cotidiana
familiar, a qual esta indissocialvelmente atravessada pelas relagbes com a
comunidade imediata (vizinhancga, parentes). Das e Addlakha (2001, p. 51) dizem
que se, por um lado, a “anomalia humana incomoda a retorica do individualismo”, o
meio familiar € um importante local critico no qual as conexdes entre os membros do
grupo familiar podem ser examinadas. Segundo Das e Addlakha (2001), o discurso
da normalidade compde um hiato entre a norma e sua transgressao, provocando
uma relacdo hifenizada entre elas nos contornos indistintos da vida cotidiana. As
autoras indicam que a nocao de cidadania doméstica pode dar conta dessa relacao
sutil entre norma e transgressao, ao colocar as familias como mediadoras entre o
nivel coletivo de resposta social as condicées de incapacidade estigmatizada e as

trajetorias de vida individuais.

Para Das (2001), no ambito da familia nuclear e extensa, condicdes
estigmatizantes sdo vividas em termos de “corpos-eus conectados™ e o estigma
tende a ser localizado no corpo do individuo de modo a proteger que ele se
“espalhe” pela familia extensa, confrontando, muitas vezes, a familia imediata:
“Véarias estratégias sao postas em pratica para separar o individuo estigmatizado,
limitando-o a uma socializacao limitada, ou dando-lhe apenas um reconhecimento

limitado quando incluido na vida coletiva do grupo” (DAS, 2001b, p. 5). Assim,

4 Tradugdo nossa para “connected body-selves”.
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entende-se que o estigma da deficiéncia contribuia para o isolamento social de Sofia
e sua mae. Parece que a mae de Sofia reforcava o isolamento como forma de
proteger a filha da estigmatizacdo na prépria familia. Ao mesmo tempo, é possivel
especular que, dado todas as atitudes da mae, relatadas por Sofia, ela tenha
ajudado a construir a imagem da filha perante o restante da familia como alguém
com capacidade intelectual limitada. Assim, ao evitar lidar cotidianamente com a
falta/dificuldade de comunicacao na vivéncia comunitaria, era como se a deficiéncia
passasse a simplesmente ndo existir, provocando fraturas na prépria existéncia

social de Sofia.

Além do isolamento social, o fato de viver em uma cidade do interior, com
poucos recursos e praticamente sem possibilidades de conexdao com outras pessoas
Surdas, parece ter feito com que a mae se colocasse como uma ponte
imprescindivel entre Sofia e 0 mundo ouvinte, tomando a condigao da filha como um
desafio que deviam enfrentar solitariamente. Sofia, sem ter onde ancorar desejos
gue se opunham ao impeto protetor e ao medo da mae se resignava a trabalhar sob
os seus olhares. Parece que a mée tentava manter, obstinadamente, uma protecéao
em torno de Sofia. Ao mesmo tempo, sua mae contava que a irma questionava-lhe
sobre a “vida de dedicacéao a filha” e que ela “perdera a juventude e bons partidos”,
ensejando uma magoa familiar, com se a Surdez de Sofia tivesse retirado sua mée
da vida. Por sua vez, Sofia achava que a familia ignorava por completo sua
existéncia e suas necessidades. Paradoxalmente, o que se oferecia a Sofia era nada
menos que o siléncio como protecdo no sentido dado por Das (1999).

O isolamento de Sofia e sua mae se somava e repercutia em muitas
dificuldades financeiras. A mae vivia endividada, pois tinha um comércio de roupas
em casa e nem sempre vendia o suficiente para as despesas das duas que viviam
em casa alugada. Em dado momento, quando Sofia ja era adolescente, a mae
entrou na justica, para exigir do pai dela uma penséao para a filha. Contudo, mesmo
apds o pai fixar uma pensao para Sofia, as dificuldades financeiras ndo cessaram.
Com o tempo, embora Sofia quisesse trabalhar, pois j4 havia concluido o ensino
médio, a mae nao permitia. Aos poucos, Sofia foi aprendendo a fazer pequenos
reparos nas roupas das clientes até que a mae passou a aceitar encomendas de
roupas para Sofia confeccionar. Mesmo tendo muitas encomendas e reformas de

roupas para fazer, Sofia pedia para a mae para “trabalhar fora”. Porém, a mae era
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firme em dizer que elas nao sobreviveriam se nao trabalhassem juntas. Enquanto
esperava por uma oportunidade de alcar outros voos, Sofia se manteve produtiva,
empenhando-se nas reformas e costuras em casa, pois referia ter muita “energia”.
Desse modo, longe de permanecer passiva, a narrativa de Sofia deixa transparecer
sua luta incessante por sair do lugar destinado a ela. Era como se ela ficasse s6 a
espreita, deixando o tempo fazer seu trabalho, como discutido por Das (1999)
quanto a violéncia difundida no cotidiano familiar e comunitario de mulheres
atingidas pelas violéncias da Particdo entre india e Paquistao no final da década de
1940.

E tempo passou um pouco mais: “Quando eu tinha 22 anos, minha mée ia ao
meédico, mas ndo me dizia que estava doente”. Depois de dois anos e meio, quando
ja estava bem debilitada e ndo podia mais trabalhar, a mae falou a Sofia que estava
com cancer no pulmao, mas afirmou que aquilo ia passar. Com a dificuldade
crescente de a mae trabalhar e fazer qualquer esforgo fisico, Sofia teve que assumir
as costuras e ainda cuidar da casa e dos remédios da mae. Muitas noites Sofia
dormiu mal por causa das tosses e gemidos da mae e foi uma época muito dura.
Mesmo assim, ainda era a mée que acertava tudo que se referia a dinheiro com as
clientes e com a distribuicdo para os pagamentos das contas. Porém, certa manha,
Sofia foi até sua cama e a mée ndo respondia, estava imével. Naquele momento
Sofia se deu conta de que estava sé e a realidade cairia como uma flecha sobre
suas costas. Primeiro, tocou leve na mée e ela ndo respondeu, depois sacudiu com
forca, tentou gritar e chorou porque entendeu que a mae estava morta. Chorou
sozinha por algumas horas junto ao corpo da mae. Quando os parentes chegaram
tomaram conta de tudo e ndo a deixaram mais tomar conhecimento do que estava
acontecendo. “N&o pude mais tocar na minha mae, ndo pude escolher a roupa para
ela’ relata Sofia com magoa.

Mais uma vez a familia anulava qualquer possibilidade de Sofia ser alguém,
de ser digna de opinido e vontade. Em dado momento me questionei se essa
relacdo da mae com as tias de Sofia ja ndo era boa antes mesmo dela nascer. Ao
mesmo tempo recordo da observacdao que Das e Addkha (2001, p. 519) fizeram ao
se deparar com modalidades de conversas intrafamiliares, em que a deficiéncia &
colocada como uma espécie de doengca contagiosa e expressa “no uso de

enunciados que tém forca perlocutoéria, como boatos, insinuacdes e fofocas”. Neste
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sentido, ndo ha como determinar o que esta por traz deste distanciamento familiar,
ainda assim de fato a familia d4 segmento ao estigma de que Sofia ndo seria
suficientemente capaz para tomar aquelas decisdes, imprimindo, assim, uma
desvantagem tramada, no inicio, talvez pela propria mae. Para Sofia, ser tomada
como incapaz ainda Ihe custaria mais do que nao participar das decisées quanto ao

enterro da mae.

Depois do desfecho tragico da doenca da mée, as dividas surgiram e a casa
alugada teve que ser entregue ao dono. Sofia foi morar com uma tia na cidade
vizinha, onde reproduziu-se um cotidiano de isolamento e total auséncia nas
decisbes familiares. Esse distanciamento dos familiares estaria ligado a
incapacidade de se comunicar? Seria sua presenca causadora de desconforto e 0
distanciamento reforcado pelo alivio gerado pelo siléncio do isolamento e a
“invisibilidade” do Surdo (STROBEL, 2009)?

Ao ser excluido das decisdes familiares, mal interpretado ou nao entendido o
Surdo é segregado e estigmatizado como ser humano desprovido de sua plenitude,
deficitario, deficiente da capacidade de conviver com normas produzidas pelo social
e que impéem um padrdao de desejabilidade para toda a forma de expressédo da
nossa vida social, modos de falar, de vestir-se, de atuar no mundo e de pensar
(SANTANA; BERGAMO, 2005). A dificuldade em atender a tais padrées de
desejabilidade acaba também infringindo duvidas sobre a sanidade mental do Surdo,
costurando-se novas cores ao estigma que se produz. Ser aéreo, ou desligado, seria
tomado como caracteristicas intrinsecas do Surdo e ndo como relacionada ao
desconhecimento de fatos do cotidiano da familia simplesmente pela falta de
comunicacao. Portanto, a condicao de vulneravel sempre rondava Sofia e a luta pelo

afastamento do rétulo da “anormalidade” estava constantemente presente.

No caso de Sofia, o estigma parecia incorporar-se nas suas relagdes de tal
modo que uma grande parte da vida familiar simplesmente lhe fora obstruida,
gerando segredos e, possivelmente, muitos mal-entendidos que acabavam
retornando a ela como julgamentos estereotipados sobre sua capacidade intelectual.
Por exemplo, Sofia ndo informou qualquer outro motivo para o afastamento existente

entre sua mae e sua familia extensa, ficando-lhe a impressao de que isso se devia
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exclusivamente ao preconceito e a opcdo de protecdo de sua mae em manter a

“surdez” como um problema circunscrito apenas as duas.

Ao longo das narrativas de Sofia, tive a impressdo de que pudesse existir
algo, um ruido, na relagcéao familiar, mas que nao ficou muito claro para mim e, talvez,
nem mesmo para ela. Assim, Sofia ndo parecia saber de mais detalhes da historia
de sua familia e nem mesmo sobre o seu pai e a relacdo dele com sua mae,
sugerindo como o siléncio da falta de comunicacao e a exclusdo contribuiam para
acoplar-lhe incapacidades. Como se vera a seguir, essa exclusao social encontra,
por vezes, apoio de instituicoes publicas e mesmo de leis e procedimentos judiciais,
demonstrando que as mesmas estdo implicadas na producdo de estigma como
discutido por Das (2001).

Sozinha no mundo: a verdade que liberta?

Apo6s a morte da mae, Sofia foi morar com sua tia materna em outra cidade e
passou a amargar uma convivéncia de exclusdo cotidiana na familia extensa. Ao
mesmo tempo, sem a vigilancia ostensiva da mae, Sofia procurou por outros que
compartilhassem das mesmas dificuldades que as suas. Passou a frequentar uma
igreja que incluia pessoas surdas nos cultos e atividades comunitarias. Como a
cidade onde morava e mesmos as cidades vizinhas ndo tinham escola para surdos,
a propria igreja oferecia alfabetizacdo em Libras e em Portugués para surdos.
Apenas aos 26 anos conheceu pessoas que usavam Libras para interagir,
compreender sua relacdo com a espiritualidade, trabalhar e se divertir. Ao todo eram
dezessete Surdos no grupo da igreja, mas somente alguns poucos moravam em sua
cidade. Em pouco tempo Sofia tornou-se fluente em Libras e passou a interagir com

outros fluentes, ouvintes e Surdos dessa comunidade religiosa.

Sofia também se lancou para exercer sua autonomia e independéncia
financeira, pois queria alugar uma moradia e viver na sua cidade natal. Ela tentou
fazer a carteira de trabalho e, nesse momento, descobriu que a méae havia |Ihe
garantido uma pensao a custa de estar interditada. Embora ja fosse maior de idade
na época que a mae solicitou a pensao na justica, Sofia ndo havia percebido as
“‘manobras” feitas para garantir que o processo lhe revertesse em uma pensao

vitalicia. Sem que Sofia desconfiasse, pois estava acostumada a nao participar das
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conversas em suas consultas com médicos, de alguma forma, a mae conseguira
formalizar uma interdicdo. Orientada por um advogado a mae conseguiu que um
médico fornecesse um laudo de incapacidade para Sofia e, assim, sem nunca ter
sido ouvida pelo juiz ou por qualquer outro profissional do Ministério Publico, ela foi
dada como mentalmente incapaz e obteve uma pensao vitalicia por invalidez a sua
revelia. Como tutora da filha, a mae ainda determinou que, em caso de sua auséncia
ou morte, uma tia ficaria responsavel pela “guarda” de Sofia, acordando que essa tia
poderia administrar a pensado da sobrinha para pagar as despesas. Com essa
interdigdo, Sofia ndo poderia nunca mais trabalhar formalmente.

Inicialmente, revoltou-se com a mae: “Ela ndo podia ter feito isso comigo, ela
me enganou, ndo pode, ndo pode...”. Desesperada para reverter a situacao, Sofia
solicitou ajuda a uma amiga ouvinte da igreja e procuraram a defensoria publica para
solicitar a anulagdo da interdicdo. Ela foi orientada a submeter-se a uma nova
avaliacdo médica em busca de um parecer que atestasse sua capacidade de
autonomia fisica, emocional e cognitiva. Foi dificil encontrar um profissional que
atestasse sua sanidade mental, contrastando com a facilidade encontrada pela mae
de obter um atestado de incapacidade, sem critérios e baseado em esteredtipos, em
apenas uma consulta. A amiga ajudou-a, fez varios contatos telefénicos e encontrou
um psicologo em outra cidade. Apesar de achar muito caro, Sofia pagou as sessdes
para a avaliacdo, pensando que era injusto ter que passar por tudo aquilo e gastar
seu dinheiro. Finalmente, conseguiu o parecer e em uma nova audiéncia foi
agendada.

Contudo, Sofia nado recebeu a intimagdo e o processo foi arquivado:
“Disseram que tentaram contato telefénico, mas eu sou Surda’. Preocupada com a
demora, a amiga descobriu sobre a tentativa inadequada de contato e solicitou nova
intervencao da defensoria publica reforcando, no pedido de reabertura do processo,
que a requerente seria Surda e que posteriores contatos deveriam garantir a
acessibilidade. Sofia ainda aguarda a audiéncia até hoje. Ora, nao seria papel do
poder publico, a defesa dos direitos dos cidadaos? As responsabilidades e a
estrutura do poder judiciario sao determinadas pela principal lei do pais, a
Constituicao Federal, onde diz que “todos os cidadaos tém o direito de solicitar que
este se manifeste...” também diz na Constituicdo deste pais no Art. 52 “Todos séo
iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza...”(BRASIL, 1988). Assim,

novamente percebe-se o estigma e a discriminagdo operando no sentido contrario
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dos principios basicos que nos regem, uma vez que conforme Monteiro e Villela
(2013, p. 121) “...0 estigma e a discriminagdo agenciam a universalizacdo onde é
necessario diferenciar e promovem a diferenciacdo onde é necessario universalizar.”
A situacao demarca ainda como o Estado pode ter um papel nesses processos de
estigmatizacdo do Surdo, formalizando uma situacédo de interdicdo que, no caso de
Sofia, ja vinha se desenrolando no seio da familia.

Se vendo sozinha: construindo uma vida social afinal

Paradoxalmente, foi s6 ao perder a mae que Sofia pode iniciar uma vida
social. Sofia passou a conviver mais com Surdos da cidade vizinha e ficava dias na
casa de um amigo, pois ndao suportava morar com a tia que lhe “tratava como uma
doméstica’. Comecou um relacionamento afetivo com um amigo deste amigo e
mudou-se definitivamente para uma casa que sua atual sogra ofereceu aos dois no
mesmo patio. Sofia se relacionava bem com a sogra, mas tinha muitas queixas do
companheiro. Ultimamente, o casal vinha se desentendendo pois, paradoxalmente,
seu companheiro queria viver confortavelmente sob a “guarda da mae”, a qual
ajudava o casal. Ele tinha um emprego modesto que lhe garantia pouco mais de um
salario minimo, mas nao pensava em mudar de emprego ou profissdo pois, segundo
Sofia, para ele “esta bom assim, trabalho tranquilo, ninguém me perturba, tenho
plano de saude e meu chefe € bom para mim’.

Sofia queria que o companheiro fosse mais proativo e engajado em “ter uma
vida cheia de sonhos, desejos, familia, filhos, profissao” tanto quanto ela gostaria.
Por outro lado, ndo pensava em buscar outra atividade ocupacional no momento,
pois estava “aguardando a juiza” e temia procurar emprego sem estar devidamente
reconhecida como cidada capaz e responsavel pelos seus proprios atos.

Enquanto isso, Sofia dedicava-se a cuidar da casa enquanto seu marido
trabalhava. Contudo, queixava-se de estar deprimida e insatisfeita, projetando
muitos desejos sobre o companheiro e colocando-o na condicdo de Unico
responsavel pelo sucesso financeiro e social do casal. Ainda que Sofia tivesse um
bom entendimento de seus direitos e de justica social, tendo protagonizado na busca
pela sua autonomia, isso ndo era incompativel com seu desejo de ser dona de casa,
se tornar mée e, talvez por isso, nesse momento, queria legitimamente ser cuidada.
Nesse sentido, pensa-se nos desafios de se articular como mulher Surda em um
contexto social e pessoal de restricdes e estigmas ligados a deficiéncia. Muito mais
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do que querer trabalhar em um emprego formal, nos parece que a voz de Sofia
busca, em primeiro lugar, uma ressonéancia politica ao resistir ser tomada como
“‘incapaz”. Sua forma de ser “capaz” esteve e estd sendo tracada, mesmo que
silenciosamente, a partir da sua inclusao e da criagcao de lagos sociais e afetivos
com a comunidade de Surdos, para além e apesar dos interditos e exclusbées em
seu contexto social.

Veena Das infere que somente o trabalho persistente e profundamente
curioso do exercicio etnografico podera desfazer a confusdao entre o que foi dito,
mas nao foi percebido e o que nao foi dito, mas foi percebido (PEREIRA, 2010). De
fato, em uma primeira andlise poder-se-ia deduzir que Sofia luta por uma condicéo
de independéncia extrema, associada a uma carreira profissional e tudo o mais que
isto demandaria. Contudo, na medida em que Sofia ia além da narrativa episodica,
ela também expressava e demonstrava através das queixas em relacdo ao
companheiro e das confissbes sobre suas aspiracdes, 0 quanto a pratica da
autonomia vai além do discurso dicotébmico da atividade laboral bem reconhecida
financeiramente. Tal questionamento sé foi possivel gracas ao acompanhamento de
Sofia em varios momentos e situagdes em que ela se dispunha a conversar.

Diante do enfrentamento de tamanhas barreiras, Breivik (2005) langa uma
ideia no minimo paradoxal, quando se refere aos Surdos como “vulneraveis, mas
fortes”. Ele esta se referindo a situacao de vulnerabilidade social em que as pessoas
Surdas se encontram diante de todas estas dificuldades, mas ao mesmo tempo o
quao fortes eles tém que ser para sobreviver a um modelo de interacdo social,
laboral e académica baseado na comunicacao oralista.

Defensores da cultura Surda alegam que entre surdos e ouvintes 0 que existe
€ uma fronteira tragada pela audicao, ou seja, “nada que justifigue o confinamento
dos surdos ao estigma social do patolégico ou do anormal” (DINIZ, 2003). Do ponto
de vista psicossocial, a surdez é uma condicdo que, em geral, vem carregada pela
constante busca por direitos de igualdade, de acessibilidade, de inclusdo e de
visibilidade na sociedade (BISOL; SPERB, 2010; BREIVIK, 2005a; H-DIRSKSEN,
2008). Nesta busca, o Surdo luta pelas mesmas oportunidades que 0s ouvintes,
embora a dificuldade de comunicacdo entre Surdos e ouvintes imponha barreiras.
Ao mesmo tempo, Breivik (2005a) observa que, ao contrario dos ouvintes, que
formam suas identidades a partir das raizes familiares, os surdos, muitas vezes, se

veem distanciados de suas préprias familias e da realidade social local, precisando



116

tracar outras redes de sociabilidade no mundo Surdo. As pessoas Surdas, como
usuarias de lingua de sinais, portanto, compdem minorias linguisticas, microculturas
(BREIVIK, 2005b). Nessa direcdo, “os Surdos se constroem enquanto grupo
minoritario para a reivindicagao de direitos” (GEDIEL, 2010, p. 17).

Conforme Jankowski (1997), essa construgdo enquanto grupo minoritario
passa pela convivéncia e construgdo de comunidades Surdas, em alternativa as
comunidades familiares originais onde as pessoas surdas nasceram. Como vimos, a
busca de Sofia pela igualdade de direitos e visibilidade precisava, em primeiro lugar,
ultrapassar o isolamento e o estigma amalgamados em sua vida familiar e
comunitaria. Quando falou do fato de que gostaria de trabalhar em algo que
escolhesse, demonstrou tristeza porque via que outros Surdos trabalhavam, o que
lhes favorecia uma independéncia da familia, embora esses fossem poucos: ela
conhecia apenas dois homens Surdos que trabalhavam. Ainda que tenha tido uma
trajetoria de pouco contato com a comunidade de Surdos e que a mae nunca tenha
Ihe apoiado a “sair de casa”, ela jamais desistiu da possibilidade de exercer sua
autonomia e seguir seu préprio caminho. Usufruir de tal oportunidade, porém, ainda
custa muito para Sofia.

Consideracoes finais

Entende-se que Sofia, vista pela mae e seus familiares, como uma deficiente
fragil e incapaz, vem tentando superar os obstaculos a partir das possibilidades de
autonomia e pertenca que encontrou no contato com a comunidade Surda. Goffman
(1988, p. 21) refere que “Entre seus iguais, o individuo estigmatizado pode utilizar
sua desvantagem como uma base para organizar sua vida...”. Contudo, nem “todas
as Sofias” terdo esse mesmo desfecho. Mais do que isso, tais desfechos ndo sao
imutaveis e, como Sofia nos mostrou, o estigma social e as dificuldades subjetivas
que ai se entrelacam permeiam o cotidiano de mulheres Surdas.

Ao falar sobre estigma e estigmatizados, Veena Das (2001b) refere que “os
estudiosos preocupados com o discurso da saude publica e a epidemiologia critica
tém repetidamente apontado para as crencas do paciente e, muitas vezes, levam os
politicos e médicos a ‘culpar’ o paciente pela baixa adesdo.” Neste estudo, fez-se
um exercicio constante para relativizar a histéria de Sofia e sua conturbada relagao
familiar com nocées de deficiéncia e cidadania. E preciso levar em conta que essas
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“crencas” sdo construidas em um ambiente familiar e comunitario carregado de
esteredtipos e preconceitos e é nesse contexto que a identidade como Surdo é
negociada e atuada constantemente. Percebeu-se que, a partir da morte da mae e
de uma vida menos tutelada, foi o contato com um grupo de iguais que, de fato,
possibilitou a Sofia desconstruir essas nog¢des. Entende-se vulnerabilidade social
como “...0 conjunto de caracteristicas, recursos e habilidades inerentes a um dado
grupo social que se revelam insuficientes, inadequados ou dificeis para lidar com o
sistema de oportunidades oferecido pela sociedade...” (ABRAMOVAY et al., 2002,
p.30). Aqueles que enfrentam essas barreiras tendem a enfrentar dificuldades em
sua ascensdao a maiores niveis de bem-estar ou experimentam uma maior
probabilidade de empobrecimento das suas condi¢cdes de vida. Tais aspectos
acabam entrelacando estere6tipos quanto a deficiéncia e incapacidade mental,
muitas vezes endossados pelas instituicdbes que deveriam, em primeiro lugar,
salvaguardar a autonomia e os direitos das pessoas Surdas.

Deve-se refletir sobre o que a sociedade faz com individuos que se
encontram em tais situacoes. Cidadaos que sado estigmatizados e envolvidos pelo
impacto destes olhares que os classificam como menos merecedores de uma vida
equanime e assim, muitas vezes, se veem convencidos de tal “visdo deficiente”.
Questiona-se 0 que essa sociedade dita normal, mas “portadora dessa deficiéncia
conceitual” sobre seus préprios cidadaos, faz para aceitar uma cultura singular para
além de negar sua propria incapacidade em lidar com o que |lhe é diferente,
afastando-os e segregando-os. Entende-se que a produgdo de social um modelo
focado no bioldgico e na deficiéncia ndo apenas incita posi¢des estigmatizantes no
seio das familias, mas pode, por meio do Estado e de suas instituicdes, aprofundar
mecanismos de exclusdo social.

Como diria Monteiro e Villela (2013, p. 42), “estigma e discriminacdo séo
termos que quase sempre se fazem acompanhar um do outro, demonstrando na sua
unido discursiva essa confluéncia discursiva...” e aquele submetido a essa diade,
pouco lhe restaria sendo uma condicdo de dominagdo e controle normativo.
Contudo, Sofia demonstra que € necessario lancar um olhar além dos prejuizos ou
“defeitos”. E necessario vislumbrar-se como um sujeito autbnomo, que a revelia das
tentativas de isolamento, superprotecdo ou segregacdo, ainda assim tem seus
préprios recursos a servico de uma visao critica da prépria estigmatizacdo e em

contrapartida do seu lugar no mundo. Embora a triste constatacdo de que a familia
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também discrimina e estigmatiza, percebeu-se 0 quao os grupos de identidade séao
importantes na constituicao social e individual das pessoas Surdas.

Levando-se em consideragdo a complexidade dos temas aqui discutidos e o
estigma histérico e socialmente mantido, impregnado na condicdo de Ser Surdo,
torna-se necessario ndo apenas identificar os processos que mantém e fomentam
esse estigma, mas também as possibilidades de desafia-los a partir da organizacao
comunitaria e na sociabilidade dos Surdos. Falamos aqui ndo sé de dificuldades nas
relacdes do Surdo com o micro e o macrossocial, mas principalmente das varias
formas como o esteredtipo e 0 estigma se apresentam e se intrometem na trajetéria
de vida daquela que nao pode/ndo consegue ser reconhecida em suas
potencialidades, mas apenas como portando incapacidades. Contudo, nao deixamos
de salientar os processos de reacao e defesa da identidade e cidadania diante do
preconceito e insulacdo. A trajetéria de Sofia demonstrou que € possivel o
investimento em direcdo da autonomia e do pertencimento social, sendo que 0s
vinculos afetivos e sociais com seus pares foram imprescindiveis para isso.

Por fim, conclui-se que nao basta oferecer vaga, inclusdo escolar e haver uma
lingua oficial para Surdos, se os ouvintes e o Estado continuam reproduzindo uma
representacdo social de incapacidade na relacdo com o Surdo. Parece-nos que a
qualidade de vida e a saude psicossocial dos Surdos depende sim, do
reconhecimento e da promocao dos espacos e agregacdes sociais da comunidade
Surda, que potencializa uma posi¢ao politica de empoderamento para a insercao
social cidada na sociedade e para o exercicio da sua capacidade de organizacao e
contestacao dos discursos e comportamentos sociais.
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Itinerarios Terapéuticos de Surdos: estigma e acesso em saude mental

FRANCKE, Ingrid D’Avila'
GONCALVES, Tonantzin Ribeiro?
RESUMO

No Brasil, hd cerca de 3,5 milhdes de brasileiros com surdez severa. A
busca por cuidados em saude mental é influenciada pela comunicacao restrita,
limitante e pouco efetiva entre ouvintes e Surdos. Este estudo buscou compreender
os itinerarios terapéuticos em saude mental de pessoas Surdas, descrevendo suas
experiéncias e os significados que dao aos problemas relacionados a saude e sua
rede de apoio. Para tal, trés mulheres e um homem Surdos, usuarios de Libras,
foram acompanhados por sete meses em uma investigacao etnografica. Os dados
evidenciaram que a acepcao “saude mental’ é tida como sinbnimo de mais uma
deficiéncia ou desajustamento frequentemente atribuidos aos surdos, gerando
experiéncias muito marcantes de estigmatizacao, algumas vividas ja na infancia. Em
conjunto com a falta de autonomia para os cuidados em saude e de um
ouvicentrismo social generalizado, tais vivéncias resultam em itinerarios terapéuticos
de evitagdo, particularmente na saude mental, afastando-os de alternativas de
cuidado para seus problemas emocionais ou dilemas existenciais. Ressaltaram-
se como entraves a falta de capacitacao das redes formais de cuidado e o pouco
estimulo a aproximagado com a cultura Surda durante a formacao dos profissionais
de saude. As comunidades Surdas se mostraram um importante recurso na busca
de saude entre os Surdos, indicando que expandir a interlocucao com as politicas de
saude poderia ser um caminho para ampliar sua participacao social, promover sua
saude e diminuir iniquidades.

Palavras Chave: Surdos. Politicas de Saude. Equidade. ltinerarios
Terapéuticos. Saude Mental.

' Psicologa, Mestre em Cognigdo Humana (PUCRS), Doutoranda em Saude Coletiva (UNISINOS).
2 Doutora em Psicologia, professora do Programa de Pés-Graduagéo em Salde Coletiva da UNISINOS.
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ABSTRACT

In Brazil, there are about 3.5 million Brazilians with severe deafness. The
search for mental health care is influenced by the restricted, limiting and ineffective
communication between listeners and deaf people. This study aimed to understand
the therapeutic itineraries in mental health of Deaf people, describing their
experiences and the meanings they give to their health problems and their support
network. Three women and a Deaf man, users of Libras, were accompanied for
seven months in an ethnographic research. The data showed that "mental health" is
seen as synonymous of another deficiency or maladjustment often attributed to the
deaf person which is also related to very marked experiences of stigmatization, some
of them lived during childhood. Together with the lack of autonomy for the health care
and a generalized social “listenercentrism”, such experiences resulted in avoidance
therapeutic itineraries, particularly for the mental health, taking Deaf people away
from care alternatives to solve their emotional problems or existential dilemmas. The
lack of training of formal care networks and the poor encouragement to approach
deaf culture during the training of health professionals were highlighted as central
barriers. The Deaf communities proved to be an important resource in the search for
health care among the Deaf, indicating that expand the interaction with health
policies could be a way to broaden their social participation, promote their health and
reduce inequities.

Keywords: Deaf people. Health Policies. Equity. Therapeutic Itineraries.
Mental Health.
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INTRODUCAO

A garantia de acesso a assisténcia a saude e educacdo de Pessoas Com
Deficiéncias (PCD)®> de modo equanime é prevista pela Constituicdo Federal de
1988. Dados do ultimo levantamento apontam que 23,9% da populagao brasileira é
de PCD, sendo que a deficiéncia auditiva é a terceira deficiéncia que atinge maior
namero de individuos, cerca de 5% dos brasileiros (BRASIL, 2012). Dentre quase
9,5 milhdes de pessoas com problemas associados a audicao, cerca de 3,5 milhdes
sdo totalmente surdos. No Rio Grande do Sul, ha cerca de 620 mil pessoas com
surdez de leve a severa (BRASIL, 2012).

Apesar da representatividade da populacao de pessoas surdas no pais e no
estado, como grupo social, sdo ainda muito invisibilizados e estigmatizados em
funcdo do desconhecimento gerado pela falta de interacdo com a populacdo de
ouvintes. Nao raro, pessoas surdas sdo maltratadas nos servigcos de saude pois, a
forma como a rede se estrutura impde diversos obstaculos na acessibilidade a
saude devido ao “déficit de humanizagao na relagao profissional-paciente” (SOUZA
et al., 2017, p. 396). Pela falta de conhecimento sobre a idiossincrasia do surdo, seu
desenvolvimento e funcionamento da expressdo linguistica, os ouvintes, em
algumas situagdes, acabam estigmatizando-os e, inclusive, indicando diagnosticos
de transtornos psiquiatricos, sem fundamento clinico, inconclusivos, elaborados com
base em uma comunicacéao falha e em um vinculo fragil. (ELEWEKE; RODDA, 2000;
SOUZA et al. 2017; COLE; CANTERO, 2015). Seja no ambito individual, seja no
ambito coletivo, a surdez traz a tona muitos dilemas que requerem pensar nao s6 a
inclusao académica e laboral, mas também a interagcdo com a sociedade em geral.
Desse modo, € importante reconhecer as “especificidades psicolinguisticas” destes
sujeitos, bem como as necessidades de assisténcia aos cuidados a saude e
cidadania (IANNI; PEREIRA, 2009, p. 90).

30 termo PCD é utilizado como categorizacdo oficial adotada para designar pessoas que apresentem
a existéncia de um ou mais tipos de deficiéncia permanente como a visual, auditiva, motora, mental
ou intelectual, variando em grau de severidade. O Brasil € membro do Grupo de Washington sobre
Estatisticas das Pessoas com Deficiéncia (Washington Group on Disability Statistics - GW), que tem
como objetivo padronizar o levantamento das estatisticas das pessoas com deficiéncia, tanto nos
censos populacionais como em outras pesquisas domiciliares e por isso o uso desta categorizacao
(IBGE, 2010). No presente projeto, o termo PCD sera utilizado quando se referir aos dados sobre
taxas estatisticas dessa populagdo, sendo que o termo “surdo” sera usado para se referir,
genericamente, a essa populacdo com problemas auditivos e o termo “Surdo” para as pessoas que
adotam a cultura Surda e a LIBRAS como sua forma de expressao linguistica natural.
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A regularizagdo oficial da Libras no Brasil, reconhecendo que a lingua de
sinais é tao estruturada e organizante cognitivamente quanto a lingua oral o é para o
ouvinte (FEDERACAO NACIONAL DE EDUCACAO DOS SURDOS, 1993; PIZZIO;
DE QUADROS, 2011), promoveu diversas mudangas no ambito das politicas
publicas a fim de garantir o amplo acesso dos Surdos aos mais variados contextos
de interacdo com ouvintes. A Lei Federal 10.436, de 24 de abril de 2002,
reconheceu a Libras como meio legal de comunicacao e expressao em todo territério
nacional, dispondo sobre a obrigatoriedade do uso da Libras em instituicdes publicas
e empresas concessionarias de servicos publicos de assisténcia a saude e a
inclusao do ensino obrigatério da Libras nos Parametros Curriculares Nacionais dos
cursos de Pedagogia, Fonoaudiologia e Magistério em niveis médio e superior. Em
2005, o Decreto 5.626 regulamentou as disposicées de 2002 e incluiu a Libras como
disciplina obrigatéria para todos os cursos superiores de licenciatura e optativa nos
demais cursos. Um novo artigo ainda tratou da obrigatoriedade do atendimento as
pessoas surdas ou com deficiéncia auditiva na rede de servicos do SUS por
profissionais capacitados para o uso de Libras ou para sua traducéao e interpretacao
(BRASIL, 2005). Em 2010, a Lei Federal 12.319 regulamentou a profissdo de
Tradutor e Intérprete de Libras (BRASIL, 2010).

Assim, a partir destes dois marcos legais em reconhecimento a Libras,
entende-se que esteredtipos e preconceitos em torno dessa minoria sociolinguistica
podem ser desafiados, valorizando a cultura visual e os codigos linguisticos préprios
e facilitando o acesso aos conhecimentos (RANGEL; SKLIAR, 2005; SCHLUNZEN;
BENEDETTO; SANTOS, 2013; SKLIAR, 2012). No ambito da inclusdo escolar, por
exemplo, um longo caminho foi percorrido, passando de uma abordagem
meramente corretiva, que tentava oralizar e adaptar o surdo, até uma perspectiva
que tende, hoje, predominantemente, a trabalhar a partir dos potenciais linguisticos
e da identidade social dos individuos (DALCIN, 2009).

Apesar desses avancos, as instituicbes continuam excluindo individuos e
grupos considerados fora dos padrdes, criando subgrupos dentro da prépria escola
inclusiva com professores designados para aqueles “alunos dificeis” (MENEZES,
2015). Além disso, pouco avanco tem sido percebido em relagdo aos sistemas de
ensino para a garantia do ingresso e acessibilidade dos estudantes com surdez nas
escolas comuns (MENEZES, 2015).
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Nao obstante as conquistas relativas ao reconhecimento da Libras, a
reestruturacdo das politicas na area da educacado e a regularizagdo do tradutor e
intérprete de Libras, restam muitos desafios para atender as necessidades e
vulnerabilidades especificas associadas a condicdo de diferenca dos Surdos.
Particularmente no setor da saude, garantir a acessibilidade aos meios de cuidado
ainda € um desafio a ser encarado. Do ponto de vista normativo, o Ministério da
Saude estipula disposicoes sobre a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do SUS (BRASIL, 2012) que deveria promover formas de cuidado e atencao
diversificadas, multi e interdisciplinares a fim de garantir o “desenvolvimento de
atividades no territério, que favoregcam a inclusao social com vistas a promoc¢ao de
autonomia e ao exercicio da cidadania” (2012, p. 1). A partir destas diretrizes,
entende-se que o atendimento ao PCD deve seguir a légica do atendimento integral,
nao apenas voltado a deficiéncia do usuéario, mas a todas as necessidades em
saude que ele venha a apresentar, incluindo atendimentos para avaliacéo,
reabilitacdo e promocao da salde mental.

Estudos indicam que os Surdos ainda passam por muitas dificuldades nos
atendimentos em Saude. Na Bahia, uma pesquisa com 26 individuos surdos
mostrou que todos referiram que o recurso utilizado para se comunicarem com 0s
profissionais nas unidades era a escrita (PIRES; ALMEIDA, 2016). Em outro estudo
que revisou artigos originais sobre os temas surdez e atendimentos em saude no
Brasil, de 2010 a 2015, apresentou uma conclusdo desoladora. Moura e
colaboradores concluem referindo que o atendimento aos surdos nos servicos de
saude no Brasil sdo deficientes no que tange a promocado a acessibilidade, do
contrario, promovem a dependéncia do surdo a uma pessoa ouvinte e/ou a quebra o
principio da autonomia e confidencialidade (MOURA et al., 2017).

Tais dificuldades parecem se acirrar no contexto dos cuidados em saude
mental. Uma nocdo ampliada de saude mental, a exemplo do postulado pela
Organizacao Mundial da Saude (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002, p. 31),

abrangeria:

Entre outras coisas, 0 bem-estar subjetivo, a autoeficacia percebida, a
autonomia, a competéncia, a dependéncia intergeracional e a
autorrealizagédo do potencial intelectual e emocional da pessoa. (...) De um
modo geral, porém, concorda-se quanto ao fato de que a saiude mental é
algo mais do que a auséncia de perturbagdes mentais como “um estado de
bem-estar no qual o individuo é capaz de usar suas proprias habilidades,
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recuperar-se do estresse rotineiro, ser produtivo e contribuir com a sua
comunidade”.

Contudo, lidar com barreiras de compreensao linguistica € mais um desafio
que pode implicar em, desde a falta de acesso, até um risco iminente a saude do
usuario Surdo. Barreiras comunicativas comprometem o vinculo a assisténcia
prestada (CHAVEIRO; PORTO; BARBOSA, 2009) e incidem em uma légica restrita
de saulde, incluindo-se a saude mental. Isso porque a linguagem é uma das
principais competéncias mentais observadas pelo profissional e se 0 mesmo néo
compartilha a mesma lingua do usuario, tal situagéo dificultar4 uma avaliacao clinica
adequada podendo implicar em equivocos diagnésticos (RIEFFE, 2012). Assim, as
pessoas Surdas que apresentam algum conflito familiar, académico ou laboral ou
ainda encontram alguma necessidade de servicos a saude, frequentemente sao
estigmatizadas e encaminhadas a servigos de saude mental embora, muitas vezes,
isso ndo envolva qualquer diagnostico psiquiatrico. Problemas corriqueiros na vida
de qualquer ser humano podem acabar tomando uma dimensado patoldégica em
decorréncia da barreira na comunicac¢ao e do estigma social.

Em particular, as pessoas Surdas com problemas mentais enfrentam um
duplo estigma: doenca mental e surdez. Como resultado, as tentativas de
comunicacao com pacientes surdos geralmente sdo inadequadas e realizadas sem
conhecimento ou compreensdo de suas necessidades de comunicacdao (SIRCH;
SALVADOR; PALESE, 2016). E importante problematizar o quanto a prépria
dificuldade de comunicacdo entre Surdos e ouvintes, muitas vezes no seio da
prépria familia, acaba por engendrar situacées de saude mental que sdao a0 mesmo
tempo produtos e produtoras de novos problemas, a partir de diagnésticos errados
ou mesmo nao existentes, expressando a faceta da producao social de doenca
mental.

Para além de o profissional conhecer ou nao a Libras, entende-se que séao
l6gicas de cuidado essencialmente centradas na concepcdo biomédica e
individualizante que vao contribuir para gerar exclusées e alimentar o estigma social
em torno dos Surdos. Assim, ressalta-se a ideia de Cuidado Integrado em Saude
que, conforme Machado et al. (2007, p. 336 e 338) envolve “o cuidado de pessoas,
grupos e coletividade percebendo o usuario como sujeito histérico, social e politico,
articulado ao seu contexto familiar, ao meio ambiente e a sociedade na qual se

insere.” Neste sentido, em nenhum contexto se imagina que uma comunicacao
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codificada por bilhetes ou legendas possa dar conta da totalidade da tarefa de
atencdo a saude humana. No entanto, ainda mais forte do que entender ou
comunicar-se plenamente em Libras, estd a disponibilidade a compreenséo, a
empatia e a escuta. Ou seja, o acolhimento livre de estere6tipos podera fortalecer a
relagdo profissional-paciente minimizando as dificuldades de comunicagdo, que
associadas com a indiferenca e os esteredtipos restringem o uso dos recursos de
avaliacao com Surdos que passa a priorizar as queixas e sintomas.

Nao ha dados oficiais sobre a disponibilidade de profissionais da area da
saude de modo geral ou mesmo na saude mental, especificamente, que atendam
em Libras. Contudo, alguns estudos qualitativos indicam a falta de psicélogos,
assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, médicos e enfermeiros capacitados
para o atendimento as pessoas Surdas no Brasil (CHAVEIRO; PORTO; BARBOSA,
2009; IANNI; PEREIRA, 2009; ISAAC; MANFREDI, 2005), assim como observado
em muitos paises desenvolvidos.

Por exemplo, um levantamento norte-americano sobre a acessibilidade dos
planos de saude na perspectiva das pessoas com algum tipo de deficiéncia sensorial
encontrou que os surdos enfrentavam maior dificuldade de acesso a informagodes e
para escolha de profissionais e servicos (HILL; WOOLDRIDGE, 2006). Ainda, um
estudo que avaliou a utilizacdo dos servicos de emergéncia norte-americanos pelos
Surdos, concluiu que os mesmos os utilizavam duas vezes mais, proporcionalmente,
do que os pacientes ouvintes, colocando em duvida a acessibilidade aos servigos
primarios (MCKEE et al., 2015). Em outro estudo, sobre a experiéncia de Surdos da
Italia durante a internacao hospitalar revelou que a internacao hospitalar pode ser
critica para essas pessoas, pois ficavam expostas a uma comunicacao falha e
prolongada com os profissionais de saude e em um ambiente despreparado (SIRCH;
SALVADOR; PALESE, 2016).

Para além da vulnerabilidade comum a que uma pessoa doente esta
exposta, um Surdo percebe uma falta de consonéncia entre os cuidados e suas
necessidades, podendo vivenciar situagdes de discriminacdo e desenvolver uma
sensacao de perda de poder progressiva (SIRCH; SALVADOR; PALESE, 2016).
Outros autores indicaram que a comunicacao eficaz entre enfermeiros e pacientes é
uma parte vital dos cuidados seguros e eficazes, porém, poucos recebem
treinamento sobre como se comunicar com pessoas surdas (ABRAMOVAY;
MAGOWAN, 2014). Nos Estados Unidos, por exemplo, diversos institutos foram
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criados a fim de suprir a demanda de estudo e aprimoramento para atendimento aos
Surdos, mas persiste uma diversidade de dificuldades nos atendimentos a esta
populacao, principalmente no atendimento clinico e hospitalar (HAMRICK; JACOBI,
2017). No geral, verifica-se a fragilidade de propostas de capacitacdes profissionais
voltadas ao atendimento de Surdos.

No que tange a saude mental, Cole e Cantero (2015) afirmam que as
pessoas com deficiéncia auditiva sdao uma populacdo fragil em termos de
acessibilidade aos cuidados psiquiatricos, principalmente em funcdo dos
esteredtipos sobre surdez que permeiam os atendimentos. Crowe et al.(2016)
entendem que 0 acesso aos cuidados da saude mental nas comunidades surdas €
limitado por consideracdes culturais e disponibilidade de tradutores e propoem o
auxilio da telemedicina no atendimento de surdos.

Como se pode depreender, dar atencado e suporte a uma pessoa Surda no
contexto da saude mental ndo € o mesmo que atender um ouvinte ou mesmo
alguém que ficou desprovido da capacidade de ouvir. Trata-se de uma parcela da
populacdo que apresenta caracteristicas singulares e que demanda sensibilidade e
habilidade do profissional para reconhecer estas caracteristicas e adequar as
intervengbes de modo mais efetivo. Contudo, o fato de serem surdos e fazerem uso
do mesmo sistema linguistico, ndo faz dessas pessoas iguais entre si, sendo
importante também reconhecer e direcionar as estratégias de cuidado de acordo
com sua diversidade e considerando diferentes trajetérias de vida e contextos
sociais, sem esquecer da capacidade empatica e a disponibilidade ao acolhimento.

Considerando as dificuldades de acesso e as barreiras linguisticas
apontadas pela literatura enfrentadas pelos Surdos com relagcdo aos cuidados em
saude, bem como o duplo estigma social envolvendo a doenca mental e a Surdez,
entende-se que o0 acompanhamento das experiéncias dos Surdos em seus
itinerarios terapéuticos pode contribuir para a compreensao das suas necessidades
e colaborar com a construcdo de novas maneiras de produzir saude com estas
pessoas. Soma-se a esse cenario, a caréncia de estudos brasileiros sobre a saude
dos Surdos, em especial enfocando a saude mental. Assim, este estudo se propés a
compreender os itinerarios terapéuticos em saude mental de pessoas Surdas, suas
crencas e representacdes sobre a multiplicidade de cuidados disponiveis, bem como
os significados e trajetorias de vida relacionadas as suas demandas de saude.
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METODO

Tratou-se de um estudo qualitativo de carater descritivo e exploratério, com o
uso de etnografia buscando entender os itinerarios terapéuticos de quatro Surdos
em sua busca de cuidados em saude mental. A etnografia foi empregada como fonte
de constante aproximagao aos conteudos e experiéncias dos informantes, visando
respeitar a dinamicidade do campo de pesquisa e desenvolver entendimentos sobre
o0 objeto de estudo (KNAUTH, 2000). Observou-se representantes de uma cultura
ainda pouco estudada, mas sem a pretensao de aprofundar-se nesta ultima, pois
como caracteristica definidora a “etnografia ndo é o estudo de uma cultura, mas um
estudo dos comportamentos sociais de um grupo identificavel de pessoas”
(CRESWELL, 2014, p. 83-85). Assim, ao utilizar a observacdo participante e
entrevistas em profundidade, buscou-se investigar as interpretacées que os Surdos
fazem a respeito de como vivem, como enxergam a si mesmos, sentem e pensam,
visto ser este um dos objetivos da escolha do método (MINAYO, DESLANDES;
GOMES, 2009).

A partir das definicdes de que itinerario terapéutico seria “trajetérias de busca,
producédo e gerenciamento do cuidado para a saude, empreendidas por pessoas e
familias e seguindo uma légica prépria...” (PINHEIRO; MARTINS, 2011, p. 188)
procurou-se acompanhar os informantes, em diferentes momentos, conforme foram
permitindo e/ou solicitando, de julho de 2017 até fevereiro de 2018. Como orienta
Minayo (2012, p. 623), “é preciso imergir na realidade empirica na busca de
informagdes previstas ou ndo previstas no roteiro inicial” e, desta forma, sucedeu-se
repetidas vezes. Entendemos que a nocao de itinerario terapéutico também pode ser
pensada em uma perspectiva historica e dialégica, no sentido de que 0s percursos
de cuidado em saude se desenrolam ao longo das trajetérias de vida das pessoas,
sendo que a narrativa condensa elementos do passado e do presente. Segundo
Alves (2015, p. 32), “...as pesquisas sobre ltinerario Terapéutico passam a lidar com
um amplo leque de tematicas. Duas grandes ordens de explicacbes estao
subjacentes nesses trabalhos: cognitiva e socioecondmicas.” Neste trabalho,
buscou-se o entendimento da ordem cognitiva, ao enfocar os processos de
construcao de significados, escolhas e decisées de cuidados a saude, e detalhar os
valores e sentimentos relacionados a doenga ou ao sofrimento (ALVES, 2015). Na
medida em que o trabalho em campo foi se estendendo sobre os meandros de
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situacbes passadas e atuais dos participantes, pode-se também tracar
entendimentos de como as questdes sociais, familiares, seus modos e
(dis)funcionalidades, bem como fenbmenos discriminatérios influenciavam na busca
por cuidados em saude (ALVES, 2015).

Com suporte em experiéncias prévias da pesquisadora como psicéloga clinica
na atencao de pessoas Surdas, a insercdo em campo foi feita a partir do “Projeto
Rumo Norte”, visando a que indicassem potenciais participantes. Esta é uma
entidade filantrépica, situada no centro de Porto Alegre, que visa oferecer diversas
oficinas para PCD tais como: de dancga, espanhol, Libras, artesanato, informéatica,
portugués e matematica, legislacao, Braille, massoterapia, auxiliar administrativo e
novas tecnologias. Os Surdos em contato com essa instituicdo frequentam nao
apenas cursos de preparacdo para o mercado de trabalho, mas também recebem
assisténcia quanto a adaptagao no local de trabalho ou mesmo realocacédo e
reorientacdo ocupacional em caso de dificuldades. Pelo contato duradouro com as
PCD e ao conhecer suas trajetérias e problemas, frequentemente, a instituicdo
também acaba orientando e sobre outras de suas demandas, como de saude e
assisténcia social. Portanto, a insercao nesse campo foi escolhida por pensar-se que
permitiria acessar interlocutores com uma diversidade de demandas em saude
mental considerando as dificuldades cotidianas enfrentadas por pessoas Surdas,
sem priorizar, necessariamente, situacbes mais graves ou que envolvessem

diagnésticos psiquiatricos ja consolidados, por exemplo.

Para o presente estudo, foram convidadas, por conveniéncia, pessoas acima
de 18 anos que se definissem como Surdas, ou seja, com dificuldade de
comunicacao pela falta parcial ou total da audicdo e que se comunicassem em
Libras. Os informantes também eram convidados se fossem autbnomos para
deslocamento e tomada de decisdo em geral, tendo ja sinalizado algum tipo de
demanda ou experiéncia de cuidado em saude mental. Tais critérios foram
explicitados a instituicdo que entao apresentou possiveis participantes para a
pesquisadora que é fluente em Libras e dispensou a presenca de intérprete.

O processo de indicacdo de possiveis participantes trouxe elementos
importantes para entender os significados negativos e o forte estigma associado a

saude mental entre os Surdos, bem como sobre certo carater de resguardo e
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evitagdo em seus itinerarios terapéuticos nesse ambito. Percebeu-se, desde os
primeiros contatos, que assuntos associados ao tema “salde mental” despertavam
um sentimento de carater quase que atavico, que remetia a reacdes similares a
quem sofreu maus tratos. Adiante esse ponto sera amplamente discutido. Desse
modo, embora varias pessoas indicadas tivessem inicialmente concordado em
participar de uma pesquisa, trés delas nao responderam as tentativas de contato e
uma nao aceitou participar apos o esclarecimento sobre a natureza etnografica da
pesquisa. Portanto, restaram quatro participantes que foram contatados por
WhatsApp e, em seguida, se marcou um primeiro encontro presencial para

esclarecimento dos termos da pesquisa e assinatura do TCLE.

Nao foi estabelecido nenhum tipo de roteiro, local ideal para as entrevistas ou
limite de horarios ou dias para os encontros. A pesquisadora se propds a
acompanhar os participantes em momentos que julgassem pertinentes ao tema da
pesquisa e nos quais se sentissem a vontade. Além desse acompanhamento ao
longo de sete meses, foram realizadas entrevistas em profundidade. A primeira
entrevista acontecia logo depois da pessoa concordar em patrticipar e tinha o intuito
de promover a aproximagao inicial entre o participante e a pesquisadora,
focalizando-se nas suas trajetérias de vida. Essa primeira entrevista foi feita em local
de preferéncia de cada um, zelando pela privacidade e conforto dos mesmos.
Posteriormente, outras conversas foram sendo agendadas a partir da demanda do
informante ou de novos contatos da pesquisadora, quando se buscava detalhar
aspectos da entrevista precedente, bem como abordar aspectos atuais dos seus
itinerarios relacionados a saude mental. As comunicagdes aconteceram também por
outros meios como mensagens de texto, e-mail e rapidos encontros oportunos aos
participantes, como “um momento de ir as compras” ou um momento de “parada
para um café”. Sempre que havia necessidade de esclarecer alguma dulvida ou
acrescentar algum detalhe para complementar a continuidade de uma narrativa, a

pesquisadora utilizava-se dessas oportunidades.

As entrevistas eram realizadas em Libras e a maior parte delas foi gravada
em video para possibilitar uma posterior transcricdo em tradugao para o Portugués.
A pesquisadora também fazia anotacdes durante as entrevistas, caso necessario. A
traducdo era enviada para os interlocutores por e-mail para se certificar dos
conteudos e sentidos comunicados, sendo que podiam corrigir e/ou ampliar o que
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julgassem importante. Embora, nem todos/as respondessem aos e-mails com
sugestdes e modificacdes, até pela menor fluéncia que possuiam no Portugués,
esse processo servia para manter o vinculo com os participantes, facilitando o
arranjo de novos momentos de acompanhamento e entrevista, conforme suas
indicacoes. Mensagens no WhatsApp também foram muito utilizadas para conversas
e combinagdes, pois € um recurso de uso continuo e cotidiano dos Surdos. Ao longo
de toda pesquisa foi mantido um diario de campo para o registro das observacoes e

contatos com os interlocutores, assim como das impressdes da pesquisadora.

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade do Vale dos Sinos (UNISINOS), tendo tido anuéncia da Unica
instituicao participante, apds ser informada da natureza do estudo (Apéndice A). Em
razdo de o TCLE ser redigido em Portugués, a pesquisadora fazia a leitura traduzida
para Libras para cada participante. Todos os participantes concordaram com o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) e assinaram o

documento em duas vias.

A andlise de dados compreendeu trés etapas: descricdo, anadlise e
interpretacdo (CRESWELL, 2014, p. 159). Ap6s a preparacdao do material, se
realizou uma analise profunda, codificando os dados de acordo com temas oriundos
de uma compreensao inicial sobre a experiéncia no campo e produto da reflexao
pessoal. Como refere Minayo (2012, p. 623), a reflexdo ndo se esgota e, para
garantir a cientificidade do trabalho, € necessario realizar o0 que a autora chama de
“dialetizar”. Assim, a compreensdao do investigador, uma vez esgotada ou
“impregnada” resulta em unidades empiricas e estas passam a interagir com as
referéncias. O resultado final € um dialogo entre a compreensao do investigador,
impregnado pela sua experiéncia e pelo entendimento das vivéncias e saberes dos
participantes, com autores que também discorrem sobre o tema, provocando assim,
que o pesquisador saia da sua “aldeia” e amplie o texto para “uma conversa critica
com o mundo e sobre 0 mundo” (MINAYO, 2012, p. 625).

Aqui cabe uma observacao importante, sobre um dilema central no trabalho.
A andlise de conteludo classica pressupde a necessidade de “recortar” trechos das
narrativas que devem figurar nas respectivas categorias. Durante a vivéncia no

campo de pesquisa, enquanto os participantes me relavam suas experiéncias do
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passado ou presente, era como se eu assistisse a um filme narrado em outra lingua,
mas com tradugdo simultdnea. Mas diferente daquela traducdo padronizada e
externa ao expectador, essa traducdo da Libras para o Portugués, acontecia
particularmente em mim, ou seja, privadamente. Todo texto em Portugués
referenciado aos participantes Surdos, na verdade, ndo consegue ser ipsis litteris,
pois passa pela interferéncia da minha forma de interpretar uma lingua que, como
todas as demais, da margens para ajustes linguisticos na “passagem” de uma lingua

para outra.

Assim, amparada pelos videos e pelos relatérios revisados pelos
participantes, pude construir os relatos da pesquisa permeados pela minha
compreensdo. Contudo, na forma tradicional de andlise de categorias é habitual
lancar trechos literais das falas dos participantes. E, neste caso, onde estao estas
“falas”? Estas falas estdo na minha cabeca, na minha meméaria visual, ou ainda, nos
videos. Como inserir trechos de narrativas oriundas de uma lingua estruturalmente

visual, ou seja, como inserir imagens em um texto essencialmente escrito?

A “Lingua de Fronteira” seria o entrave. Este termo utilizado por Perlin (2003,
p. 54), se refere a complicada missdo de transformar os textos produzidos pelos
Surdos em Portugués, politica e epistemologicamente corretos, mas sem perder o
sentido dado pelos proprios Surdos, quando originalmente foram “ditos em Libras”.
Buscando um método de andlise que minimizasse este impasse criado pela/na
“Lingua de Fronteira”, optou-se pela Analise Tematica. Este método, em principio,
seleciona unidades de registros, contudo, estas unidades ndo se restringem a
palavras ou frases, mas também incluem temas, situacées e acontecimentos, que
apds exaustiva verificacdo foram revelados como legitimos integrantes de recortes
tematicos. Dessa forma, os dados sdo organizados e apresentados de uma forma
sintética e cuidadosa (CRESWELL, 2014, p. 150-152; DAS; CLARKE, 2006),
procurando estabelecer um modelo de andlise de dados interpretativo, via a
descricao de padrées ou temas. Abaixo um esquema do processo da producdo a

analise dos dados:
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Fonte: Elaborado pela autora, inspirado no “Espiral da analise de dados”’(CRESWELL, 2014, p. 149).

Resultados e discussao

Os quatro interlocutores que participaram da pesquisa eram adultos jovens,
tinham ensino médio completo ou mais e apenas um era homem, conforme mostra o
Quadro 1. Todos adquiriram a Libras na infancia, com excecao de Sofia que também
era a unica que nao estava trabalhando no momento.

Ao se disponibilizarem para tomar parte da pesquisa, os participantes
manifestaram diferentes motivagcdes. Por exemplo, alguns dos interlocutores viram a
possibilidade de serem “ouvidos”, outra pensou que o trabalho poderia gerar
mudancas no sistema de saude, enquanto outra entendeu que era necessario
“ajudar os estudantes” e, por fim, a ultima achou que esta seria uma possibilidade de
se distrair e preencher um tempo ocioso. Tais peculiaridades ficaram marcantes
também com relacdo aos percursos de acompanhamento engendrados na pesquisa.
Enquanto Luci se reservou aos momentos de entrevista de modo profundo e
detalhado, Mariana foi a que acompanhei mais em diferentes locais, como em um
saldo de festas e restaurantes. Ela ainda solicitou que a acompanhasse para
resolver um problema no banco e em uma loja. Com Raul e Sofia foi possivel
perceber suas reagdes apos atendimentos psicolégicos de casal, j& que sempre
marcavam 0s encontros depois disso.
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Quadro 1. Caracteristicas dos participantes

Idade Escolaridade Corauto Situacdo Situacdo Aquisicdo Pais

declarada Laboral Conjugal de Libras
Mariana* 36 Superior Parda Trabalha  Separada Aos 5 anos Ouvintes
Luci 37 Técnico Branca Trabalha  Separada Aos 11 Ouvintes
anos
Rui 37 Ensino médio Branca Trabalha  Unido Aos 7 anos  Ouvintes
estavel
Sofia 32 Ensino médio Branca Nao Unido Aos 17 Ouvintes
trabalha estavel anos

Fonte: elaborado pela autora.
* Os nomes sao ficticios e informacgdes que eventualmente pudessem identificar os interlocutores
foram alteradas ao longo do texto.

O material das entrevistas e do relatério de campo foi verificado e lido
exaustivamente a fim de elaborar divisdes tematicas em torno do objetivo do estudo.
A seguir, serdo apresentadas cada um dos eixos analiticos, ilustrando-os com
vinhetas traduzidas da Libras para o Portugués pela pesquisadora, descricoes sobre
os itinerarios dos casos, bem como discutindo-as a luz de um entendimento
ampliado de Saude Mental (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002), dos
conceitos de estigma (GOFFMAN, 1988), ouvicentrismo (PERLIN, 2003; SKLIAR,
2016) e itinerario terapéutico (ALVES, 2015; ALVES; SOUZA, 1999). Em
conformidade com a analise tematica, foi possivel estabelecer dois focos tematicos

para expor os resultados da pesquisa:

Experiéncias, Estigma e Representacoes sobre Saude e Saude Mental entre

Surdos

Durante as entrevistas, observacdes e conversas informais e descontraidas
com os participantes, percebi que a falta de entendimento, desconfiancas e varias
marcas de experiéncias estigmatizantes interferiam na forma como nos
relacionavamos. Isso fez com que, inevitavelmente, eu tivesse que reformular
algumas formas de intervencbes e, a0 mesmo tempo, zelar para que issO nao
prejudicasse o vinculo com os interlocutores. Por exemplo, logo na primeira
entrevista, Sofia questionou o que seria “itinerario terapéutico” e “o porqué de saude
mental”. Por um lado, isso forcou explicacbes e a busca por outros termos que
melhor correspondessem aos sentidos atribuidos na Libras para assegurar uma
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comunicagao eficaz. Nesse sentido, Bentes, Vidal e Maia (2011, p. 2) afirmam que
“a troca de informagdes, inerente a comunicacdo, pode nao ocorrer ou acontecer
apenas parcialmente...as linguas, oral e de sinais, ndo devem ser vistas como

opostas e sim como canais diferentes para transmissao/recep¢ao de mensagens.”

Por outro lado, “mental”, longe de designar algo positivo, revelava o forte
estigma vivido pelos Surdos em suas experiéncias sociais, ocasionando uma reagcao
de estranhamento e evitagdo entre os interlocutores. Segundo Goffman (1988, p. 6—
20), o estigma social parte de uma tentativa de manutencao do normal e restauracéao
do que esta “quebrado”, onde um meio social compartilha as mesmas expectativas
normativas e repudia aquilo que é estranho. O impacto deste repudio, implicito ou
explicito, produz uma marca no estigmatizado e que lhe coloca em situacdo de
desvantagem em relagdo aos outros membros da sociedade. A discriminacdo e os
preconceitos, decorrentes do processo de estigmatizacdo, muitas vezes, provoca um
processo subjetivo de incorporacao deste estigma. Assim, passam a esquivar-se de

experiéncias associadas as situacdes discriminatérias ja vividas por si ou outros.

Desta forma, mesmo com a experiéncia de anos atendendo Surdos adultos
em psicoterapia, recolocava-se para mim o desafio de transpor a barreira linguistica
durante a minha interacdo com o Surdo. Existia um estado de atencao e
preocupacao em nao reforcar situagdes que pudessem reproduzir de alguma forma,
estigmas. De tal modo, a preocupacédo nao ficou restrita a tradugdo e analogias
linguisticas, mas ao significado subjetivo atribuido as palavras, como aconteceu logo

nos primeiros encontros com Sofia e Mariana, por exemplo.

No primeiro encontro, Mariana me questionou insistentemente “Por que saude
mental? Mental?” Embora eu estivesse falando de “Saude Mental”, a designacao
“‘Mental” era uma nocao perpassada por significados muito negativos em Libras,
sendo uma forma abreviada para se referir a “Retardo Mental” ou deficiéncia
intelectual. Expliquei que saude mental € uma forma de se referir ndo s6 a auséncia
de doenca, mas também a qualidade de vida, tranquilidade para viver e resolver
seus problemas buscando recursos sempre que preciso. Assim, me deparei com a
atitude de estranhamento de Sofia e Mariana que refletiam, na verdade, sua recusa
do binbmio surdez-doenca mental, diante da qual demarcavam claramente uma

posicao de rechaco a ideia de deficiéncia.



139

Isso, novamente me fez pensar nos contornos especificos, historicamente
demarcados, do estigma com relacdo a Saude Mental para os Surdos, que 0s
participantes antecipavam e, portanto, buscam esquivar-se (GOFFMAN, 1988).
Quantas vezes estas pessoas teriam vivenciado situagdes de rotulacao e inferéncias
sobre a capacidade mental dos Surdos? Goffman (1988, p. 9) assinalou que existem
“termos especificos de estigma como aleijado, bastardo, retardado”, que sdo usados
para identificar estigmatizados. Desse modo, se passaria a atribuir outras
imperfeicbes a partir da imperfeicdo original. Diante de representacdes sociais
corriqueiras como “todo surdo € mudo” e “todo mudinho é retardado”, percebe-se a
insisténcia em manter essa relacao entre surdez e (dis)capacidade mental. Segundo
Witkoski (2011), na Grécia antiga, surdos eram condenados a morte e jogados em
precipicios em decorréncia do estigma de incapazes, enfatizando a producao
historica de uma perspectiva em torno dos surdos “como individuos sem inteligéncia
e incapazes de desenvolverem a fala” (WITKOSKI, 2011, p. 23).

Assim, a reboque da surdez, ja tomada como marca da deficiéncia, muitas
vezes, sdo imputados aos Surdos outros “estigmas” e incapacidades ligadas as
dificuldades de (con)viver com uma sociedade ouvinte que os ignora. Ao longo da
pesquisa, 0s participantes da pesquisa foram citando diversas dessas situacées em
que eram chamados de “surdo-mudo” ou quando eram taxados como “retardados
mentais” porque muitos escrevem o Portugués com outra estrutura gramatical,
seguindo a légica da Libras. Por exemplo, em uma ocasidao em que acompanhava
Mariana, fomos pagar a conta no restaurante e a senhora do caixa respondeu ao
seu sorriso com o sinal de ‘oi’ em Libras. Ela olhou para mim e disse: “Ela almoca
aqui ha tanto tempo que resolvi criar vergonha na cara e aprender alguma coisa
nessa linguagem de surdo-mudo”. Mariana queria saber o que estdvamos

conversando e, com vergonha, omiti o detalhe do ‘surdo-mudo’.

Ao longo do trabalho de campo percebeu-se a dificuldade, quase que
generalizada, de dirigir um olhar sobre a diferengca do Surdo e suas potencialidades
ao invés desse olhar pautado pela 6tica da deficiéncia que é reforcado pelo
paradigma biomédico e por processos sociais de exclusdo. Diante de uma pessoa
gue se comunica em outra lingua, ndo seria de se esperar que pessoas vissem a
oportunidade de ampliar seus conhecimentos com ela? Pelo contrario, assim como

nessa experiéncia com Mariana, parece que o(a) ouvinte limita-se a minimizar o
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desconforto de ndo poder comunicar-se, colocando no outro a falta. Sobre isso,
Perlin (2003), em defesa da identidade do surdo, explica: “Ser surdo na experiéncia
implica em uma resposta aqueles que se refugiam comodamente sob a palavra
deficiéncia e a nomeiam em sua epistemologia. Equivale a uma recusa a ser na
diversidade, um assumir a diferenca” (2003, p. 92). Aos olhos de muitos ouvintes,
por conta destes individuos estarem fora do “padrdo de normalidade”, o Surdo é
visto tdo somente como um paciente dos especialistas capazes de lidar com seu
problema relacionado a audicdo (NOBREGA; MUNGUBA; PONTES, 2017), ou
ainda, como alguém que precisa ser protegido por ser menos apto a sobreviver em

uma sociedade baseada no ouvicentrismo#.

Os estigmas se estendem para além do julgamento sobre a “competéncia”
dos Surdos implicando, muitas vezes, na medicalizacdo desnecessaria ou no
“desinvestimento” sobre seus potenciais. Porquanto, ao terem uma crise de
ansiedade, raiva ou tristeza, por exemplo, lhes sdo atribuidos transtornos mentais
porque manifestam seus sofrimentos de forma diferente, ou simplesmente porque se
expressam diferente dos ouvintes, como “uma espécie de mente selvagem”
(PERLIN, 2003, p. 145). Assim, o(s) estigma(s) imposto(s) ao Surdo se expressa(m)
através das relacdes sociais em diversos momentos de suas vidas e de diversas
formas (MOREIRA, 2015b). A vivéncia de Rui retratou muito bem esta banalizagédo
da doenca mental atribuida ao Surdo como se fosse uma comorbidade inevitavel.
Como o seu relato ilustra, esse processo passa ao largo de qualquer tentativa de
engajar o paciente tanto na avaliagao clinica como no tratamento, que nem chega a

ser explicado ou entendido por quem deveria ser o principal interessado.

Na época da escola, Rui tinha uma professora que atendia na sua sala
quando tinha crises de raiva ou brigava com os colegas. Uma vez a mée o
levou em um médico, que ndo era um psiquiatra; ele achava que era um
pediatra porque o consultério era infantil. Nao entendeu muito bem porque a
mae tinha levado ele |4, porque ja tinha uns 16 anos de idade. Depois
descobriu que era porque estava muito nervoso e a escola tinha pedido
para leva-lo no médico e para tomar um remédio para se acalmar. Saiu do
consultério com umas “caixas de remédio com faixa preta” os quais tomava
antes de dormir, mas que o deixavam sonolento no outro dia. (Diario de
campo, setembro de 2017).

4 O termo “ouvicentrismo” retirado da tese de Gladis Perlin (2003,p.137) é uma flexdo do termo
“ouvintizacdo” que, segundo a concepgao de Skliar (1999, p. 7), é “uma forma particular e especifica
de colonizagdo dos ouvintes sobre os surdos. Supde representacdes praticas de significagao,
dispositivos pedagdgicos, etc., em que os surdos sdo vistos como sujeitos inferiores”.
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A falta de conhecimento, a caréncia de profissionais especializados e o
despreparo sao alguns dos fatores apontados como responsaveis por diagndsticos
equivocados ou tendenciosos e pelo “sobrediagnéstico” do Surdo (SCHEIER, 2009).
E claro que a atencdo integral é um desafio em diversos contextos de cuidado
(MOREIRA; ONOCKO-CAMPOQOS, 2017), mas entende-se que o0s Surdos vivem
cronicamente essa exclusdo e estigmatizacdo que é amplificada por uma légica
predominantemente biomédica, marcando suas concepc¢des de cuidado e afetando
suas trajetérias de saude. Felizmente, a mae de Rui percebeu que ele nao
conseguia mais acompanhar a escola e ele parou de tomar seus remédios tarja-
preta: “Nao copiava as coisas do quadro, ndo concluia os temas e estava tirando
notas baixas”. Disse que depois que parou com esse remédio ficou “normal de
novo”, mas que “nao tinha mais tantas confusbes na escola”. Nesse ponto, seguiu
pensando e em um maravilhoso insight que reflete sua prépria construcdo sobre sua

situacao afirmou: “Acho que estava crescendo”.

Além da dificuldade de acesso aos servigos para os mais diversos cuidados
em saude, o cidaddo Surdo, ainda vive a inseguranga de vivenciar o preconceito e
hostilidade nos atendimentos. Isso implica na necessidade de se submeter a um
acompanhante ouvinte, buscando minimizar essa sensacdo de vulnerabilidade,
como relataram Sofia, Rui, Mariana e Luci. A partir dos relatos dos interlocutores
sobre suas experiéncias com profissionais de saude ao longo da vida, depreende-se
que o Surdo fica, em grande parte, dependente da disponibilidade de um
acompanhante, do grau de confianca e do tipo e qualidade das relagdes que tem
com essa pessoa para intermediar os atendimentos no mundo ouvinte, sendo
minimos os esforcos dos profissionais em estabelecer uma interlocucao direta e

efetiva com o Surdo, como ilustra a vinheta a seguir.

Quando Luci ia a uma consulta para algo simples como um problema na
pele, ia sozinha e escrevia os sintomas antes de sair de casa. Entregava
para o médico e este costumava s prescrever uma medicacio, as vezes,
escrevendo o nome do problema em um papel e ja se despedindo. No
entanto, se fosse um problema mais grave, que pudesse, segundo ela,
indicar uma cirurgia como, por exemplo, o exame de rotina do cancer de
mama, entado ela preferia levar um acompanhante ouvinte “pela seguranca”.
(Diario de campo, novembro de 2017).

Percebeu-se recorrente a intencdo de impor as normas do ouvicentrismo por

parte dos dispositivos de saude acessados. Tal situagdo vulnerabiliza grandemente
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a autonomia do Surdo, influenciando também a possibilidade de reconhecer os
profissionais de saude como recursos para cuidar de sua saude. Dos entrevistados,
todos relataram desconforto frente a essa subjugacdo que novamente |hes coloca
em um lugar de invalidez (PERLIN, 2003).

Algumas vezes essa subalternizacdo em relacao a propria saude pode ir aos
extremos, deixando consequéncias dificeis de serem desfeitas, como no caso de
Sofia, que foi dada como mentalmente incapaz a partir de uma consulta com um
psiquiatra que sequer tentou comunicar-se com ela. Sem saber ao menos 0 motivo
da consulta e a partir do desespero da sua mae em garantir-lhe a subsisténcia
financeira apés sua eminente morte, Sofia foi judicialmente interditada e, atualmente,
despende de tempo, dinheiro e muito esforco para provar que foi erroneamente
diagnosticada. Obviamente, a pensao ja foi suspensa mesmo que nao tenha ainda,

oficialmente, conseguido resgatar o direito de trabalhar e assinar em nome préprio.

Assim, vislumbra-se um processo continuo de reedicdo do estigma nas
relacdes cotidianas dos Surdos que implica em representacdes negativas sobre o
cuidado em saude e, particularmente, sobre o cuidado em saude mental,
determinando um itinerario terapéutico de evitacdo e afastamento. Conforme Alves e
Souza (1999), nas tomadas de decisdes relativas a saude, as representacoes sao as
grandes responsaveis pelo processo de escolha terapéutica. Tal escolha depende
da imagem apreendida do que seja um tratamento, enquanto estas imagens

dependem das interacdes sociais e processos interpretativos individuais.

De modo geral, os interlocutores da pesquisa relataram poucas histérias de
busca de recursos formais de cuidados a saude. Como se viu, € plausivel pensar
que isso se relacione as experiéncias negativas e a intensa estigmatizacao vivida
em oportunidades de contato com profissionais de saude, o que faz com que tenham
um baixo grau de autonomia para lidar com essas situacdes. Porém, também foi
possivel identificar uma descricao bastante inespecifica dos Surdos em relacdo aos
sintomas, doencas e transtornos ja experimentados. Ao contrario, grande parte dos
relatos descreviam desconfortos e conflitos sociais e existenciais, ou ainda

desordens emocionais que, muitas vezes, eram relacionados as condutas
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desviantes®, com conotacdes de desvio moral, cultural e até religioso, e suscetiveis a

intervencdes corretivas e de punicdo, tal como refere Luci:

Luci reforgou que durante o tempo que frequentou a escola regular ficava
muito isolada e sentia-se triste. A mae era a responsavel por incentiva-la
todas as vezes que ndo queria mais ir a aula e buscava para ela atividades
complementares, como aula de danga e ginastica, para ver se “se animava
mais”. Eventualmente, na pré-adolescéncia, refere que foi “bem nervosa’” e,
certa vez, a méae a levou a uma “benzedeira” dizendo que era para se
acalmar. Seguidamente, a mae a fazia ajoelhar e rezar para “deixar de ser
mal-educada e ficar calma”. (Diario de campo, setembro de 2017)

Parece operar ai um mecanismo de tentar proteger aquele que seria o
“desacreditavel” da sobreposicdo de mais um problema e estigma, nesse caso
relacionado aos aspectos mentais, os quais sao cercados de esteredtipos e
preconceitos especificos. Segundo Goffman (1988, p. 38) a pessoa é
desacreditavel “quando a diferenca nao esta imediatamente aparente e nao se tem
dela um conhecimento prévio (ou, pelo menos, ela ndo sabe que os outros a
conhecem)”. Assim, talvez ai se associe a dificuldade de nomear potenciais
conflitos emocionais que, na auséncia da surdez e dos estigmas a ela

relacionadas, ndo seriam um problema de maior vulto.

Nao obstante, a aquisicao do repertério linguistico baseia-se nas experiéncias
e as relacées com a familia, com outras pessoas e com o0 ambiente a que estao
expostas, sendo que a aquisicdo e a expansdo deste dependera do
desenvolvimento de sentidos e utilidades para estas palavras (FERREIRA et al.,
2012). E indiscutivel a relevancia da familia no cuidado e desenvolvimento da
crianga, seja ela ouvinte ou surda. Contudo, o fendbmeno da superprotecao parental
pode ser um fator que resulte na interferéncia em sua capacidade de nomeacao
dos sentimentos, dos sintomas, das especialidades e até mesmo “da parte do
corpo que do6i”. Uma “nomeacao generalista” para varios “fendbmenos da vida e da
natureza”, talvez pela propria falta de conhecimento da Libras da parte dos
familiares, podera refletir na forma como o Surdo nomeara ou traduzird, na lingua
de Sinais, suas emocgdes, sentimentos, comportamentos e os sintomas, ficando
vulneravel a rotulagdes externas. Segundo Behares e Peluso, a crianca surda, filha

de ouvintes, inicia seu contato com o mundo através de uma lingua oral “e logo

5 Termo usado por Goffman (1988, p. 119). Ele ainda explica “...pode-se chamar ‘destoante’ a
qualquer membro individual que ndo adere as normas, e denominar ‘desvio’ a sua peculiaridade”.
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sera sujeitada a ela, lingua que nunca lhe poderia devolver a imagem de que é
dono de seu dizer. Esta situacdo continuard por muito tempo sem conseguir
constituir-se em um locutor.” (apud DALCIN, 2009, p. 23).

Nessa direcdo, Rui relatou experiéncias com desconforto emocional ou
comportamental na infancia, mas que nao conseguia explicar, ensejando que nao
teve acesso a informacao precisa ou nomeacao alternativa sobre o que estaria lhe
acontecendo por parte dos familiares ou da escola. Na escola havia uma “chefe
gue pedia respeito e educacao” e Rui tinha muito medo dela. Apesar disso, ndo
conseguia segurar a raiva de vez em quando e os conflitos aconteciam. Ele disse
que as professoras e a mae repetiam: “Surdo é mal-educado”. Mas, segundo Rui,
isso era normal porque “Surdo € nervoso”. Nesse ponto, percebe-se certa
naturalizagdo de problemas emocionais e comportamentais entre os Surdos que,
na minha experiéncia, sao frequentemente definidos como “dificeis”, “nervosos”,

“agitados” e “teimosos”.

As barreiras de comunicacao experimentadas pelos Surdos pareciam operar,
portanto, como pano de fundo para outras barreiras. Além da dificuldade de
interacao pela falta do conhecimento da Libras e pelos estereétipos que resultavam
em condutas preconceituosas, 0s entrevistados relataram outros elementos
associados aos itinerarios de saude como o desconhecimento dos servicos
ofertados, formas de acesso e fatores interpessoais como timidez, assertividade e
inseguranca, muitas vezes reforgados pelo cerceamento a sua autonomia. Por
exemplo, para além das escassas opc¢des e possibilidades de escolha, Sofia herdou
um inconsistente histérico de saude. A dificuldade de comunicacao e, talvez, de
confianga na capacidade de compartilhar e entender os “cédigos” dos ouvintes em
torno de seu corpo e do que sentia, gerava angustia e limitava sua legitimidade para

referir o que sentia ou questionar algo.

Sofia contou que sua mae nunca lhe dissera o porqué da surdez e que
sempre foi surda. Conta que nunca usou prétese auditiva, pois a mae nunca
procurou qualquer atendimento voltado para a surdez, embora tivesse
vontade de saber como seria usar uma prétese. Durante a infancia e
adolescéncia, Sofia teve muitas idas ao médico, pois tinha “um estémago
e/ou figado fraco”. Fez cirurgia, que inferia ser do apéndice, e sofria de
constantes gripes, que também poderiam ser problemas na garganta ou
alergia. (Diario de campo, agosto de 2017).
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Desse modo, no geral, os entrevistados relataram diversas intromissées como
a constante presenca de familiares como intermediarios nas consultas, a indiferenca
dos profissionais de saude e a falta de esforgo para explicar e dar nome para seus
sintomas. Outros estudos ja apontaram que a falta de acesso a informacédo de
campanhas da midia, o comprometimento dos processos diagndsticos pela rapidez
do atendimento e, principalmente, pela falta de conhecimento dos Surdos sobre seu
histérico de saude impactam nos atendimentos e, por consequéncia, na sua
descrenca nos recursos formais de cuidado a saude em geral (BENTES; VIDAL;
MAIA, 2011; GLICKMAN, 2007).

Ser privado de participar das experiéncias das pessoas ao seu redor também
colabora para o baixo repertério relacionado a identificacao dos sintomas e na busca
pelo tratamento adequado e critica ao tratamento que esta recebendo. Sobre isso,
Sofia contou que, quando tinha 22 anos, a sua mae ia seguidamente ao médico e
nao lhe contava nada até que estar em estagio terminal de cancer fatal. Assim, em
alguns dos relatos, ficou patente o descrédito dos familiares frente a capacidade do
entendimento dos fendmenos da vida e da morte, o que pode repercutir na relacao
do Surdo com seu proprio cuidado. Consequentemente, ao ndo saber se comunicar
com os termos que os profissionais talvez esperam sobre saude, os Surdos
novamente tenderiam a ser considerados na perspectiva da insuficiéncia. Luci

também relata como lidou com os cuidados a sua saude, apoiando essa ideia.

Luci diz que nunca buscou nenhum profissional para resolver seus conflitos
e tensdes psicoldgicas, mas as vezes sua mae a levava ao médico para
tratar “uma gripe ou dor de barriga” e, mesmo assim, muito raramente. Luci
disse que ndo gostava dessas ocasides porque “ficava de bracos cruzados
s6 olhando o médico e a mé&e falar”. (Diario de campo, outubro de 2017).

Assim, ndo se trata simplesmente de uma dificuldade individual dos Surdos
de nomeatr/significar, o que acabaria por enfatizar a légica da deficiéncia, mas de
uma falta primaria de possibilidades de compartilhar cédigos linguisticos com sua
rede social que, pelo menos inicialmente, € majoritariamente ouvinte e, muitas
vezes, refrataria a Libras. Sobre isso Mariana denuncia: ‘Menosprezam minha
capacidade de dar nome ao que sinto”. Ela referiu o descaso e indiferenca que sente
dos profissionais de saude quando tentava questionar algo sobre sua saude ou seus

exames: “Muitas vezes eles olham para o exame, pensam, olham em um livro ou na

internet, mas quando eu pergunto dizem que nao é nada importante.” Com isso,
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entende-se que as praticas de cuidado relatadas oprimem a expressdo do
pensamento independente e a atitude questionadora, requisitos importantes para a
busca pelo autoconhecimento e o bem-estar psiquico. Quais seriam os elementos
garantidores de uma competente e frutifera relagao terapéutica? Como diria Perlin
(2003, p. 95) “.esta-se diante de uma responsabilidade com o outro,
responsabilidade que ndo é baseada na vitimizacado e no sofrimento, mas no voltar-

se contra a opressao colonialista”.

Como consequéncia, os relatos de Mariana e Luci demonstram itinerarios
terapéuticos marcados pelo descrédito, a desisténcia ou falta de motivacao para dar

continuidade nos tratamentos.

Mariana diz que segue fazendo exames periddicos, mas confessa que esta
atrasada no momento porque se incomoda de ir ao médico e ele s lhe diz
que esta bem: “Mas eu vejo que ele olha para os exames, pensa e compara
com outros, mas eu pergunto o que esta acontecendo e ele diz que nao é
para se preocupar, faz uma receita e se despede”. (Diario de campo, agosto
de 2017).

Na conversa, acrescentei minha percepg¢do de que essa parecia ter sido
uma experiéncia paradoxal para Luci, pois ao mesmo tempo que sua mae
se colocava como mediadora para ela, numa posicdo de controle e, em
certa medida, de saber mais do que ela sobre si mesma (suas dores e
desconfortos) diante do médico, agora sua prépria filha também ocupava
esse papel privando-a de uma relacdo mais autdbnoma e sigilosa com seu
proprio médico, 0 que parecia incomoda-la. Luci simplesmente concordou
com a cabeca e diz que isso é recorrente com os Surdos. (Diario de campo,
novembro de 2017).

Assim, a busca por cuidados em saude dos Surdos, em vez de estar
associado as lembrancgas de alivio e reestabelecimento do bem-estar, pelo contrario,
retoma sensacdes de frustracdo, impoténcia e desesperanca. Além disso, a
constante dependéncia de um ouvinte reforca a falta de autonomia e privacidade.
Parece que a prevaléncia da “ouvintizagcdo” acaba por amalgamar a sensacao de
fracasso e descontentamento em suas investidas na busca de cuidados,

obscurecendo a percepcao de comunicagao e gerando sentimentos como timidez e

inseguranca, como o relato de Rui reforga:

Ele lembrou que o médico fez muitas perguntas e que se comunicou por
escrito o tempo todo. Rui comentou que era muito chato e demorado
conversar por escrito e que, muitas vezes, evitava ir ao médico porque
achava ruim ter que levar a mée junto e sozinho, tinha medo de nao ser
entendido e “os remédios serem errados”. (Diario de campo, agosto de
2017).
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Tais relatos ajudam a compreender como se reforcam situacdes de falta de
motivacdo e desconfianca que, por vezes, provocam um distanciamento completo
dos Surdos dos cuidados em saude de modo geral (PIRES; ALMEIDA, 2016;
SCHEIER, 2009). Isso podera resultar problemas para acessar com sucesso 0S
servicos de saude e a continuidade do tratamento adequado quando necessario
(MCKEE et al., 2015; SIRCH; SALVADOR; PALESE, 2016; STEINBERG et al.,
2006; TAMASKAR et al., 2000)(KRITZINGER et al., 2014). Mariana expressou
diversas vezes ftristeza, magoa e inseguranca pelas inuUmeras experiéncias
frustrantes de cuidado em saude. Rui parecia personificar essa tendéncia de modo
mais radical, pois manifestava uma verdadeira aversdo aos cuidados consigo
mesmo. Rui inclusive ndo tinha muito claro que as sessdes na psicoterapia que fazia
seriam uma estratégia de cuidado ou busca de resolver problemas. Por exemplo,
quando o questionei sobre o que fazia para cuidar de sua saude mental ele disse
gue nunca tivera problemas e que nunca procurou qualquer tipo de assisténcia,
apesar de meu contato com ele estar ocorrendo logo apés a sua psicoterapia. Isso
me faz questionar por que ele ndo consideraria a psicoterapia como um cuidado a
saude mental ou, ainda, o que significava para ele esse espago. Além do duplo
estigma associado ao “mental” para os surdos, especula-se que a dificuldade de
nomear os problemas e a baixa participacao nos proprios atendimentos de saude ao
longo da vida dificultassem a identificacdo da psicoterapia como um recurso de
cuidado. Posteriormente, ao longo do nosso contato, Rui relatou sobre os problemas
qgue teve na escola e perguntei se ele entendia que esse seria um momento em que
estava precisando de cuidados em saude mental. Entdo, Rui fez uma expresséo de
surpresa, disse que nunca tinha pensado nisso e que entdo a crise que estava
tratando com a terapeuta também seria para cuidar da sua saude mental: “Legal!”.
Tal insight, durante nossa conversa, demonstra que a construcdo de significados
relacionados aos cuidados em saude se baseia, primordialmente, em relacdes de

reciprocidade que considerem a situacionalidade dos interlocutores.

A rede que me apoia: Do que é de direito, do que se espera ao que é possivel

Qualquer pessoa é desafiada a construir uma rede de cuidados, acolhendo a

necessidade de assisténcia e seguranca, principalmente quando ocorre um
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problema de saude. Estudos sobre itinerarios terapéuticos evidenciam como cada
individuo empenha-se neste percurso, somando e mudando continuamente a partir
de experiéncias, expectativas, prioridades, padroes e influéncias culturais, ou seja,
elementos circunscritos na histéria da sua existéncia (ALVES, 2015; ALVES;
SOUZA, 1999). A presente categoria procurou descrever como 0s participantes
Surdos tentavam construir percursos de cuidado a saude mobilizando esforgos
acessiveis na rede formal e informal de apoio como alternativas a pura evitacao
demarcada pelas intensas e diversificadas experiéncias de estigma descritas na
primeira categoria. Fundamentalmente, os interlocutores trataram de situagbes de
cuidado, prevencao e promog¢do em saude e nao de reabilitacdo ou cura, o que, por
outro lado, parece ser o oposto do que lhe é frequentemente oferecido que é o
diagnéstico e o tratamento pautado em uma l6gica biomédica.

O itinerario de cuidado em saude de Mariana é ilustrativo de um processo nao
linear, tramado a partir de negociacdes entre 0 que ela esperava/desejava e do que
era possivel com o amparo e suporte disponivel, no caso dela, possibilitado por
maior poder aquisitivo. A partir disso € interessante pensar que sendo uma das
interlocutoras que tinha mais recursos financeiros e de conhecimento, até por vir de
uma familia mais afluente, Mariana s6 consultava com profissionais ouvintes.
Refletindo sobre isso, nos reportamos a nogédo de identidade social (GOFFMAN,
1988) e de cidadania doméstica (DAS; ADDLAKHA, 2001). Lembro que Mariana
sempre se referia a familia como seu esteio mas, ao mesmo tempo, como aqueles
que exigiam dela atitudes e iniciativas de uma pessoa ‘normal’. Eles se referiam a ter
que ser e parecer uma ouvinte, tanto que ela frequentou escola nao-inclusiva e
sempre teve muitos atendimentos com profissionais de saude para “compensar’ as
dificuldades. Ensejada por uma trajetéria de “normalidade”, tracejada no seio das
relacdes familiares, parece-nos que Mariana procurava se apresentar como alguém
que ultrapassa a barreira da comunicagdo e supera qualquer obstaculo,
possibilitando dissimular o estigma e evitar, ao maximo suas consequéncias. Junto a
isso, é possivel pensar que ela estivesse buscando também assegurar sua
privacidade, visto que sdo poucos os psicélogos que atendem em Libras na cidade e
usuarios e profissionais compdem uma rede restrita em que todos acabam se

conhecendo e que, novamente, facilitaria “ser reconhecida” como Surda.
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Assim, durante muito tempo ela fez psicoterapia com a mesma psicéloga, que
apesar de ser mae de um surdo e, surpreendentemente nao saber Libras, a fazia se
sentir muito bem. Depois disso, procurou outro profissional por quase um ano e
quando encontrou um psicélogo também ouvinte, ficou apenas cinco ou seis meses
com ele e desistiu por dificuldade comunicagdo, pois constantemente tinha que
escrever o0 que estava tentando explicar ou usar de cansativas tentativas de oralizar.
Voltou para a primeira psicéloga apenas uma ou duas vezes por més e passou a
experimentar alivio com outros recursos terapéuticos como com um acupunturista
gue nao usava Libras e nem tinha qualquer contato com o universo dos Surdos. Ela
argumentava ndo achar ruim porque sé entrava em contato com estes profissionais
uma ou duas vezes por més. Desde que comecara as sessdes, Mariana dizia estar
mais calma e relaxada e que passaram suas dores nas costas. Quanto a uma
doenca crbnica que tinha no trato digestivo, disse ter uma alimentacédo bem restrita e
que ja deveria ter feito novos exames de rotina. Entretanto, ficava muito triste ao
pensar em todos os empecilhos a enfrentar e que ndo achava certo ter que chamar
sua empregada doméstica para acompanha-la na consulta ao médico. Assim,
apesar de conseguir tracar itinerarios efetivos, alguns aspectos seguiam
probleméaticos para ela, como a necessidade de ter um acompanhante, dificultando
seu protagonismo em relacdo a sua prépria saude. O sentimento de injustica e
frustracdo que essas repetidas situacbes geravam, na visdo de Mariana, a faziam
estar “cansada” e ela resistia quando precisava de uma consulta ou procedimento

especifico.

Por outro lado, a exemplo do evidenciado em outro estudo (KRITZINGER et
al., 2014), alguns Surdos encontram diferentes formas de lidar com essas barreiras
ao buscar apoio na comunidade Surda. Assim, Luci referiu sua preocupacao com a
recorréncia de problemas relacionados a saude mental entre os Surdos e as
diferentes formas de lidar com as barreiras para acessar ajuda: “Conhe¢co muitos e
muitos Surdos com problemas de ansiedade, depressdo e uso de drogas. Sei que
todo Brasil passa por uma crise, mas com Surdo € pior porque ndo tem a quem
procurar para ajudar.” Ela referiu que muitos surdos tém formado grupos no
Facebook para tentar resolver questdes privadas, pois ndo tém apoio profissional
fora da internet. Ao mesmo tempo em que esta € uma ferramenta importante para a

troca de informacao em um contexto de falta de acesso a profissionais de salde e
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do ouvicentrismo generalizado, Luci vé esse uso com cautela e diz que muitas vezes

da conselhos aos mais jovens:

Tém surdos perguntando e pedindo conselhos para outros surdos em
videos sobre relacionamentos amorosos, sexualidade, AIDS, sentimentos e
estados de humor. Luci disse que fica admirada e preocupada, porque
algumas respostas/conselhos ela até concordava, mas outros ela achava
equivocados e que precisaria de ajuda de profissionais para responder
corretamente. Mas, completou que estas pessoas tentavam se ajudar
através das redes sociais porque nao tinham outro recurso e faltava
acessibilidade. (Diario de campo, novembro de 2017).

Nestas narrativas, percebe-se que a necessidade do cuidado precede a
necessidade da cura. Como ja referido por Ayres (2007), falar em saude nao
significa falar sobre ndo estar doente, bem como falar em doenca nao significa falar
sobre “nao-saude”, sendo necessario reconstruir as praticas de modo a enfatizar a
producado de saude. Neste sentido, reforca-se a necessidade de se pensar na saude
mental dos Surdos em qualquer contexto de saude e contemplar a sua capacidade

de transversalidade que perpassa todo e qualquer ser humano.

De modo geral, observou-se nos relatos a busca pelo ndo adoecer, pelo
manter-se saudavel e pelo cuidar-se. Embora durante o itinerario terapéutico as
alternativas de cuidado oscilem pelos diversos subsistemas formais e informais,
percebeu-se a pouca diversidade em termos de alternativas de cuidado em saude
mental relatadas pelas/o interlocutoras/r. Entende-se que cabe também as politicas
publicas apoiar a acessibilidade a estes recursos (LEANDRO-FRANCA; SANTOS;
POLEJACK, 2015). Outra sugestao de Luci seria de ampliar o acesso ao que ela
chamou de “grupos terapéuticos” que, na sua experiéncia favoreciam espaco de
compartilhamento de vivéncias e de esclarecimentos de duvidas. Quando estudava
havia uma professora de uma escola para Surdos, que fazia toda semana um grupo
de jovens sobre assuntos importantes como Bullying, sexo e gravidez, contaminacao
e relacionamentos de familia. Este grupo era aberto para qualquer um, independente
de ser da escola ou nao, e disse que estava sempre cheio. Ela ndo sabe por que o
grupo acabou e ndo tinha conhecimento de nenhum outro deste tipo na cidade. Para
ela fazia muita falta iniciativas como esta: “Tem muito Surdo confuso, ansioso,

precisando de orientagao”.

Luci corrobora com a percepcao de que pouco se tem feito em relagao a
prevencao dos problemas de saude dos Surdos e muito menos em relacao a saude
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mental. Apesar dos relatos apresentarem poucas queixas e cobrancas em relagao a
este cuidado, a saude mental do Surdo vem sendo escorchada a partir das relagdes
opressoras advindas do ouvicentrismo, como visto no eixo analitico anterior.
Inclusive, pode-se pensar na forma como as campanhas de prevencao € promogao
a saude em geral sdo divulgadas de modo que nao sado acessiveis aos Surdos.
Como revela o relato de Luci, descortina-se a grande demanda e necessidade dessa
populacao por medidas de cuidado, assisténcia e informacao sobre a saude que,
embora ndo seja uma demanda especifica dos Surdos (MOREIRA; ONOCKO-
CAMPOS, 2017), € atravessada pelos desafios particulares dessa comunidade em

acessar os servicos de saude.

Por outro lado, a partir do caso de Rui, entende-se que ndo basta levar os
recursos e oferecer cuidados se o individuo recusa essa possibilidade em fungéo de
representacoes e experiéncias negativas. Pensa-se em cuidados em salde que nao
auxiliaram a constituir Rui como protagonista de seu préprio cuidado, produzindo-se
situacdes de subalternidade e, potencialmente, afetando na sua saude mental. Rui
parecia distanciar-se em todo momento da possibilidade de o que estaria passando
consigo fosse algo associado ao ‘mental’, devido ao forte estigma. Além disso, havia
a possibilidade real reforcada pela trajetéria da sua companheira Sofia, de ser
imputado a ele um “disturbio mental”. Embora tivesse experiéncia pregressa com
psiquiatra e queixas sobre problemas emocionais, bem como estivesse naquele
momento em atendimento psicoterapico, ele precisava negar a ligagdo com qualquer
cuidado do tipo, sugerindo novamente o mecanismo de acobertamento do estigma,
mas de um jeito totalmente diferente de Mariana (GOFFMAN, 1988).

Enquanto para Mariana a associagdo com a qualquer cuidado de saude que a
associasse a deficiéncia (como buscar um profissional que usasse Libras) néo fosse
atrativo para ela, para Rui, ainda que tencionado pelos itinerarios em saude mental
que fizera, precisava se afastar do estigma que ligava a surdez a doenga/deficiéncia
mental, estando ele ainda muito atrelado a protecao materna. Em comum, pode-se
pensar que ambos os itinerarios acabam os afastando de redes de apoio e
referéncia com a comunidade de pares que, por sua vez, também reverberaria na
sua saude mental. Por outro lado, Luci nos revela que esse € um percurso muito
recorrente entre os Surdos que tentam se apoiar uns aos outros como podem na
busca por informacbes e cuidados em saude. Nao parece, em acréscimo, que tal
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possibilidade possa ter um impacto especialmente importante considerando a
interseccao da surdez com outros marcadores sociais de diferenca. A trajetéria de
Sofia, a mais vulneravel das interlocutoras em termos socioecondémicos e familiares,
€ ilustrativa desse argumento. Foi apenas ao se integrar a um grupo de Surdos
religiosos que ela conseguiu se articular de modo mais autbnomo para resistir ao
processo cronico de estigmatizacdo e vitimizacdo que lhe impds uma interdicao
judicial e subijetiva, reivindicando e construindo um lugar de protagonismo a partir de
sua diferenga.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Partindo do ruido na comunicacdo ao anunciar a presente pesquisa aos
Surdos, somados as suas vivéncias cotidianas em torno do acolhimento de
problemas de saude, emocionais ou comportamentais, entende-se que as
experiéncias negativas dos Surdos relacionadas ao sentido que se da/deu a saude
mental, bem como o0 ouvicentrismo banalizado nas praticas dos profissionais
acabam por minar as relacées de cuidado que poderiam se estabelecer. Assim, as
interpretacbes equivocadas a respeito das (dis)capacidades mentais sobre estes
individuos, acabam por gerar “modelos explicativos” baseados em esteredtipos, mas
que se prestam a justificar diagnésticos e condutas iatrogénicas e estigmatizantes.
As proprias narrativas e impressdes geradas por essas experiéncias deixaram
transparecer um entendimento dos Surdos sobre salde mental entretecido pelas
marcas da deficiéncia e do estigma. Tais condutas, baseadas na ideia da deficiéncia
seja do corpo seja da mente, ndo sdo coerentes com um modelo de cuidado a saude
integral e contrariam as premissas do atendimento humanizado, provocando
desconforto e inseguranca aos que buscam cuidados em saude (KRITZINGER et al.,
2014; PIRES; ALMEIDA, 2016).

Percebeu-se o cuidado com a saude mental associada a um estereétipo de
desajustamento. Assim como a alternativa terapéutica baseada no modelo médico
tradicional é visto como uma via de estigmatizacao. Estigmatizacdo essa que muitas
vezes vem acompanhada de discriminacao e preconceito a servico do afastamento

daquilo no outro que nao entendo e desperta em mim o que de mais deficitario eu
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tenho. Nessa direcao, Gesser afirma que “a surdez é muito mais um problema para
0s ouvintes do que para os surdos” (apud SILVA; SEVERO, 2014, p. 1198).

Embora, neste estudo, muito tenha-se discutido sobre a comunicacao e seus
entraves, sobre representagdbes em salde mental, estigma, estere6tipos e
preconceito, ndo podemos deixar de salientar que a busca pelo ideal ndo finda em
cuidados dignos em saude mental. A integralidade no cuidado sempre sera um ideal
a ser atingido e enquanto nao for alcangcado havera um porqué levar a discussao as
condigdes que seriam necessarias para esse fim. Mas, também ressaltamos que
enquanto a saude em geral, ainda estiver esbarrando no engessamento e falta de
capacitacao das redes de cuidado, sera dificil alcangar a tdo esperada integralidade
no cuidado, comprometendo, assim, a possibilidade de contemplar o ser humano

diante de toda a sua diversidade e complexidade.

O recorrente desafio que se percebe diante das narrativas apresentadas, ndo
estd no porqué de os cuidados serem isolados, descontinuados e restritos a
sintomas agudos, muitas vezes necessitando de cuidados emergenciais. Parece que
o desafio esta frente ao entendimento de como se dara o cuidado a saude mental
dos Surdos, se estes sdo constantemente privados, discriminados, afastados da
possibilidade de expressar seus desconfortos psiquicos de modo legitimo
(LEANDRO-FRANGCA; SANTOS; POLEJACK, 2015). Mais do que isso, deve-se
objetivar a integralidade do cuidado.

O desenvolvimento do conhecimento cientifico trouxe ao cenario profissional
da saude o direcionamento a especializacdo e como o nome diz, cada um, munido
do seu conhecimento especifico, indo no sentido contrario a visdo de homem na sua
dimensao integral. Isso muitas vezes, resulta em um olhar fragmentado sobre o ser
humano e sobre a relacdo saude/doenca. Da mesma forma como os profissionais
especialistas, em geral, limitam-se a diagnosticar e proferir progndsticos restritos as
suas especialidades, também as politicas publicas parecem ser incipientes no que
tange a contemplar e prestar servicos em saude para os individuos, fora dessa visao
fragmentada. O desejavel seria que as relacdes “sujeito saudavel/prevencao de
doencas” flexibilizassem os conceitos de relacdo cotidiana com o concreto, com o
real, para de fato, falar de saude, ampliando modelos em relagdo a saude e doenca,

a fim de contemplar as experiéncias da saude e do adoecer (CZERESNIA, 2003, p.
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40). A construcdo da consciéncia desse limite estaria na base de mudancas
necessarias nas praticas de saude (CZERESNIA, 2003, p. 42). As marcas geradas
pelas experiéncias com os cuidados com a saude deveriam reforgar a importancia

de ir ao encontro destes cuidados.

Questiona-se o papel dos profissionais e gestores, aliados as estratégias de
prevencao e promog¢ao em saude mental, nas necessarias acoes transformadoras
em saude coletiva. Seria possivel aspirar uma agenda que problematize esse
cenario miope pela cura e para a cura? No protagonismo por uma saude mais
coletiva e mais equanime ha de voltar-se a novas propostas de politicas publicas.
Corroborando com Machado et al. (2007), entende-se que a Promocao da Saude
deve envolver a sociedade em geral, capacitando a comunidade para atuar como
protagonistas pela melhoria da sua qualidade de vida e saude. Mostra-se
imprescindivel que a participacao social seja representativa em todos os sentidos e
que incluam os Surdos no planejamento e formulacdo das acdes na perspectiva da
diminuicdo de iniquidades e ampliacdo da diversidade. E l6gico que para isto é
necessario a implicagcdo de instancias como governo e sociedade em geral, da
mesma forma que os Surdos precisariam se mostrar mais interessados e presentes
nos espacos de representatividade. Parte-se do pressuposto que a participagao
social é determinante para colocar em pratica medidas que assegurem uma vida
mais digna e va ao encontro de seus anseios. Assim, respeitando a populacao
Surda como cidadaos e garantindo-lhes equidade nas suas as condigcbes de bem-

estar e saude fisica e mental.

Essa aproximacdo vai exigir ndo apenas a ampliacgdo dos recursos
linguisticos (como o acesso a tradutores, a capacitacdo de profissionais em Libras e
até a formacao e incorporagao de profissionais Surdos nos servicos de Saude), mas
a ampliacao de espacos de participacédo e producédo de cuidado compartilhado com
as redes sociais ja existentes dos Surdos. No entanto, todo esforco seria valido se
valores como solidariedade, cidadania, e equidade ocupassem o espaco da injustica
social enraizada no cotidiano de relagdes das redes formais, fortalecendo essas

redes em termos de Saude Coletiva.
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